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Forord

Det sammenhangende patientforlgb er blevet et centralt begreb i arbejdet med at for-
bedre og udvikle det danske sundhedsvaesen. Der skal koordineres og samarbejdes pa
tvaers af sektorer, enheder og afdelinger, og den enkelte patient skal ogsa gerne have
en oplevelse af sammenhaeng i sit eget forlgb. Vi ved meget om, hvad det er for pro-
blemer, patienterne oplever i deres mgde med sundhedsvaesenet, men faktisk ingenting
om, hvad sammenhaeng er set med patienternes gjne. Er det organisatoriske perspektiv,
der dominerer debatten om sammenhaengende forlgb, det samme som patienternes
perspektiv? Er glatte overgange det, der skal til, for at patienterne oplever sammen-
haeng? Det er nogle af de spgrgsmal, vi gerne vil besvare med denne rapport.

Den kvalitative undersggelse er en del af et stgrre projekt om ‘patientens rejse gen-
nem sundhedssektoren”: Projekt PaRIS. Formélet med Projekt PaRIS er: "at gge patien-
ternes oplevelse af og tilfredshed med sammenhaeng i patientforlgbene ved at styrke
patienternes rolle som aktiv dialogpart”. Projektet er startet 1. august 2008 og Igber
over 3 &r. Det er delvist finansieret af Erhvervs- og Byggestyrelsens Program for bruger-
dreven Innovation og Kraeftens Bekaempelse. Projektet er et samarbejde mellem Oden-
se Universitetshospital (OUH), Dansk Sundhedsinstitut (DSI), Syddansk Universitet
(SDU), Huset Mandag Morgen, Odense Kommune, Kreeftens Bekeempelse, Diabetesfor-
eningen og Hjerteforeningen.

Projektet Igber over tre faser, og den kvalitative undersggelse hgrer til i projektets
forste fase, hvor malet har veeret at indhente viden om patientperspektivet. Den kvalita-
tive viden danner udgangspunkt for en stgrre spgrgeskemaundersggelse, der afsgger
1800 patienters erfaringer og behov i forhold til sammenhaengen i deres forlgb, og
bidrager desuden til en vidensplatform, der indgdr i den innovative udvikling af bruger-
inddragende redskaber. I alle dele af projektet fokuseres pa tre patientgrupper: diabeti-
kere, hjertepatienter og kraeftpatienter.

Projektgruppen, der bestér af en repraesentant fra hver af de deltagende organisati-
oner, er Igbende blevet orienteret om den kvalitative undersggelses udvikling og forelg-
bige resultater og har vaeret med til at treeffe de vigtigste beslutninger vedr. metode og
fokus. Undersggelsen af gennemfgrt af projektleder Helle Max Martin (antropolog,
ph.d.) samt studerende Mitja Hamburger, Karen-Marie Narrekjeer og Eva i Dali, der har
veeret tilknyttet projektet som praktikanter og har fungeret som forskningsassistenter.
Forskningsassistenterne har deltaget i indsamlingen af data og det indledende analyti-
ske arbejde. Helle Max Martin har lavet den endelige analyse og skrevet alle dele af
rapporten. Rapporten har gennemgdet eksternt peer-review hos relevante eksperter.

En stor tak til de patienter som har delt deres historier og refleksioner med os, til le-
delse og ansatte pd afd. B, M og X p& OUH som har deltaget i undersggelsen samt til
Erhvervs- og byggestyrelsen og Kraeftens Bekaempelse for finansiel stgtte.

Charlotte Bredahl Jacobsen

Konstitueret vicedirektar
Dansk Sundhedsinstitut
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Resumé

Patienter oplever ikke ngdvendigvis sammenhaeng i deres forlgb, selv om enheder i
sundhedsvaesenet samarbejder pd tvaers. Samarbejde og koordinering er en forudsaet-
ning for den organisatoriske tilrettelaeggelse af det enkelte forlgb, men spgrger man
patienterne selv, handler oplevelsen af sammenhaeng ogsd om noget andet. Sammen-
haeng findes i det naere — i mgdet med lseger og sygeplejersker, i samtalen, i hverdagen
og i de arbejdsgange, der bidrager til at forme forlgbet. Det er hovedkonklusionen i
denne kvalitative undersggelse af patientperspektivet pd sammenhaengende patientfor-
Igb, som Dansk Sundhedsinstitut har gennemfgrt.

Vi har interviewet 15 patienter med type I diabetes, hjertesvigt og lymfekraeft om
deres sygdomsforlgb og de enheder, de har mgdt i forbindelse med udredning, behand-
ling og evt. rehabilitering. Interviewene peger p8, at for patienterne er sygehuset det
sted, hvor de mest afggrende aktiviteter foregér, og hvor spgrgsmélet om sammenhaeng
har stgrst betydning. Det handler isser om indleeggelser, mens de ambulante kontakter
generelt fungerer godt. Det er patienternes perspektiv, der har formet undersggelsen,
og derfor har vi fokuseret pé indleeggelser.

Tre afdelinger p& Odense Universitetshospital — endokrinologisk, hjertemedicinsk og
hamatologisk afdeling — deltog i et tre-ugers observationsforlgb, hvor vi fulgte patienter
i hverdagen pé afdelingen og i overgange, fx ndr de skulle til undersggelse eller over-
flyttes til en anden afdeling, eller ndr de blev udskrevet. Personale fra de tre afdelinger
deltog desuden i gruppeinterviews, hvor de gav det professionelle perspektiv pd de
problemer, som patienterne oplever i hverdagen og overgangene.

Det empiriske materiale peger pa flere forhold, som udfordrer den generelle opfat-
telse af, at samarbejde pd tvaers ogsé giver patienterne en oplevelse af sammenhaeng.
De vigtigste pointer er:

+ De patienter, vi interviewede, teenker i episoder. Nar de skal forteelle om deres for-
Igb, forteeller de ikke om et kronologisk forlgb fra A til Z, hvor alle mgder med sund-
hedsvaesenet er forbundet og lige vigtige. De fortzeller om enkelte episoder, fx en
konsultation med egen laege eller en indlaeggelse som regel med szerlig vaegt pd de
kritiske episoder. Det er de episoder, der har veeret afggrende eller szerligt problema-
tiske i forhold til udredning og behandling.

¢ Patienternes altoverskyggende mél er den bedst mulige behandling. Hvis patienterne
oplever, at der ikke er sammenhaeng i indleeggelsen, bliver de usikre pa, om de far
den behandling, de skal have — om der er ‘styr pd mig’. Omvendt kan det betyde
mindre, om sygehuset opfylder alle formelle krav i overgange, fx mellem afdelinger
eller ved udskrivning hvis det viser sig, at udfaldet af behandlingen er godt.

+ Kendte problemer giver patienterne en oplevelse af manglende sammenhaeng. Ven-
tetid, aflysninger, manglende information om det videre forlgb og usikkerhed om,
hvorndr aktiviteter finder sted, giver patienterne indtryk af kaos og af, at der ikke er
'styr pd tingene’ pd sygehuset.
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+ Kontakten med det sundhedsfaglige personale spiller en afggrende rolle i spgrgsma-
let om sammenhaeng. Iszer de skiftende laeger giver uro i indlaeggelsen. Patienterne
kommer let til at tvivle pd, om den enkelte lzege har den forngdne indsigt i netop
deres situation og behandling. Desuden oplever patienterne, at de sundhedsprofes-
sionelle ser pa dem som ‘diagnoser med ben’ snarere end rigtige mennesker. Om-
vendt giver personalekontinuitet en oplevelse af ssmmenhaeng, som er seerlig vigtig
i den kritiske episode, nér forlgbet efter patientens mening ikke gar helt efter pla-
nen.

¢ Oplevelsen af fejl og mindre ‘brister’ handler om alt fra den darligt udfgrte operation
til at blive tiltalt med det forkerte navn. Selv om sddanne oplevelser har forskellig
betydning for behandlingen, er de helt afggrende for patienternes oplevelse af, at
der ikke er styr pa tingene. Na&r de sundhedsprofessionelle ikke taler med patienter-
ne om de oplevede fejl og mindre brister, understreger det patienternes oplevelse af,
at ingen tager det overordnede ansvar for deres forlgb.

+ Patienter handler aktivt for at skabe sammenhaeng og dermed sikre sig god behand-
ling. De sgger viden om sygdommen og hospitalet. De aflaeser hverdagslivet pa af-
delingen for at f& en fornemmelse for, om ‘systemet’ som helhed fungerer. De ser
det som ngdvendigt selv at kontrollere deres behandling. De udveelger sig nggleper-
soner, der handler og tager ansvar.

Der er ingen tvivl om, at koordinering og samarbejde er altafggrende for det velfunge-
rende patientforlgb. Det er bare ikke noget patienterne har indsigt i. Det f&r de farst,
nar der er noget, der ikke fungerer, og det er ofte disse brud, der skaber den kritiske
episode. For patienterne i denne undersggelse handler oplevelsen af ssmmenhaeang
derfor kun indirekte om, hvordan enheder arbejder sammen. Det er lige s vigtigt, at
hverdagen pd afdelingen fungerer, at der er fremdrift i udredning eller behandling, at
der er Igbende dialog om bdde store og sm& aendringer i behandlingen, og at der er
nogen, der tager ansvar seerligt i forbindelse med manglende fremdrift, oplevede fejl og
mindre brister. Patienterne gar et stort stykke arbejde for at skabe sammenhaeng i ind-
laeggelsen. Det har ikke meget med organisatorisk sammenhaeng at ggre. Det er sam-
menhaeng i det naere — p& mikroniveau.
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English Summary

Initiatives that create cooperation and coordination between health units are essential
for establishing coherent patient journeys. This is a fundamental presumption from an
organizational perspective. However, from a patient perspective the coherent journey is
something quite different. For the patient the experience of coherence rather depends
on the intimate settings and events that shape their encounters with the health service
— in the interaction with doctors and nurses, in conversations, in the work routines of
health professionals, in the ‘everyday life’ during an admission etc. This is the main
conclusion from a qualitative research project on the coherent patient journey from the
perspective of the patient. The research project was carried out by the Danish Health
Institute of Health Services Research.

We interviewed 15 patients with type I diabetes, cardiac insufficiency and lymph
node cancer about their patient journeys and how they experienced the transition be-
tween the different health units they have come into contact with on the way. However,
in their narratives the patients preferred talking about particular events rather than the
full journey. The interviews show that to them the hospital is the place where the most
significant activities take place, and where the question of coherence is most important.
They focused on admissions, which had been difficult. Since it is the patient perspective
that has shaped this research project we have put a special emphasis on admissions.
Thus, after the interviews three departments in Odense University Hospital (OUH) —
endocrinology, cardiac, and haematology departments — took part in a three-week ob-
servation study. We followed different patients through the everyday activities of the
department and in ‘transitions’, for instance during admission and discharge or when
patients were moved between departments. Staff from the three departments took part
in focus group interviews, where they commented on the problems that the patients
experience from a health professional perspective.

The empirical material challenges the presumption that coordination between units
not only enables the optimum organizational design but also ensures that patients
themselves experience coherence. The most important points are:

+ The patients we interviewed think of their journey in terms of episodes. When they
are asked to recount their journey they do not narrate a chronological journey from
A to Z, where all encounters with the health system are linked and equally impor-
tant. They focus on specific episodes, and most often emphasize the critical epi-
sodes. Critical episodes are those that have either been crucial or problematic in
terms of diagnosis and treatment.

+ Well-known problems may contribute to an experience of lack of coherence for the
patients. Waiting time, cancellations, lack of information about the activities to
come, and insecurity about when these activities will take place make it difficult for
the patients to orient themselves. The impression of ‘chaos’ can be understood as a
lack of coherence.
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+ The patients’ interaction with the health professionals plays an important part in the
question of coherence. In particular, the number of different doctors that patients
meet makes the admission seem disorganised to them. They often doubt whether
the individual doctor has the necessary knowledge of their particular situation and
treatment. Furthermore, the patients complain that the health professionals see
them more as ‘diagnoses with legs’ than as real people. In contrast, staff continuity
is associated with trust and confidence in the treatment and contributes to an ex-
perience of coherence.

+ The majority of the patients that participated in the research project had experi-
enced what they called errors. From a patient perspective error is a continuum that
stretches from the poorly performed operation to being addressed with the wrong
name. Even though such experiences may have very different impact on the treat-
ment they contribute to the patient general uncertainty about the progress and
quality of their treatment.

+ Furthermore, when the health professionals fail to talk to patients about errors that
they experience they indirectly communicate to the patients that nobody has the
overall responsibility for their journey. The patients begin to doubt if their journey is
‘under control’. Coherence is particularly important in the critical episode when the
journey — according to the patient — does not go as planned.

+ Patients actively try to create coherence and thereby ensure good treatment. They
seek knowledge about their disease and the hospital. They interpret everyday life at
the department to assess if it works well and if they can expect good treatment.
Furthermore, they find it necessary to control their own treatment, and they pick
out key persons which can take action and responsibility.

There is not doubt that coordination and cooperation are crucial for the smooth patient
journey. But this is not something that patients know about. They only get to know
about the interaction between different units and departments when this interaction
goes wrong. For the patients in this research project the experience of coherence is only
indirectly about cooperation and coordination. It is just as important that everyday life
in the department works, that there is progress in the treatment, that there is continu-
ous dialogue about smaller and larger changes in relation to the treatment, and that
someone takes responsibility — especially in the critical episodes. The patients work hard
to create coherence during admission. But it has little to do with coherence from an
organizational perspective. It is coherence at the micro level.
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1. Indledning

Denne rapport omhandler patienters perspektiv pd sammenhaengende patientforlgb. Vi
tager afseet i udvalgte patienters erfaringer med de forlgb, de enten har bag sig eller
star midt i. Det gar vi, fordi patienten er den eneste, evt. i fglgeskab med sine pargren-
de, der oplever samtlige de mgder med sundhedsvaesenet, som spiller en rolle i h&ndte-
ringen af hans eller hendes sygdom. Hvem andre end patienten ved, hvordan det er at
skulle igennem et kompliceret udredningsforlgb med mange kontakter til forskellige
enheder? Eller hvordan det fales, ndr man oplever, at sygehusafdelinger ikke formér at
samarbejde?

Det gode patientforlgb er ifglge den nationale strategi for kvalitetsudvikling i sund-
hedsvaesenet malet for kvalitetsudviklingsindsatsen. Og blandt sundhedsvaesenets aktg-
rer er der enighed om, at patienten er helt central, ndr det samlede patientforlgb skal
vurderes og udvikles (1-5). De problemer, som patienterne typisk oplever, er grundigt
dokumenteret. Vi ved, at overgangene mellem sektorer og enheder kraever teet samar-
bejde mellem de involverede enheder (6). Vi ved ogsd, at patienter bliver utilfredse, nar
de oplever fx manglende samarbejde og utilstraekkelig koordinering (4), ndr de mé
vente lzenge eller ikke fgler sig velinformerede (4), og at dette kan have indflydelse p&
deres oplevelse af kvaliteten af den behandling, de modtager (3).

I denne undersggelse vil vi gerne et skridt bagom denne dokumentation. For at
naerme os en forstdelse af patienternes perspektiv pd det sammenhaengende forlgb har
vi kigget p3, hvad det er for situationer, der former patientens opfattelse af deres forlgb;
hvorndr kendte problemer ikke bare giver anledning til generel utilfredshed, men ses
som kritiske for forlgbet; hvad patienter selv gar for at deltage aktivt, opnd kontrol og
skabe sammenhzeng osv. Med patientens oplevelser som udgangspunkt er de centrale
spargsmal, som rapporten sgger at besvare, fglgende:

+ Huvilke problemer knytter patienterne til deres forlgb, og hvilken betydning har de i
forhold til oplevelsen af sammenhaeng?

¢ Hvilke mestringstaktikker bruger patienterne til at hdndtere disse problemer og
skabe sammenhaeng?

+ Hvad er et sammenhaengende patientforlgb fra patientens perspektiv?

For at besvare disse spgrgsmal med loyalitet overfor patientens oplevelser har det vaeret
afggrende ikke bare at udspgrge patienterne om allerede kendte problematikker. Vi har i
stedet valgt at lade disse traede i baggrunden og afsgge patientperspektivet med en
dbenhed, der lader patienten selv szette dagsordenen og prioritere de problemer, de
mgder i deres forskellige kontakter med sundhedsvaesenet. Det er patienter, der gen-
nem deres personlige fortaellinger om deres sygdomsforlgb og kontakt med sundheds-
vaesenet har afgjort, hvad der er vigtigt at fokusere pé i analysen. Rapporten fokuserer
dermed pd de temaer, som patienterne i undersggelsen har bragt frem, og det er pri-
maert patientens stemme, vi skal hgre. De sundhedsprofessionelles perspektiv pé tema-
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erne inddrages dog i kort form for at belyse, hvordan de beskrevne problemer ser ud fra
deres side.

1.1 Rapport og analyse — hvordan skal den leeses?

Projektet ‘Patientens rejse i sundhedssektoren’ (PaRIS) pd OUH er et ‘brugerdrevent
innovations-projekt’. Sdledes skal brugerne — i dette tilfeelde patienter — og deres priori-
teter og behov danne udgangspunkt for en udvikling af Igsninger, der kan give bedre
sammenhaeng i deres patientforlgb, samt styrke deres mulighed for dialog om eget
behandlingsforlgb. Dvs. at brugerinddragelse er en praemis for hele projektet. Som en
del af Projekt PaRIS skal den kvalitative undersggelse, som vi beskriver her, bade skabe
viden om patientperspektivet og bidrage til udviklingen af konkrete redskaber. Den
brugerinddragende tilgang har séledes vaeret med til at forme bdde undersggelsen og
rapporten.

Udgangspunktet for den kvalitative undersggelse var fra et patientperspektiv at iden-
tificere 'breendpunkter’! i patientforlgbene — alts& de situationer, mgder, begivenheder
som patienterne oplever som seerligt problematiske, og hvor der ofte ser ud til at ske
brud p& sammenhaengen i deres behandlingsforlgb. Der er ingen tvivl om, at mange
patienter er overvejende tilfredse med deres forlgb (8), men i denne kvalitative under-
s@gelse er der ikke desto mindre fokus pd problemomrdder snarere end en mere nuan-
ceret fremstilling af de bade gode og svaere oplevelser, som er en del af patientoplevel-
sen.

Samtidig var hensigten at opnd en bred forstdelse af, hvad patienter med lange
og/eller komplekse forlgb oplever og heefter sig ved, ndr de bevaeger sig pa tveers af
enheder i sundhedsvaesenet. Vi var pé udkig efter et generelt billede, snarere end en
forstdelse af, hvordan forskellige patientgrupper i undersggelsen adskiller sig fra hinan-
den pd dette omrade. Inklusionen af de tre patientgrupper — diabetes, hjertesygdom og
kraeft — gav os mulighed for at treekke pd erfaringerne fra tre forskellige typer af patien-
ter, som samtidig alle har eller har haft sundhedsvaesenet teet inde pa livet.

Den 3bne antropologiske tilgang har haft stor indflydelse pd, hvordan bade under-
s@gelsen og analysen har formet sig. Det st&r der mere om i afsnittet om design og
metode. Her skal det dog naevnes, at patienternes fokus har givet et perspektiv pd
patientforlgbet, som adskiller sig fra den gaengse opfattelse af patientens rejse fra de
fgrste symptomer til afsluttet behandling og evt. rehabilitering med en reekke kontakter
til sundhedsvaesenet, der svarer til de forskellige trin i forlgbet. I denne undersggelse
har samtlige patienter fokuseret meget pd deres indlaeggelse og kontakt med sygehu-
sene i det hele taget, og derfor handler rapporten ogsd om netop dette vel vidende, at
andre typer af kontakter, som ogsd kan vaere en vigtig del af patientforlgbet, dermed
treeder i baggrunden.

Den antropologiske tilgang har ogsd betydning for rapportformen, som er mere for-
teellende end de fleste rapporter om sundhedsvaesenet. Her handler det ikke om fx at
méle tilfredshed eller tryghedsniveauer, hvor det er afggrende, at patienternes oplevel-
ser og vurderinger gares mélbare. Formélet er snarere at bevare det komplekse billede
af den sociale virkelighed, der er i fokus. Det vil sige, at laeseren ikke praesenteres for

! Begrebet ‘braendpunkter’ er inspireret af Janne Seemanns arbejde med bl.a. demensudrednings-
modellen (7).
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tabeller over ‘fund’, eller stringent adskilte kapitler, der hver isser behandler enten teori
eller empiri. I stedet veeves de sammen i en fortlgbende analyse, hvor hvert kapitel bi-
drager til det overordnede argument. Det geelder om at seette ord pd det, der ikke kan
rummes i tabeller, og derved komme med et nyt bud p& hvad sammenhaeng er fra pati-
entens perspektiv.

1.2 Rapportens opbygning

Efter denne indledning fglger yderligere tre kapitler, som er introducerende bade i for-
hold til den kvalitative undersggelse og til emnet ‘sammenhaengende patientforlgb’.
Kapitel 2 er et baggrundskapitel, der ser p& ‘sammenhaengende patientforlgb’, som det
optreeder som begreb i forskellige typer tekster om sundhedsvaesenet og i den interna-
tionale litteratur pd omradet. Her gives ogsa en kort oversigt over de tiltag, som er
blevet ivaerksat for at skabe bedre og smidigere patientforlgb. Kapitel 3 beskriver pro-
jektdesignet, herunder selektionskriterier for de patienter der har deltaget i undersggel-
sen. Her forklares ogsé den metodiske tilgang med hovedvaegten pd den narrative in-
terviewform. Endelig beskriver vi omfanget og karakteren af det materiale, som analy-
sen bygger pd. Kapitel 4 giver en kort karakteristik af de patientgrupper og hospitalsaf-
delinger, der har deltaget i undersggelsen.

De fglgende tre kapitler praesenterer og analyserer det empiriske materiale. Kapitel 5
uddrager nogle generelle pointer om, hvordan patienter ser pa deres kontakter med
sundhedsvaesen og sygehus, og hvad det betyder for deres forstéelse af forlab og
sammenhaeng. Kapitel 6 beskriver mere detaljeret, hvad det er for problematikker, der
ger sig geeldende for patienterne i sygehusregi med szerlig veegt pé patientens position
og muligheder for at f& overblik over behandlingsforlgbet under indlaeggelse. I Kapitel 7
zoomer vi ind pd patienternes oplevelse af tilretteleeggelsen og samarbejdet omkring
deres indlaeggelse og behandling og de praksisser, der skaber usikkerhed om, hvem der
har ansvaret, og om ‘der er styr pd mig’. Kapitel 8 handler om spektret af stgrre og
mindre patientoplevede fejl og kommunikationen om dem. Kapitel 9 ser pd mestrings-
taktikker, dvs. hvordan patienter agerer for at orientere sig i hospitalslandskabet og for
at tage aktivt del i en situation, hvor deres autoritet og handlemuligheder er begreense-
de, og dermed etablere bedre forudsaetninger for at have med bdde sygdommen, ind-
lzeggelsen og behandlingen at ggre.

Kapitel 10 er en kort konklusion. Afslutningsvis praesenteres henholdsvis nogle anbe-
falinger og de konkrete forslag til forbedringer, som undersggelsens patienter er kom-
met med i kapitel 11.
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2. Baggrund

Patienter oplever alt for ofte problemer med samarbejde, koordinering og kommunikati-
on i deres kontakter til sundhedsvaesenet. En raekke tiltag forsoger at lose disse pro-
blemer og skabe sammenhaeng i patientforipbet pa tvaers af enheder og sektorer: Det
Sammenhaengende patientforlgb’ defineres fra et organisatorisk perspektiv som en
linecer raekke af mader, som patienten beveeger sig mellem. Samtidig skal patienterne
gerne opleve sammenhaeng, men kun 138 studier pd omrédet omfatter patientperspekti-
vet, De eksisterende studier peger ps, at oplevelsen af sammenhaeng pévirkes af fakto-
rer som information, relationel kontinuitet og fremdrift i forlobet.

Der har i de senere 38r veeret stigende interesse for det, som kaldes ‘det sammenhaen-
gende patientforlgb’. Denne interesse fglger en anerkendelse af, at moderne patienter
ofte kommer i kontakt med flere forskellige enheder i sundhedsvaesenet, og at opdelin-
gen af disse i sektorer og adskilte enheder ikke altid sikrer en indsigt i og opmaerksom-
hed pd patientens samlede forlgb hos det sundhedsfaglige personale, som patienten
mgder. Flere publikationer fremhaever, at patienternes mgde med sundhedsvaesenet alt
for ofte er karakteriseret ved utilstraekkeligt samarbejde mellem de forskellige enheder
(3; 4). De konkrete problemer, der aktuelt knyttes til denne problematik, handler i szer-
lig grad om manglende udveksling af ngdvendig information pa tvaers af sektorer, enhe-
der og afdelinger, darlig koordinering af de forskellige ydelser i samme forlgb og for
patienten udmgnter disse 'huller’ sig i manglende sammenhaeng i forlgbet omkring hans
eller hendes sygdom. Dette er selvsagt et mindre problem for folk, hvis erfaring med
sundhedsvaesenet begraenser sig til sporadiske besgg hos deres praktiserende laege.
Derimod er patienter med kronisk eller livstruende sygdom eller med flere diagnoser og
tvaergdende forlgb specielt udsatte i greensefladerne. Disse patienter oplever i seerlig
grad fravaeret af sammenhaeng i patientforlgbet, og det kan give anledning til utryghed
og utilfredshed samt en mistillid til kvaliteten af den behandling, de far. I erkendelse af
disse problemer bliver arbejdet med det sammenhasngende patientforlgb en forudsaet-
ning for kvaliteten i sundhedsveesenets ydelser og et ngdvendigt mal at straebe efter i
de konkrete tiltag, der skal forbedre og udvikle sundhedsvaesenet (5).

Med kommunalreformen og den nye rollefordeling mellem kommuner og regioner p3
sundhedsomrédet opstod et behov for nye samarbejdsformer, der kan skabe forudsaet-
ningerne for stgrre kontinuitet i forhold til sundhedsvaesenets ydelser. Sundhedskoordi-
nationsudvalg og sundhedsaftaler, jf. sundhedsloven, skal sikre den bedst mulige ar-
bejdsfordeling i forhold til tilrettelaeggelse af og sammenhaeng i tveergdende patientfor-
lgb, der omfatter ydelser i bade regionalt og kommunalt regi. Dertil er der bade fgr og
efter kommunalreformen en raekke forskellige, konkrete tiltag — nationale s&vel som
lokale — der arbejder for at sikre bedre sammenhaeng i patientforlgbene. Det gaelder fx
pakkeforlgb pd kreeftomrédet (9), arbejdet med den elektroniske patientjournal pa sy-
gehusene (9; 10), forlgbskoordinatorer i udvikling og implementering af forlgbspro-
grammer for kroniske sygdomme (11), shared care-programmer og praksiskonsulent-
ordningen, der skal udvikle og sikre det tveersektorielle samarbejde (12).
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De fleste tiltag p& dette omrade fokuserer p& sundhedsfaglige og organisatoriske per-
spektiver, ndr man skal finde lgsninger pé de problemer, som kommer til udtryk i mang-
lende sammenhaeng. Det handler om at forbedre samarbejdet mellem primaer og se-
kundaer sektor, skeerpe tilretteleeggelsen af det enkelte forlgb, herunder undgd venteti-
der, sikre betimelig udveksling af relevant information og smidigggre arbejdsgange samt
generelt at sikre en hgj kvalitet i behandlingen, hvor den end finder sted. Disse tiltag
peger pd, hvad man fra ‘systemets’ side mener, der skal til for at sikre sammenhaengen-
de forlgb.

2.1 Begrebet 'sammenhangende patientforlgb’

Begrebet ‘det sammenhaangende patientforlgb’ forekommer i en bred vifte af tekster
om udviklingen af sundhedsveesenet. Det drejer sig om svel policy-dokumenter som
rapporter, debatindlaeg, artikler i fagblade osv. Hvis vi treeder et skridt tilbage og kigger
ngje pa den diskurs om sammenhaengende patientforlgb, som kommer til udtryk i disse
tekster, kan man f& indblik i det tankegods, den bygger p&. Og det er vigtig baggrunds-
viden for denne undersggelse, fordi analysen af de kvalitative data viser, at patienterne
har en anderledes forstdelse af forlgb og sammenhaeng end den, der kommer til udtryk
i disse forskellige tekster. Man kan fremhaeve to aspekter: idéen om 1) hvad et forlgb er,
2) hvad sammenhgeng er:

1) Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren nedsatte i 2001 en national termino-
logigruppe med det formal at give en fzelles beskrivelse af sundhedsvaesenets kvali-
tetsbegreber. Denne gruppe har defineret patientforlgb som fglger: Summen af de
aktiviteter, kontakter og haendelser i sundhedsvaesenet, som en patient eller en de-
fineret gruppe af patienter oplever i relation til den sundhedsfaglige ydelse. Be-
meerkninger: Forlobet straekker sig fra patientens farste kontakt med sundhedsvae-
senet — ofte hos den praktiserende leege — og til patienten ikke mere har behov for
denne kontakt i relation til helbredsproblemet (13). Det er ogsa den definition, som
Projekt PaRIS benytter sig af.

Denne temmelig brede definition rummer to forskellige typer af forlgb: det kroniske
forlgb som omfatter det lange perspektiv fra de fgrste symptomer til dags dato; og
det akutte eller planlagte forlgb der som regel har en klarere afgraensning i form af
begyndelse og afslutning. Hvor det akutte forlgb som regel har en relativt klar be-
gyndelse og slutning, er det kroniske forlgb naturligt nok sveerere at afgraense. Un-
der alle omsteendigheder omfatter begrebet patientforlgb som regel en idé om en li-
neaer reekke af kontakter, der tegner patientens vej fra de fgrste symptomer over
behandling til evt. rehabilitering eller helbredelse med mange forskellige mgder med
sundhedsvaesenet: privat praktiserende laege, speciallaege, sygehus og hjemmesy-
gepleje mv.
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Det linezere patientforlgb

Egenlaege — Indlaeggelse [— Rehabilitering — Indlaeggelse —» Hjemmehjeelp

Der ligger ikke ngdvendigvis i denne definition pé forlgb en prioritering af, hvilke en-
heder der fylder mest eller opfattes som vigtigst i et patientforlgb — de er sideordne-
de. Ofte naevnes begrebet patientforlgb dog uden naermere definition i forskellige
publikationer, selv om det s& fremgér af teksten, at patientforlgbet svarer til oven-
naevnte definition.

2) N&r man ser p& dokumenter, som direkte behandler 'sammenhaengende forlgb’, be-
skrives denne sammenhaeng ofte som et spgrgsmal om koordinering mellem funkti-
oner, sektorer og afdelinger, om eliminering af ventetid, formidling af fyldestggrende
information, samt kontinuitet i patientens kontakt med det sundhedsfaglige persona-
le (2; 3; 14). Disse elementer anskues som gnskelige fra sdvel patientperspektivet,
som det faglige og organisatoriske perspektiv. Det fremgar direkte eller indirekte —
fx i forventningen om at en forbedring af den tilrettelaeggelse, der skal sikre sam-
menhaeng, medfgrer, at brugerne oplever forbedring i forlgbet: I det gjeblik syste-
met opfylder sine mal og forpligtelser pd disse omréder, vil patienterne ogsa opleve
sammenhaeng i deres patientforlgb, samt ligeledes at en manglende opfyldelse af
disse mal indebeerer et fraveer af sammenhaeng for patienterne (2; 3; 5).

2.2 Studier af patienters perspektiv pa sammenhaeng i
patientforlgbet

Der er kun f3 studier?, der direkte undersgger patienternes perspektiv p& sammenhaen-
gende forlgb. Disse studier fokuserer typisk pa, hvilke problemer patienter oplever over-
gange mellem de enheder, der udggr stationerne i patientens ‘rejse’ gennem sundheds-
vaesenet. I en dansk sammenhaeng kan man fremhaeve POPS: patienters oplevelser i
overgange mellem primaer og sekundeer sektor fra Enheden for Brugerundersggelser,
men ogsd naevne de Landsdaekkende undersggelser af patientoplevelser (LUP) ligeledes
fra Enheden for Brugerundersggelser, hvor patienter stilles spgrgsmal vedrgrende sam-
menhaeng i forlgbet. Disse studier viser, at typiske problemomréder handler om udveks-
lingen af information pa tvaers af sektorer, hvem der har ansvaret fgr/efter indlaeggelse,
kontakt med sundhedsfagligt personale fgr/efter indlaeggelse, samarbejde mellem hos-
pital og hjemmepleje samt tilrettelaeggelsen af det samlede forlgb (4).

2 Litteratursggningen er ikke en systematisk gennemgang af al eksisterende litteratur pd omradet,
men en afsggning af tendenser. Vi har set pd, hvordan patientperspektivet p& sammenhangende
forlgb er blevet undersggt, og hvilke problematikker der er blevet fokuseret pd i den forbindelse. I
de analytiske kapitler inddrages anden litteratur, som er relevant i forhold til det specifikke tema.
Disse studier naevnes ikke her.
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I den internationale litteratur er der ikke et begreb, der direkte modsvarer ‘sammen-
haengende patientforlgb’, men der er en raekke studier, der pé forskellig vis beskaeftiger
sig med forholdet og overgangene mellem primaer og sekundaer sektor fra et organisa-
torisk perspektiv (15-20). Andre studier fokuserer p& continuity of care, dvs. kontinuitet
i relationen mellem lzege og patient og hvad dette betyder for patienternes tilfredshed
og tryghed (21-27). De ovennaevnte problematikker i forlsbene gar igen i denne littera-
tur.

Et kvalitativt studie er vaerd at bruge et par saetninger pé her, fordi det direkte har
undersggt patienters oplevelse af sammenhaeng i behandlingen pé tveers af sektorer.
Preston et al. (1999) har undersggt patienternes syn pa behandling p& tveers af sekto-
rer. Forfatterne ser fglgende omr&der som afgarende: adgang til relevant og rettidig
behandling, ngdvendigheden af at tilpasse sig organisatoriske rutiner som patient, viden
om hvad der sker og vil ske fremover i forlgbet, kontinuitet i relationen mellem patient
og sundhedsfagligt personale samt oplevelsen af fremdrift. Disse temaer er ogsa centra-
le i denne undersggelse. Der er andre danske kvalitative studier, som ikke direkte un-
dersgger sammenhaeng, men som alligevel peger pé, at kroniske patienter oplever
information, koordinering og fremdrift som saerligt problematiske i forlgbet (15; 28).
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3. Design, metoder og materiale

Underspgelsens primeere metode er det narrative interview. 15 patienter med henholds-
vis type 1 diabetes, hjertesvigt og lymifeknudekreeft blev udvalgt af hospitalsafdelinger-
ne p8 OUH, som de er eller har veeret tilknyttet, De 15 patienter blev interviewet indivi-
duelt. Materialet fra disse interviews dannede baggrund for syv gruppeinterviews med
personale og to-tre ugers deltagerobservation pad afdelingerne, og materialet herfra blev
brugt til at kontekstualisere de narrative interviews. Det samlede materiale blev kodet
med henblik p& at identificere tvaergdende temaer.

Den brugerinddragende tilgang havde betydning for designet af den kvalitative under-
sggelse, som vi allerede har naevnt i indledningen. For netop at tage denne tilgang
alvorligt og lade patientperspektivet give retning til dataindsamlingen fik undersggelsen
en eksplorativ karakter, hvor det ikke 13 fuldsteendig fast fra starten, hvilken retning
undersggelsen ville tage. Dette kapitel giver et indblik i undersggelsens forlgb og de
valg, der ligger til grund for resultaterne.

3.1 Selektionskriterier for patienter til narrative interviews

Begrebet 'sammenhaangende patientforlgb’ kan, som beskrevet i kapitlet ovenfor, henvi-
se til forskellige slags forlgb. I udformningen af selektionskriterier tog vi udgangspunkt i
det lange forlgb — alts& fra diagnose til i dag — for at fa fat i patienter, som havde haft
mange forskellige kontakter til sundhedsvaesenet over en laengere periode. Sygdoms-
grupperne var fra starten defineret bredt som diabetes, hjertesygdom og kreeft, og
opgaven var derpd at finde den specifikke diagnose og udveelge patienterne ud fra klare
inklusionskriterier. Denne raekkefglge i selektionsprocessen afspejler projektets interesse
i den generelle oplevelse af at veere patient i et laengere forlgb, snarere end de szerlige
forhold der knytter sig til den enkelte diagnose. Vi endte med fglgende kriterier:

Inklusionskriterier:

+ Patienter, hvis sygdom kraever kontakt med flere instanser internt pd OUH sdvel som
eksternt i forhold til andre instanser

+ Patienter, som for relativt nyligt er kommet igennem deres forlgb og er blevet ud-
skrevet eller har veeret til ambulant kontrol (gerne inden for 2-3 uger)

+ Patienterne med samme diagnose, men ikke ngdvendigvis samme prognose

+ Patienter med kroniske lidelser og dermed mange kontakter til sundhedssystemet
¢ Patienter med komplekse forlgb

+ Patienter med livstruende sygdomme

¢ Patienter, som bor p& Fyn.
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Eksklusionskriterier:

¢ Patienter som indgdr i en helt specielt designet forsggsbehandling, da kommunikati-
onsprocedurer her ofte adskiller sig fra de gaengse

+ Patienter, som er demente

+ Patienter, som er psykisk ustabile

+ Patienter, som er i terminale fase af deres sygdom
¢ Patienter, der ikke forstar og taler dansk.

Sadanne patienter har saeregne problemer, som antages at have stor indvirkning pé
deres oplevelser i kontakten med sundhedsvaesenet. Vi antog, at de ikke kunne give det
brede indblik i patientoplevelsen, som projektet fordrede.

Personkarakteristika:
¢ Bdde maend og kvinder

¢ Personer som selv, og evt. hvis pargrende, har noget pa hjerte, som de gerne vil
dele med andre

+ Personer, der er i stand til at genfortzelle eget forlgb og haendelser
¢ Alder: typisk for sygdommen.

De udvalgte sygdomsgrupper — hjertesygdom, kraeft og diabetes — blev naermere prae-
ciseret efter ovenstdende inklusionskriterier i samarbejde med de tre afdelinger pd OUH,
som deltager i projektet. Disse afdelinger havde pd forh&nd givet tilsagn om at deltage i
Projekt PaRIS — bdde i dataindsamlingen og den innovative Igsningsproces — og fik
dermed ogsé indflydelse p&, hvilke patienter der kom til at deltage i den kvalitative
undersggelse. Sdledes valgte Endokrinologisk afd. M at fokusere pd patienter med type
1 diabetes, hjertemedicinsk afd. B pd hjertesvigtpatienter og Heematologisk afd. X pd
lymfeknudekraeftpatienter. Det var afdelingsledelsen p& den enkelte afdeling, som sikre-
de, at der blev udvalgt patienter, der passede med inklusionskriterierne. Projektlederen
for Projekt PaRIS gennemgik derpéd journalen for de udvalgte patienter for at sikre sig,
at patienterne var relevante for projektet, hvorefter hun kontaktede dem med henblik
pd en aftale om interview farst pr. brev og derefter telefonisk.

N&r selektionskriterierne for patientinterviewene er gengivet sa detaljeret her, er det
fordi, de har haft indflydelse p& bade dataindsamlingen og de resultater, som er be-
handlet i denne rapport. Fx har patienter med kroniske og livstruende lidelser meget
kontakt til hospitalet, og det viste sig ogsa, at netop disse kontakter var meget vigtige
for de patienter, der deltog i undersggelsen. De kontakter og oplevelser i primaer sektor,
som der ogsd var mange af, trddte mere i baggrunden. Et andet DSI-studie, som be-
skaeftiger sig med kroniske patienter, pdpeger ligeledes, at sygehuset vejer tungest i
disse patienters kontakter med sundhedsvaesenet (28). Dog er det muligt, at inklusio-
nen af andre patienter med faerre kontakter eller andre diagnoser, eller fx p&rgrende til
plejekraevende patienter, ville have peget mere tydeligt pd andre kontakter, fx egen
l2ege eller hjemmepleje. Denne rapport giver dermed indsigt i et perspektiv, som er
kendetegnende for netop den udvalgte type patienter, men den beskaeftiger sig samti-

20 | Er der styr p& mig?



dig — fra deres saerlige perspektiv — med problematikker, som vi ved spiller en rolle i
mange patienters kontakt med sundhedsvaesenet — uanset diagnose og prognose.

3.2 Dataindsamlingsprocessen

Den kvalitative undersggelse var designet som et forlgb, hvor undersggelsens forskellige
dele byggede ovenpd og understgttede hinanden. Vi startede med at interviewe de 15
patienter, som passede pa ovennaevnte selektionskriterier — fem fra hver af de tre diag-
nosegrupper. Interviewene blev gennemfgrt af projektlederen fra DSI og de tre forsk-
ningsassistenter. P4 baggrund af resultaterne fra disse interviews indhentede vi perso-
nalets perspektiv p& de mest fremtreedende emner gennem en raekke gruppeinterviews.
Vi lavede i alt syv gruppeinterviews, hvor vi hver gang satte personalet fra to afdelinger
sammen? for at give plads til og mulighed for pd tvaers at diskutere evt. forskellige
holdninger og praksisser, der matte kendetegne den enkelte afdeling. I disse interviews
deltog laeger, sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter og sekretzerer. De blev alle
gennemfgrt af projektlederen fra DSI og projektlederen af Projekt PaRIS. Parallelt med
personaleinterviewene gennemfgrte vi et deltager-observationsstudie pa de tre afdelin-
ger: Tre ugers deltager-observation pd afd. M og B og to uger pé afd. X. Projektlederen
fra DSI var pd hver afdeling i to dage, mens de tre forskningsassistenter gennemfgrte
deltager-observation i hele perioden. Den samlede dataindsamling strakte sig over i alt
tre maneder.

Ved anvendelsen af forskellige metoder til at undersgge det samme emne kan man
opnd en forst3else af emnet, der har flere facetter, end hvis man blot holder sig til en
enkelt metode. Med deltager-observation kan man fx opdage forhold, som ikke kommer
frem i et interview, fordi det enten tages for givet eller ikke er del af de forhold, man
normalt laegger maerke til, og som dermed ikke ndr det talte sprog. I denne undersggel-
se gjorde vi altsd brug af tre kvalitative metoder, der undersggte patientperspektiver pé
det sammenhaangende patientforlgb fra forskellige vinkler. De tre metoder og samspillet
mellem dem beskrives i det fglgende.

3.3 Narrative interviews med patienter

Den primaere metode, som dannede udgangspunktet for den efterfglgende dataindsam-
ling, udggres af narrative interviews med individuelle patienter. Det narrative interview
er en &ben metode, der giver ordet til patienterne og lader dem erindre og fortzelle om
deres forlgb pa deres egne praemisser, dvs. med netop det indhold — de begivenheder,
detaljer, aktgrer og situationer — som de selv finder vigtigt, n&r de skal gengive deres
oplevelser. Det er en metode, der lzener sig op ad den almenmenneskelige praksis, som
det er at fortzelle om sig selv og de begivenheder, der former ens liv. I vores undersg-
gelse traekkes sygehistorien maske nok ind i det szerlige sociale rum, der udggr inter-
viewsituationen, men ofte er det ikke fgrste gang, den forteelles.

Et narrativ bygges ofte op omkring forlgb, som egner sig til genfortzelling, dvs. om
begivenheder eller kaeder af begivenheder, der pd den ene eller anden made skiller sig
ud, fx ved at vaere dramatiske, overraskende, afggrende osv. Hverdagens trummerum

3 Pga. af koordineringsvanskeligheder blev afviklingen af et af disse interviews delt i to. Derfor
endte vi med i alt syv gruppeinterviews.
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kan veaere noget svaerere at gengive i en form, der fanger bé&de forteellerens og tilhgre-
rens interesse. Dette ggr metoden egnet til at identificere netop ‘braendpunkter’ i pati-
entforlgbene, fordi patienternes forteelling naturligt tager udgangspunkt i dem.

Det er samtidig en retrospektiv metode — dvs. at patienten fortaeller om ting, som er
sket i fortiden, og netop det at huske fortiden er en af de vigtigste funktioner ved narra-
tivet (29). I fortzellingen ordnes og sorteres erindringer, som er opstdet p& baggrund af
de ofte komplekse situationer, de henviser til. De udggr erfaringer, men giver samtidig
mulighed for at fa fortiden til at give mening for bade forteeller og tilhgrer. Samtidig har
fortzelleren en privilegeret forstdelse af de beskrevne begivenheder og deres udvikling i
og med, at han eller hun kender den fremtid, der ligger p& den anden side af selve
begivenheden (ibid.). Selve oplevelsen af den eller de begivenheder, der fortzelles om,
kan sagtens have veaeret rodet og uoverskuelig, mens den udspillede sig. I forteellingen
kan den afgraenses og tildeles den klare start, det dramatiske hgjdepunkt og afslutnin-
gen, som ikke ngdvendigvis var tydelig under selve oplevelsen.

Narrativet er sdledes aldrig en neutral oprulning af begivenheder og egne folelser pd
det tidspunkt, men altid en fortolkning og sortering af hvad der senere viste sig at vaere
vigtigt eller uvigtigt pa det givne tidspunkt. Narrativer skal dermed ikke ses som objekti-
ve gengivelser af et forlgb, men som den personlige praesentation og fortolkning af
egne oplevelser. I denne undersggelse er vi ikke interesserede i at finde ‘den sande
historie’, men i at forsgge at saette os i patientens sted og se pa patientforlgbet med
hans eller hendes gjne.

Interviewene foregik s vidt muligt i patientens eget hjem. Det var der flere grunde
til. For det fgrste fgler de fleste mennesker sig bedst tilpas i omgivelser, de kender godt,
og dette giver som regel et bedre og mere flydende interview. For det andet var vi, som
skulle interviewe, ikke interesserede i at fremstd som repraesentanter for OUH og der-
med muligvis fordreje fokus. I den konkrete interviewsituation lod vi s& vidt muligt pati-
enten fortzelle sin sygdomshistorie fgrst, netop som vedkommende selv ville. Senere
fulgte vi op med spgrgsmaél, der var relateret konkret til spgrgsmal om mgdet med
sundhedsvaesenet og de problemer, vi kunne forestille os ville spille en rolle for det
sammenhaengende forlgb. Alle interviewene blev optaget med diktafon og transskriberet
ordret.

De narrative interviews gav os det materiale, som dannede udgangspunkt for den
efterfglgende dataindsamling, fordi det gav os en pejling pa, hvordan patienter forstdr
deres forlgb, og hvad det er, om noget, der knytter deres forskellige mgder med sund-
hedsvaesenet sammen i erindringen. Det gav os mulighed for at fremanalysere og yder-
ligere udforske disse ‘braendpunkter’ i den gvrige dataindsamlingsproces. Det er ogsé
dette materiale, som vejer tungest i analysen.

3.4 Gruppeinterviews med personale

Gruppeinterviewene med personalet tog udgangspunkt i de narrative interviews og de
‘braendpunkter’, som patienterne havde identificeret. Eftersom sygehuset og isaer ind-
laeggelser havde sa stor plads i de narrative interviews, kom gruppeinterviewene ogsé
til at foregd med sygehusets personale, og ikke med de andre typer sundhedsfagligt
personale, som patienterne ellers matte komme i kontakt med andre steder i sundheds-
vaesenet. Personalet blev praesenteret for ‘braendpunkterne’ i form af en raekke patient-
citater, der omhandlede to fokusomrader: hverdag pa afdelingen og ‘usikre overgange’
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primaert mellem afdelinger pd hospitalet, men ogsd mellem hospitalet og andre enheder
eller eget hjem.

Hvor patientnarrativerne var tydeligt forankret i den subjektive oplevelse af at veere
patient, gav gruppeinterviewene et indblik i det professionelle perspektiv. Hvor patien-
terne er syge og revet ud af deres hverdagsliv, er personalet pa arbejde. Selv om ogsa
sygehuspersonale — og alle andre sundhedsfaglige for den sags skyld — har deres per-
sonlige opfattelser og holdninger, som altid er til stede i arbejdssituationen, var det pri-
meert det faglige virke, vi var interesserede i. Vi ville vide, hvordan patienternes braend-
punkter sd ud fra netop det arbejdspraktiske stasted, hvor man er optaget af faglig kva-
litet, malopfyldelse, tids- og bemandingspres, ressourcespgrgsmal, personalepolitiske
emner osv.

Gruppeinterviewene foregik p& hospitalet presset ind mellem aktiviteterne i persona-
lets pressede kalendere. Der var afsat en time til hvert interview, som var relativt struk-
tureret og fulgte en fast interviewguide, dog med god plads til indbyrdes diskussion af
hvert spgrgsmal. Disse interviews blev ligeledes optaget pé diktafon og transskriberet
efterfglgende.

Materialet fra disse interviews er blevet brugt til at kontekstualisere patienternes ud-
sagn, men optager ikke desto mindre begraenset plads i den samlede analyse, fordi
fokus ligger pd patienternes oplevelser.

3.5 Deltager-observation pa afdelingerne

Deltager-observation er den klassiske etnografiske metode, og heller ikke her er der tale
om en metode, der genererer objektive fakta om, hvordan den givne afdeling fungerer.
Det er ikke et spgrgsmal om at tzelle og male afvigelser mod et ideal, og forskeren op-
traeder ikke som ‘en flue pd vaeggen’, der blot kigger pé og registrerer, hvad der sker.
Mélet er at se og opleve tingene ‘indefra’; at lade sig rive med af dagen, som den udfol-
der sig for dem, man gerne vil forstd. Hvor narrativet praesenterer et ordnet, retrospek-
tivt begivenhedsforlgb, er deltager-observation karakteriseret ved her og nu-situationer.
Man befinder sig sd at sige midt i oplevelsen — det uafgraensede og ukendte, som nok
gives retning af tidligere erfaringer, men som endnu ikke kan ggres til genstand for
'bagklogskabens klare lys'.

For at falge op pé de narrative interviews og til dels p& gruppeinterviewene, var der i
deltager-observationen pd de tre afdelinger pd OUH fokus p& henholdsvis hverdagslivet
som indlagt patient og de ‘usikre overgange’ mellem afdelingerne.

Hverdagslivet opleves bedst ved patientens side, s& man far indblik i, hvad der fore-
gar i lgbet af en dag. Denne del af deltagerobservationen foregik mestendels pa senge-
afsnittene og pd afd. X ogsd i ambulatorierne, hvor patienter modtager behandling i
dagtimerne. Selv om man ikke selv ligger i sengen, kan man sidde ved siden af, opleve
stilheden eller ventetiden, kede sig eller aengstes med patienten, lytte med ved stue-
gang, smasludre om dette og hint med medpatienterne osv. Det handler om at deltage
og observere pa én og samme tid; sd vidt muligt at szette sig i patientens sted og vaere
bevidst om, at det er det, man ggr. I denne del deltog patienter, som var indlagt over
flere dage.

Overgange er alle de tidspunkter, hvor patienter kommer ind eller ud af afdelingen
eller har kontakt til andre afdelinger pd sygehuset. At falge de usikre overgange er
meget sveert. For det fgrste er de fleste overgange ikke szerlig usikre og temmelig ud-
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ramatiske, selv om det er noget patienterne haeftede sig meget ved i interviewene. For
det andet skal man som observatgr veere til stede pa det rigtige tidspunkt for at falge
disse overgange, hvilket ikke altid er muligt — szerligt ikke i de tilfaelde hvor tingene sker
med kort varsel. I praksis betyder dette, at deltagerobservation i overgange bliver noget
‘flagrende’. Denne del foregik ogsé overvejende pa sengeafsnittene, men omfattede
0gsé besgg pa det akutte modtageafsnit for afd. B og for medicinske patienter, hjerte-
svigtklinikken og de to ambulatorier p& afd. X. Her deltog patienter, som skulle til kon-
trol, indlaegges, til undersggelse mv., overflyttes eller udskrives.

Under deltagerobservationen forsggte vi at fglge patienter med de diagnoser, der
indgdr i Projekt PaRIS, men for at fa indblik i alle dele af hverdagen og processerne om-
kring forskellige overgange var det nogle gange ngdvendigt at fglge patienter med an-
dre diagnoser. Desuden vurderede vi i samrdd med personalet pé afdelingerne, at hver-
dag og overgange ikke adskiller sig afggrende for forskellige patienter.

De tre forskningsassistenter tog udfgrlige noter under og efter deltagerobservatio-
nen, og disse noter udgjorde det materiale, som er blevet inddraget i analysen. Dette
materiale har givet os indblik i, hvordan det er at veere indlagt patient og fungerer bade
som en kontekstualisering og nuancering af interviewmaterialet. Det spiller iszer en rolle
i de kapitler i rapporten, som behandler de helt konkrete problemer, som patienterne
oplever at std i, ndr de er indlagt.

3.6 Analysestrategi

De narrative interviews samt det gvrige materiale blev gjort til genstand for en tematisk
kodning — dvs. en kategorisering af data, hvor man uddrager og prioriterer de temaer,
som treeder frem i materialet. Det kan veere et begreb, der optraeder gentagne gange,
fx ‘styr pd mig". Det kan ogsd veere eksempler pd interaktionsformer, som patienterne
opfatter og oplever som saerlig svaere og meget vigtige, fx kommunikationen mellem
patienter og personale. @velsen var som sagt at se p& patientforlgb fra forskellige pati-
entgrupper med forskellige karakteristika for at se, hvad det er, der gzelder for dem alle
sammen. Det er sdledes en induktiv tilgang, hvor man uddrager nogle generelle konklu-
sioner p& baggrund af partikulaere historier, konkrete situationer og personlige anskuel-
ser (30). Det betyder ogs8, at vi ikke har kigget efter lineaere drsagssammenhaenge
eller forsggt at sla fast, om patienternes oplevelser var ‘sande’ eller udtryk for misfor-
stdelser eller manglende viden. Misforstdelser og manglende viden forteeller os ogsd
om, hvordan det er at vaere patient med komplekse forlgb og mange kontakter.

Trods generelt stor overensstemmelse i det samlede materiale kan der selvfglgelig
vaere sd uens vaegtning af de temaer hos patientgrupperne, at det peger pa afggrende
forskelle i oplevelsen af patientforlgbet. Det kan handle om sygdommens karakter, pati-
enternes alder eller kgn. N&r forskellen er sd stor, at det har betydning for analysen,
naevner vi det direkte i de empiriske afsnit.

Mange af de problematikker, som patienterne fremhaever, ndr de forteeller om de kri-
tiske episoder, er velkendte fra andre undersggelser (4; 8). Det handler ofte om det
skiftende personale, svaer eller manglende kommunikation, fejlslagen koordination og
samarbejde mellem afdelinger og om ikke at blive set og hgrt som andet end et hum-
mer i reekken. Med denne rapport har vi forsggt at komme bag om det rent deskriptive
og undersgge, hvordan disse problemer f&r betydninger i patienternes oplevelse og for-
stdelse af deres mgder med sundhedsvaesenet.
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Vi haevder ikke, at de kvalitative resultater er repraesentative i statistisk forstand. Det
vaegtige talmateriale findes i den spgrgeskemaundersggelse, som SDU har lavet for
Projekt PaRIS (31). Her kigger vi i dybden snarere end i bredden. Den kvalitative analy-
se giver os mulighed for at diskutere, hvad der er pé spil for disse patienter med alvorli-
ge eller lange og komplekse forlgb. Og det kan give os en pejling pd, hvordan man kan
forstd og forbedre sammenhaengen i patientforlgb generelt.
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4. Patienter og afdelinger pd Odense
Universitetshospital

De fem patienter med type 1 diabetes er 36-63 &r. Fire har haft diabetes mellem 12 og
32 &r; den femte har graviditetsdiabetes. De har alle vaeret indlagt eller gér til kontrol
P& Endokrinologisk afd. M, der modtager patienter med endokrinologiske, metaboliske
og ernaeringsmeaessige sygdomme fra OUH's optageomréde. De fem hjertesvigtpatienter
er 61-72 &r. De har alle vaeret indlagt og ses i hjertesvigtklinikken pd Hiertemedicinsk
ard. B, som er et af de fem hjertecentre i Danmark. De fem lymfekraeftpatienter er i
30erne bortset fra én pd 58 &r. Tre af dem har oplevet recidiv. Alle har féet hajdosis
kemoterapi med stamcellestotte pd Haemotologisk ard. X, som har landsdelsfunktion
inden for specialet haematologi og modtager patienter fra hele Region Syddanmark.

I dette kapitel preesenterer vi deltagerne i den kvalitative undersggelse. Patienterne i
interviewdelen er beskrevet som gruppe i forhold til deres diagnose®. Derp8 falger en
kort beskrivelse af selve diagnosen og de tre afdelinger pa OUH, hvis personale deltog i
gruppeinterviewene, og som udgjorde lokaliteterne for deltager-observationen.

4.1 Diabetespatienter

Diabetespatienterne, som blev interviewet i undersggelsen, udggres af fire patienter,
der har haft type 1 diabetes imellem 12 og 32 ar. Den femte er en ung kvinde med
graviditetsdiabetes. De fire har alle en velreguleret diabetes. De har lang erfaring med
egen sygdom og tilsvarende lang erfaring med sundhedsvaesenet. Tre af disse patienter
veelger at fremhaeve episoder, som ikke umiddelbart har noget med deres diabetes at
ggre — enten vedr. andre diagnoser eller anden type forlgb. Den sidste har senkomplika-
tioner (gjenforandringer) og er derfor optaget af, hvordan det er at veere diabetiker pa
andre afdelinger, men hendes fortzelling drejer sig primaert om oplevelsen af komplika-
tioner i forbindelse med en undersggelse af kranspulsdren samt en utilfredsstillende
gjenoperation. Aldersspredningen er fra 36 (den gravide) til 63 ar. I gruppen er der tre
maend og to kvinder.

Fakta om diabetes

Diabetes kaldes ogsa sukkersyge. Der findes to hovedformer for diabetes — type 1 og
type 2. Type 1 diabetes er en kronisk sygdom, der opstar, fordi de insulinproducerende
celler i bugspytkirtlen bliver gdelagt af kroppens eget immunforsvar. Kroppen produce-
rer derved for lidt insulin, som er det hormon, der ggr, at kroppens celler kan optage
glukose (sukker) fra den mad, vi spiser. Det f&r blodets indhold af glukose til at stige ud
over det normale og giver forskellige symptomer: Tagrst, hyppig vandladning, kige, infek-
tion i hud og slimhinder, hovedpine, kvalme, treethed mv. Det primaere mél i behandlin-

4 De patienter, der indgik i deltagerobservation, er ikke beskrevet. Pga. af antallet og de forskellige
diagnoser ville det kraeve en meget omfattende beskrivelse, som ikke giver et vigtigt bidrag til
analysen.
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gen af type 1 diabetes er at holde blodsukkeret s& taet pa normalt som muligt. Type 1
diabetes behandles med insulin flere gange dagligt, sund kost og motion. Diabetesbe-
handlingen bygger i vid udstraekning p& begrebet egenomsorg. Dvs. at patienten i en
vis udstraekning selv tager vare pd sin behandling.

I 2007 blev der diagnosticeret 24.300 (24.000) nye diabetestilfselde i Danmark. I
Danmark var 240.358 (240.000) personer diagnosticeret med diabetes pr. 31. december
2007. Det svarer til godt 4 % af befolkningen. Type 1 diabetes udggr i Danmark 5-10 %
af det totale antal personer med diabetes (Kilde: Diabetesforeningen).

Endokrinologisk afd. M pa OUH

De fem diabetespatienter i undersggelsen er udvalgt af Endokrinologisk afd. M p& OUH,
der modtager patienter med endokrinologiske, metaboliske og ernaeringsmaessige syg-
domme fra OUH's optageomrdde samt patienter med specielle endokrinologiske lidelser
fra hele Region Syddanmark. Afdelingen omfatter ambulatorium bl.a. for patienter med
sukkersyge, der fglges i et kronikerforlgb. Disse patienter er type 1 diabetespatienter og
type 2 diabetespatienter med sd sveer sygdom, at de falges i hospitalsregi i stedet for
hos egen laege. Fordelingen i ambulatoriet mellem type 1 og type 2 diabetespatienter er
ca. 50/50. Der er ca. 200 ambulante besgg pr. dag. Sengeafsnittet omfatter 24 senge.
Ud over ovenstdende har afdelingen en diabetesklinik, hvortil patienter med diabetes
kan henvises til undersggelsesforlgb eller opfalgning pa en indlaeggelse i sengeafsnittet.
Det vil typisk veere type 2 diabetespatienter, der efter forlgbet i diabetesklinikken afslut-
tes til egen laege. Som del af diabetesklinikken findes diabetesskolen, hvor diabetespa-
tienter bliver undervist i alle aspekter af deres sygdom, herunder kost og egenomsorg.

4.2 Hjertesvigtpatienterne

Hjertesvigtpatienterne er den mest komplekse af de tre patientgrupper med flere diag-
noser og kontakt til mange forskellige hospitalsafdelinger. Deres situation har kronisk
karakter, og de er generelt svagere end diabetikerne, og prognosen for hjertesvigt er
darlig. De interviewede patienter ses alle i hjertesvigtklinikken pd afd. B efter en blod-
prop i hjertet bortset fra én, hvis hjertesvigt er resultat af strdlebehandling for bryst-
kreeft. Denne patientgruppe omfatter tre kvinder og to maend og er den zeldste af de
tre grupper med en aldersspredning p& 61-72 ar. De hjertesvigtpatienter, som var med i
deltagerobservationsforlgbet, havde ligeledes en relativt hgj alder.

Fakta om hjertesvigt

Hjertesvigt er en tilstand med en raekke symptomer som fglge af, at hjertet pumper
darligt. Symptomerne bestdr fgrst og fremmest af veeskeophobning og treethed med
dndengd, der viser sig i forbindelse med anstrengelse: det kan knibe med at komme op
ad trappen; i sveere tilfaelde kan det ogsa vaere ved sméting som personlig hygiejne, og
i de allersvaereste tilfzelde ogsd i hvile. Arsagerne til hjertesvigt kan vaere mange, men
ar efter blodprop i hjertet er hyppig. Behandlingen bestér i at afhjeelpe den tilgrundlig-
gende sygdom, hvis dette er muligt. Herudover anvendes laegemidler, som kan afhjaelpe
symptomer pd hjertesvigt (kilde: Hjerteforeningen). Over perioden fra 1989 til 2001 blev
der i gennemsnit registreret ca. 7.400 nye tilfelde af hjertesvigt arligt (estimeret p&
baggrund af: (32)).
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Hjertemedicinsk afd. B p4 OUH

Hjertemedicinsk afd. B p& OUH har et stort lokalt optageomréde for patienter med alle
former for hjertesygdom, bl.a. hjertesvigt. Herudover er afdelingen et af de fem hjerte-
centre i Danmark med hgjt specialiserede funktioner. Afdelingen er opbygget med en
akut modtagefunktion, KARMA, og tre sengeafsnit (B1, B2, B3). En del patienter kan
afsluttes og udskrives allerede efter opholdet i KARMA, ellers overflyttes de til et af
sengeafsnittene.

Herudover har afdelingen et kardiologisk laboratorium, hvor de invasive procedurer
foregdr, som fx rgntgenundersggelse af kranspulsérerne (KAG), ballonbehandling af
forsnaevringer pd kranspulsdrerne (PCI), anleeggelse af pacemaker etc.

Endelig har afdelingen en meget stor ambulantfunktion, hvor der bl.a. foretages et
stort antal ekkokardiografier og savel forundersggelser som efterkontroller af patienter
med hjertesygdom. Hjertesvigtklinikken udggr et selvstaendigt ambulatorium, der i hgj
grad varetages af sygeplejersker, da der er tale om en meget stor patientgruppe, der
skal fglges teet.

Afdelingen har en meget hgj aktivitet. I 2008 var der sdledes mere end 8.000 ind-
lzeggelser med en gennemsnitlig indleeggelsestid pé 3,4 dage. Heraf var ca. 5.000 pati-
enter akutte og resten elektive. Mere end 11.000 patienter fik foretaget en ekkokardio-
grafi, mens henholdsvis 325 og 154 patienter fik en pacemaker eller en ICD. Der blev
foretaget ca. 3.000 rgntgenundersggelser af kranspulsdrerne, og naesten 1.700 patien-
ter fik foretaget en supplerende PCI.

4.3 Lymfekreeftpatienterne

Lymfekreeftpatienternes fortzellinger er generelt mere krisepraegede end de andre pati-
entgruppers. De interviewede patienter har alle féet hgjdosis kemoterapi med stamcel-
lestgtte og dermed veeret igennem meget intense og barske behandlinger. Tre af patien-
terne har oplevet recidiv med enten ar eller méneder i mellem. Flere af dem har ople-
velser med forskellige afdelinger i udredningen, men deres forlgb har primaert ligget hos
afd. X, og generelt handler forteellingerne meget om denne afdeling. Fire af patienterne
i denne gruppe er i 30'erne. En enkelt er 58 &r. De interviewede patienter er repraesen-
tative for gruppen som helhed med hensyn til alder. Der er tre maend og to kvinder, og
materialet fra denne gruppe antyder en kansbetinget forskel p& nogle omrader, szrligt
mht. forventninger og gnsker til tilbud under indlaeggelse samt faciliteter og indretning
af hospitalsafdelinger og psykosocial stgtte efter indlaeggelsen.

Fakta om lymfeknudekreeft

Der er to hovedtyper af lymfeknudekraeft, Hodgkin lymfom og Non-Hodgkin lymfom,
som omfatter ca. 25 forskellige undertyper og er den mest almindelige. Hodgkin lymfom
rammer iszer yngre, mens Non-Hodgkin lymfomer har stigende incidens med stigende
alder. I drene 2002-2006 var der gennemsnitligt 110 nye tilfaelde af Hodgkin lymfom pr.
ar og 846 nye tilfeelde af Non-Hodgkin lymfom (Kilde: Kraeftens Bekaempelse).
Lymfeknudekraeft opstar ofte i en lymfeknude. Herfra kan sygdommen sprede sig til
resten af kroppen via de lymfekar, som passerer gennem den syge lymfeknude. Det
mest almindelige symptom er haevede og ikke-gmme lymfeknuder. Man kan ogsd have
almene symptomer som nattesved, forhgjet temperatur og veegttab. Lymfeknudekreeft-
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sygdommene Hodgkin lymfom og Non-Hodgkin lymfom er fglsomme for bade strdlebe-
handling og kemoterapi. Hgjdosis kemoterapi med stamcellestgtte anvendes fortrinsvis,
hvis sygdommen vender tilbage efter den farste behandling. Hvert ar far ca. 850 dan-
skere konstateret lymfeknudekraeft.

Heematologisk afd. X pa OUH

Hzematologisk afd. X blev udskilt som selvstaendig afdeling fra onkologisk afd. R i 2003.
Hzematologisk afd. X har landsdelsfunktion indenfor specialet haematologi og modtager
patienter fra hele Region Syddanmark. Afdelingen bestdr af sengeafsnit X1 med 29
senge, sengeafsnit X2 med 6 fem-dggns senge, modtagelse X3, der modtager alle pati-
enter b&de akutte og elektive til indlaeggelse og ambulatorium X4. Afdelingen har ca.
1.200 indleeggelser pr. ar og ca. 13.000 ambulante besgg pr. ar. Patienter med malignt
lymfom udggr den stgrste gruppe indenfor de haematologiske sygdomme, dvs. ca. 40 %
af de nydiagnosticerede patienter. Patienterne modtager behandling bdde i sengeafsnit-
tet og i ambulatoriet. De mere intensive behandlinger samt hgjdosis kemoterapi med
stamcellestgtte bliver givet under indlzeggelse. En del mindre intensive former for kemo-
terapi og al efterfalgende kontrol foregdr i ambulatoriet. Pakkeforlgb for lymfeknude-
kraeft blev indfgrt p& afdelingen i september 2008.
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5. Patientforlgb fra patientens perspektiv

Patienternes’ perspektiv pé forlob er ikke en rejse mellem sideordnede moder med
sundhedsvaesenet. For dem er billedet mere rodet: De ser ikke et samlet system, man
kan have et samlet forlab i; og de bliver forst til patienter i det konkrete made — ikke
nér de gar rundt derhjemme. Forlpbet bestdr med andre ord af episoder; som ikke er
lineaert forbundne, men udgdr fra hverdagslivet, Den organisatoriske sammenhaeng
mellem sektorer og enheder er kun synlig for patienterne, nér den ikke fungerer; og det
er de kritiske episoder; patienterne har fokuseret ps i deres fortzllinger. Og dem forbin-
der de med hospitalet og indlaeggelser; hvor de har oplevet konkrete problemer i forhold
til udredning og behandling. Andre typer af kontakter og de ‘gode’ episoder fylder min-
dre. Derfor er organisatorisk sammenhaeng ikke et eksplicit mél for patienterne. Der-
imod er de optaget af kvaliteten i behandlingen og forsager hele tiden at afgare, om de
f8r de den rigtige behandling p8 det rette tidspunkt. Derfor er det i den naere oplevelse,
at spargsmdlet om sammenhaeng far betydning for patienterne.

I dette kapitel vender vi blikket mod det empiriske materiale, og forelgbig er det pri-
maert de narrative interviews, vi gar brug af. Vi har samlet og behandlet temaerne pa
tvaers af materialet for at finde ud af, hvad er det for et billede af patientforlgbet, der
tegner sig, nér patienterne selv far lov at forteelle. I farste omgang beskriver vi altsd
nogle overordnede tendenser i materialet, og de danner udgangspunkt for analysen af
mere konkrete problematikker i de fglgende fire kapitler.

5.1 Fokus pa hospitalet

Samtlige patienter vaelger i narrativet at fokusere pé deres kontakt med hospitalet. De
fortzeller om udredning i forbindelse med de fagrste symptomer pd deres sygdom, deres
kontakt med og indleeggelser pa forskellige afdelinger og deres ambulante kontroller.
Optakten med evt. fgrste konsultation hos egen laege naevnes kun en passant i de fleste
interviews. Kun i de tilfaelde hvor kontakten med egen lzege er blevet oplevet som pro-
blematisk — pga. dérlig kommunikation eller manglende handling ift. videre henvisning
til hospital — eller szerskilt positivt, ggr patienterne noget ud af at forteelle om den. Det
samme kan siges om hjemmeplejen, patientforeninger mv.®

5 Med ‘patienterne’ mener vi i denne rapport de patienter, som deltog i den kvalitative undersggel-
se, ikke patienter generelt.

® Det skal naevnes her, at de fem patienter med lymfeknudekreeft alle gengiver oplevelsen af at
blive "dumpet’ af hospitalet efter endt behandling. De er utilfredse med sdvel de yderst begraense-
de muligheder for genoptraening som manglende psykosocial opfglgning. Afdeling X ansatte i
efterdret 2008 en stamcellekoordinator, som bl.a. har til opgave at kontakte patienter efter ud-
skrivning for at skabe en bedre overgang mellem hospital og eget hjem for de patienter, der har
faet hgjdosis kemoterapi med stamcellestgtte. Ingen af patienterne i denne undersggelse havde
faet behandling under denne ordning.
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Denne vaegtning i materialet reflekterer valget af komplekse patienter med mange kon-
takter til netop sygehuset til at deltage i undersggelsen, men ogsa at de stgrste drama-
er udspiller sig i sygehusregi — det er der, man bliver behandlet, reddet eller afskrevet,
og der man virkelig mgder sundhedssystemet i dets institutionelle form. Selv diabetes-
patienterne, der ses i ambulatoriet, men som alle er relativt velfungerende i hverdagen,
veelger at laegge fokus pd hospitalet ved at fremhaeve kontakter, som ikke ngdvendigvis
har noget med deres diabetes at gare. Selv om de evt. har kontakt med andre enheder,
der kan anskues som ’stationer’ pd patientens vej gennem sundhedssystemet, er det
ikke ngdvendigvis dem, der er de vigtigste. Patienterne foretager sdledes en prioritering,
nar de fortaeller deres sygdomshistorie, og for disse patienter udggr hospitalet sledes
den vigtigste lokalitet.

5.2 Enheder og helheder

Patienterne i undersggelsen udtrykker dermed heller ikke en klar forestilling om sam-
menhangen mellem de forskellige enheder i primaer og sekundaer sektor. Der er som
sadan ikke en opfattelse om et samlet system, som man kan have et sammenhangen-
de forlgb i. De fleste udtrykker positiv overraskelse, ndr de oplever, at den praktiserende
laege eller ambulatorielaegen er informeret om den sidste indlaeggelse eller har adgang
til resultaterne af prgver, som er taget et andet sted. Opfattelsen af de forskellige enhe-
der er nemlig meget knyttet til den fysiske lokalitet. Det er nemmere at forvente en
sammenhaeng mellem enheder, der er placeret p& samme sted, mens sammenhasngen
mellem det store sygehus i en stor by og den almene praksis i en lille provinsby er min-
dre &benbar. Heraf fglger ogsd, at patienterne i hgjere grad omtaler sygehuset som en
helhed omfattende forskellige dele, trods det at de ogsé ser tydelige forskelle mellem
afdelinger og afsnit. Nar to afdelinger ligger i kort fysisk afstand til hinanden, er det
umiddelbart sveerere at forstd barriererne for koordination, kommunikation og samar-
bejde.

5.3 Den episodiske forstaelse

Vi har allerede naevnt, at begrebet forlgb generelt ikke er defineret klart, ndr det omta-
les i forskellige publikationer. Det bruges i flaeng om det lange perspektiv fra de fgrste
symptomer til dagen i dag eller den kortere sygdomsepisode eller afgraensede processer
som fx udredning eller indlaeggelse. Patienterne er tilsvarende inkonsistente i deres
brug af begrebet — de taler om mit og mine forlgb med varierende afgreensning afhaen-
gig af sammenhangen. Men nér de fortzeller om deres sygdom og behandlingen af
den, er det sjaeldent en gengivelse af en keede af forbundne mgder med forskellige
samarbejdende enheder i sundhedsveesenet, séledes som man kan f& indtryk af, nar
man ser pa de geengse méder at omtale det sammenhangende patientforlgb pa. Pati-
enterne i denne undersggelse omtaler deres mgder med fx egen laege eller specialleege
og indlzeggelser pé forskellige hospitaler som seerskilte episoder, ogsé selv om de var
foranlediget af samme diagnose.

Dermed bliver det ogsa tydeligt, at den linezere begrebsliggarelse af patientforlgbet
— fra eget hjem over egen laege til hospital og tilbage til eget hjem og evt. hjemmepleje
— ser anderledes ud fra patientens perspektiv. Patienter med komplekse forlgb og man-
ge diagnoser eller med tilbagefald og komplikationer ved akut sygdom kan sagtens
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opleve deres kontakter med sundhedsvaesenet i en anden og meget mere rodet raekke-
folge. Og gar der lang tid imellem den ene og den anden kontakt — som maske ogsé
foregadr i forskellige enheder, der ligger forskellige steder — betyder det ikke, at man
absolut ser de to kontakter som en del af et samlet forlgb. Patienterne udtrykker sdle-
des en episodisk forstdelse af egen sygdomshistorie, ndr de skal fortzelle om deres
oplevelser med sygdommen og kontakten med sundhedsveaesenet.

5.4 Udflugter fra eget liv

For bedre at kunne forstd, hvilken rolle mgderne med sundhedsvaesenet spiller for pati-
enterne, ma man medtaenke, hvad det er for et udgangspunkt, de har. Her kan man
tage udgangspunkt i patienternes vaegren sig ved overhovedet at teenke pa sig selv
med den betegnelse. Patient er noget man bliver, ndr man kommer p& hospitalet. Der-
hjemme er man bare sig selv. Dette fremhaever flere af undersggelsens patienter. Mgdet
med leegen — i szerlig grad ndr man er indlagt — minder om og understreger, at der er
noget galt med én. Dermed ikke sagt, at fx hjertesvigt-patienter ikke er syge i deres
eget hjem. Kroniske patienter mindes dagligt om deres sygdom. Og selv om kreeftpati-
enterne kan erkleeres raske p& den anden side af et intensivt behandlingsforlgb, er der
en lang periode, hvor de er hjemme med en svaekket og afkreeftet krop. Men i eget
hjem er de alle ogsd meget andet end patienter. De er forzeldre, sgskende, naboer,
venner, kolleger, foreningsmedlemmer osv. De er mennesker med navne og pzent tgj
pd; de gar maske pa arbejde, spiser det de kan lide, sover ndr de vil osv.

Nogle mgder med sundhedsvaesenet repraesenterer et stgrre brud med hverdagsli-
vet end andre. Hjemmehjeelperen, der kommer og ger rent, bliver maske en integreret
del af hverdagen, hvor en indlaeggelse er et radikalt brud. Pa hospitalet er man i ud-
gangspunktet kun patient, og allerede der sker der et brud med det liv, man ellers lever
til hverdag. Man kommer ind i en verden — en pseudoverden som en af patienterne
kalder det — hvor man er p& udebane. Personer bliver til patienter med hospitalstgj p§,
faste spisetider og sgvn, der indrettes efter institutionens rytme. De oplever, at de ikke
har autoritet, at de i vidt omfang bliver immobile, og hvor ens egne meninger og input
ofte ikke hgres og anerkendes af det sundhedsfaglige personale, som forestdr ens be-
handling og pleje.

Perioderne mellem deres kontakt til sygehuset fylder meget lidt i patienternes for-
teellinger, til dels fordi vi har spurgt til deres sygdomshistorie, men ogsé fordi det sjeel-
dent er hjemme, hvor man er tryg og herre i eget hus, at brudfladerne opstér. De kriti-
ske episoder udspiller sig som sagt langt oftere, ndr man befinder sig pd sygehuset.
Alligevel er det vigtigt at holde sig for gje, at patienternes hverdagsliv er det, der er
mest af. Man kan sige, at kontakterne med sundhedsvaesenet — i hvert fald de mere
alvorlige eller kraevende af dem — repraesenterer ufrivillige udflugter fra eget liv. Man
kan ogsé sige, at udgangspunktet og endemalet er det samme for patienterne. De vil
gerne tilbage til deres hverdagsliv, helst i en bedre eller i hvert fald tilsvarende forfat-
ning som da de forlod det. Den linezere model af patientforlgbet antager, at patienten
orienterer sig mod den naeste kontakt med sundhedsvaesenet, men dette er ofte ikke
tilfeeldet. Vi kan illustrere dette med en anden model af patientforlgbet:
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Patienternes perspektiv pd sammenhaengende forlgb

Rehabilitering

Egen laege

Indlzeggelse

Indlaeggelse

Hjemmehjzelp

5.5 Den kritiske episode

Det "episodiske forlgb’ bestdr nok af flere forskellige haendelser i forbindelse med syg-
dommens udvikling og flere mgder med sundhedsvaesenet, men der er i interviewene et
gennemgdende fokus p& begivenheder, der viste sig at veere seerligt afggrende for ud-
viklingen og behandlingen af sygdommen. I interviewene har disse episoder ikke ngd-
vendigvis noget at ggre med den diagnose, som patienten deltager i denne undersggel-
se med.

Det er som regel de episoder, der huskes som kritiske, der gives forrang — den nye
diagnose, den sveere udredning, den komplicerede eller nytteslgse behandling eller
oplevelsen af fejl. Det kan ogsa vaere en problematisk eller afggrende begivenhed under
fx en leengere indlaeggelse. Man kan ikke opstille en helt fast formel for, hvad sddan en
'kritisk episode’ er, selv om den ofte vil vaere afgreenset ved tid (varigheden af en ind-
lzeggelse fx) eller sted (afdelingen hvor man var indlagt). Man kan forst& episoder som
yderpunkter’ i forlgbet — som regel der hvor tingene kgrte af sporet, der hvor man fglte
sig udsat og utryg, i f tilfelde ogsé der hvor man oplevede en mirakulgs redning eller
en overmenneskelig indsats. Ind i mellem veeves det positive og det negative sammen.
De kritiske episoder udspiller sig ofte p& hospitalet og ofte i forbindelse med indleeggel-
ser.

5.6 Hvad siger patienterne om sammenhaeng?

Den episodiske forstdelse af eget forlgb kommer til udtryk i forbindelse med sammen-
haeng. P& spgrgsmalet om, hvad sammenhaeng i forlgbet er, eller hvordan den opnas,

7 Begreberne yderpunkter og braendpunkter betegner to forskellige ting, selv om der ofte vil vaere
et sammenfald mellem dem. Braendpunkter henviser til saerligt svaere steder i forlgbet og er knyttet
til et institutionelt setting. Yderpunkter knyttes til markante begivenheder i patienternes erfaring.
Der kan godt veere et 'yderpunkt, fx en kreeftdiagnose, uden at dette er forbundet til institutionelle
problemer.
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giver de vidt forskellige svar — sammenhzeng kan handle om 'nzerhed’, ‘ansvar’, ‘opfalg-
ning’ eller 'koordinering’. Disse svar er teet forbundet til den/de kritiske episoder, som
patienterne har vaeret mest optaget af i interviewet: Diabetespatienten, der mistede en
datter, taler om naerhed. Kraeftpatienten med oplevelsen af et tumultarisk udrednings-
forlgb taler om koordinering. Hjertesvigtpatienten, der oplever at blive fejlbehandlet,
taler om kommunikation mellem afdelinger. Det empiriske materiale giver sdledes ikke
noget direkte svar pd, hvad patienter overordnet forstar ved sammenhaengende patient-
forlgb. Alle patienterne har oplevet episoder, som de mener, har vaeret af meget forskel-
lig kvalitet. Men patienterne har ofte meget lidt at sige om det, de oplever som et godt
forlgb i forhold til det veeld af detaljer, som de kan gengive i forbindelse med en kritisk
episode. Hvordan kan det veere? Er det fordi, de to oplevelser i alle henseender er for-
skellige? Det er selvfglgelig en del af forklaringen, men samtidig viser det sig ofte, nér
intervieweren borer i historien om det gode forlgb, at der er de samme eller tilsvarende
mangler som i det problematiske forlgb. Maske var der ingen udskrivningssamtale, ma-
ske ventede man i flere dage pd sin operation, mdske var nattevagten vrissen osv. Det,
vi skal lazegge meerke til her, er, at disse problemer ofte ikke tillaegges afggrende betyd-
ning i det gode forlgb, men kan trackkes frem som en slags ‘bevismateriale’ i forbindelse
med den darlige oplevelse. Hvis vi antager, at patienterne har oplevet god sammen-
haeng under det gode forlgb, bliver det klart, at der ogsé er andre ting pa spil for pati-
enterne, end om de forskellige enheder i forlgbet opfyldte alle formelle forpligtelser til
punkt og prikke.

Som naevnt i kapitel 2 forudsaetter det organisatoriske perspektiv pd sammenhaen-
gende patientforlgb god koordinering og et palideligt samarbejde mellem forskellige
enheder i sundhedsvaesenet. Der kan selvfglgelig ikke herske tvivl om, at det er en helt
afggrende forudszetning. Fra et patientperspektiv er denne indsats imidlertid ikke synlig.
Patienten har ikke indsigt i, hvordan information om ham, hans sygdom og behandling
formidles mellem forskellige enheder, eller hvordan aftaler i mellem dem kommer i
stand. Nar den ngdvendige organisatoriske interaktion i systemet virker, er den samtidig
usynlig for patienten. Det er, ndr den ikke virker, at patienten oplever, at der er et pro-
blem — dog uden ngdvendigvis at vaere klar over, hvad arsagen til problemet er. Samti-
dig viser b&de de narrative interviews og feltarbejdet pa afdelingerne, at spgrgsmalet
om koordinering og samarbejde ikke altid fglges ad med patienternes opfattelse af, hvor
problemerne er, og hvorfor de opstar. Dette virker m3ske som en banal pointe, men vi
fremhaever den alligevel her, fordi den er med til at understrege, at den linezcere model
af patientens vej gennem sundhedssystemet, der antager at patientens opfattelse af det
gode forlgb stemmer overens med det organisatoriske perspektiv p& sammenhaeng.
Dette er ikke ngdvendigvis tilfaeldet. For patienterne er organisatorisk sammenhaang
ikke et mél i sig selv. De er til gengaeld meget optaget af den behandlingsmaessige
kvalitet og forsgger hele tiden at danne sig et indtryk af, om de f&r den ngdvendige og
rigtige behandling pa det rette tidspunkt. Det er i de naere situationer, at patienterne
leder efter sammenhaeng. Og det er konkrete problematikker fra disse naere situationer,
vi skal kigge pé i de naeste kapitler.
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6. Den indlagte patient

Patienterne oplever hospitalet som kaotisk og uoverskueligt. Det forstaerkes af, at pati-
entens position er stationaer, dvs. preeget af begraenset udsyn og bevaegelsesmulighed.
Den er 0gs3 passiv, dvs. praeget af begraensede handlemuligheder og nodvendigheden
ar at st3 til rédighed for hospitalets arbejdsgange. Samtidig foler patienterne sig reduce-
ret til ‘diagnoser med ben; hvilket betyder; at de faler sig set og behandlet med et me-
get sneevert blik. Patienterne oplever; at de har ringe muligheder for at vide, hvad der
skal ske, hvorndr og hvorfor. De er p8 udebane i et ukendt landskab, og dette giver
anledning til utryghed og frustration og en oplevelse af manglende sammenhaeng.

I de naeste fire kapitler zoomer vi ind p& indlaeggelsen. Det ggr vi, fordi patienterne
fremhaever oplevelser under indlaeggelsen, nér de fortzeller om hospitalet. Patienter i
undersggelsen har selvfglgelig haft flere forskellige typer kontakt med hospitalet. De er
eller har fx veeret tilknyttet ambulatoriet p& den afdeling, de hgrer til, og for stgrstede-
lens vedkommende er der stor tilfredshed med deres kontrolbesgg og kontakten med
personalet pd ambulatoriet. Flere af diabetespatienterne taler med pdskgnnelse om
deres ‘M-laege’, og hjertesvigtpatienterne er alle meget tilfredse med de tilbud og den
behandling, de far pa hjertesvigtklinikken. For patienterne med lymfeknudekraeft er
situationen lidt anderledes, fordi flere af dem er kommet pad ambulatoriet for at fa ke-
moterapi. Efter afsluttet behandling ses de til kontrol i ambulatoriet. Ikke desto mindre
er det ogsé for denne patientgruppe indlaeggelsen, der laegges starst vaegt pé i inter-
viewene.

Det empiriske materiale peger p3, at det er i forbindelse med indlaeggelser, at
‘breendpunkterne’ i patienternes mgde med hospitalet materialiserer sig tydeligst; og det
er 0gsa typisk her, at de kritiske episoder opleves. Samtidig er dette fokus p& hospitalet
heller ikke overraskende, ndr man betaenker, at en indlaeggelse ofte ledsages af en krise
— en ny diagnose, en ulykke, tilbagefald eller forvaerring.

Analysen af patientoplevelsen og de problematikker, der knytter sig hertil, hviler pd
det samlede empiriske materiale, hvorved de forskellige vinkler i interviewene (de narra-
tive og gruppeinterviewene) og deltagerobservationen understgtter og nuancerer hin-
anden. Det geelder bé&de i dette og de falgende tre kapitler. I dette kapitel fokuserer vi
pd, hvad mgdet med hospitalet ggr ved og med det syge menneske, og hvad det er for
en position, patienten har i institutionen. I materialet har vi set efter eksempler p3,
hvordan patienterne beskriver deres mgde med hospitalet og patientens plads i hospita-
lets daglige gang, hvad patienterne forteeller, at der forventes af dem, samt om og
hvordan de forbinder disse eksempler til deres overordnede oplevelse af indlseggelsen.

6.1 Det kaotiske og uoverskuelige hospital

Stort set alle patienter i denne undersggelse gav meget direkte udtryk for, at de opleve-
de hospitalet som generelt kaotisk og uoverskueligt. Dette gaelder pd to niveauer: 1) de
fysiske rammer, 2) selve behandlingsforigbet.
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Vi begynder med de fysiske rammer. OUH daekker et ret omfattende areal og bestar af
en raekke bygninger, der huser afdelingerne, administrationen og andre typer af funkti-
oner og kontorer. For flere afdelinger geelder det ogsd, at forskellige afsnit ligger i for-
skellige bygninger eller evt. i hver ende af samme bygning. For en udefrakommende
kan det derfor ogsd veere sveert at fa gje pé det logiske system bag organiseringen af
hospitalsarealet, og udover de ringe parkeringsmuligheder, som er en gennemgdende
klage fra patienter, er de fleste patienter enige om, at det er stort set umuligt at finde
rundt, hvis man ikke i forvejen ved, hvor man skal hen og kender vejen®.

OUH er samtidig et stort hospital med mange patienter, mange besggende og man-
ge ansatte. Dette seetter 0gsa sit praeg pd de enkelte afdelinger, der af patienterne
opleves som praeget af uro, larm og travlhed. "Det er som en banegérd, bare uden at
man ved, hvor man skal hen” sagde en af hjertepatienterne om hospitalet.

N&r vi ser pd patienternes perspektiv pd deres indlaeggelse og behandling, knyttes
forvirringen og uoverskueligheden bl.a. til nogle praktiske forhold, fx til mgdet med
mange forskellige sundhedsprofessionelle, at skulle gennem flere forskellige undersg-
gelser, at komme ud for andringer i behandlingsplanen osv. Det er ikke altid, at den
svaert syge patient har mulighed for eller overskud til at opsgge forklaringer pd, hvorfor
tingene udvikler sig, som de ggr, og det er heller ikke altid, at det giver sig selv. Den
kompleksitet, som isaer er karakteristisk for de sveere forlgb, er méske nok solidt foran-
kret i en medicinsk-faglig ekspertise og bestemte organisatoriske arbejdsgange, der s
vidt muligt skal sikre den optimale behandling af patienterne sdvel som fornuftige ar-
bejdsforhold og effektive rutiner, men det har patienterne sjeeldent indsigt i. Michael,
som har veeret patient pd afd. X, formulerede det p& denne m&de®:

Jeg har jo veeret fuldtidsansat i sundhedsvaesnet i halvandet 8, plejer jeg at sige
Jjo. S8 fér man jo et vist kendskab til, hvordan forretningsgangene de e, og
hvordan tingene de fungerer, men ndr man ikke kender noget til det, sé er man
Jo lost i det system der... (Narrativt interview)

Det Michael papeger her er, at systemet ikke er gennemsigtigt for en udenforstdende,
og at det kreever altsd en seerlig viden at veere patient, som bygges op over tid i lange
forlgb. Pointen her er, at den manglende indsigt i, hvordan hospitalet fungerer, og hvad
der driver ens behandlingsforlgb munder i en fglelse af kaos og manglende ‘retnings-
sans’ hos patienterne. Denne falelse skaerpes yderligere, ndr patienterne oplever, at den
faglige vurdering af patienten ikke er stabil:

Kone til Henrik (Hjertesvigt): S8 ryger han pd akutafdelingen. Forst var det blee-
rebetaendelse, sé var det lungebetaendelse, s& var der nyrerne og lige pludselig

hjertet. Han var meget syg | weekenden, for de havde ikke styr p& noget, og s&
lige pludselig s& blev han sendt hjem om mandagen. Det var noget rod uden Ii-

ge, og der var ikke styr pé noget, (Narrativt interview)

Henrik henvendte sig til sin egen laege, som fik ham indlagt igen, denne gang pé& hjer-
temedicinsk afd. B, hvor han fik stillet diagnosen hjertesvigt.

8 Skiltningen p& OUH blev lavet om og markant forbedret efter afslutningen af dataindsamling.
Dette har muligvis afhjulpet folks problemer med at finde rundt pd omradet.
° Alle patienternes navne er blevet aendret i rapporten.
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Oplevelsen af hospitalet som et kaotisk og uoverskueligt sted forbindes af patienter
béde til de fysiske omgivelser og til indlaeggelsen og behandlingen. Man kan indvende,
at det ikke betyder noget for hverken for patientens sygdom eller behandling, om man
kan finde rundt eller ikke, men de to aspekter naevnes ofte som to sider af samme sag.
Og man kan se denne sammenkobling for, at det kan vaere sveert at finde vej som pati-
ent bdde bogstaveligt og i overfgrt betydning.

6.2 Pavej gennem ukendt landskab

Hvis vi skal knytte nogle begreber til denne problematik, som kan hjaelpe os med at
forstd, hvad der er pd spil her, kan vi sammenligne hospitalet med et landskab og ind-
lzeggelsen med en form for rejse. Her udgeres landskabet bade af de fysiske rammer og
de arbejdsgange og procedurer, der karakteriserer hospitalet.

Patienten befinder sig midt i et ukendt landskab med en szerlig destination for gje,
nemlig helbredelse, men uden at vide preecis, hvor denne destination er beliggende,
eller hvordan man ndr derhen. Det, som enhver i den situation har brug for, er et kort.
Kortet er en abstrakt repraesentation af landskabet, der indeholder pejlemaerker, udstik-
ker mulige ruter og giver et overblik over, hvor i landskabet man befinder sig, og hvilke
valg man mé foretage (33; 34). Dette geelder ogsa patienter under indlaeggelsen, men
for de flestes vedkommende har de ikke sddan et kort til rddighed. Patienten er pd
fremmed grund og har kun begraenset indflydelse p& ‘retningen’ af forlgbet, fordi denne
i vid udstraekning afhaenger af den Igbende faglige vurdering af sygdommen og behand-
lingen, som ligger hos det sundhedsfaglige personale. Han star dermed foran eller midt i
et forlgb, hvis retning kun &benbares lidt ad gangen. Patienterne savner overblik over
processen og muligheder for at orientere sig om, hvor langt de er kommet, hvilke indi-
kationer der er pd, at de er pé rette vej; muligheder for at forudsige og forberede sig
pd, hvad der ligger foran, tage stilling til hvilke alternative veje, der métte vaere, og
hvad man kan ggre for at sikre sig, at man nér sin destination.

To af patienterne adskiller sig fra de gvrige i undersggelsen med hensyn til en fglelse
af manglende overblik og behov for at orientere sig. Den ene er Mette, der selv har en
faglig baggrund indenfor sundhedsvaesenet, og som for anden gang blev indlagt med
graviditetsdiabetes. Hun var helt klar over, hvad der skulle ske, fik gennemtrumfet en
blodsukkermaling pé et tidligt tidspunkt p& baggrund af erfaringer fra sin farste gravidi-
tet og oplevede et forlgb, der gik helt som forventet. Den anden er Flemming, som fik
diagnosticeret lymfeknudekraeft og under den fgrste laegesamtale fik oprullet hele be-
handlingen med klar information om mulige bivirkninger, forskellige alternative veje mv.
og oplevede, at forlgbet udviklede sig helt som forudsagt. Det, disse to patienter har til
feelles, er, at forlgbet svarede til de forventninger, de havde til det. For Flemmings ved-
kommende var det et spgrgsmal om, at forlgbet matchede den beskrivelse, som laegen
havde givet ham. For Mettes vedkommende passede forlgbet til den forventning, hun
havde dannet sig til det pd baggrund af sin fgrste graviditet samt sit faglige kendskab
til, hvordan hospitalet fungerer. Det er tydeligt, at ndr patientens ‘mentale kort’ over
forlgbet viser sig at svare til det faktiske forlgb, giver det anledning til stor tilfredshed.
De to eksempler viser, at der er flere typer af viden, der bidrager til patienternes for-
ventninger om, hvordan deres forlgb kommer til at se ud. De understreger dermed ogsa
behovet for et 'kort’ ikke kan opfyldes alene med generiske forlgbsbeskrivelser osv., selv
om disse uden tvivl kan opfylde en del af kortets funktion.
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Den forudsigelighed, der kendetegner Mette og Flemmings tilfaelde, er ikke alle patienter
forundt. Tveertimod er uforudsigelighed et vilkar i alt sundhedsfagligt arbejde. Og de
fleste patienter oplever, at de forventninger, de lagde ud med — eller nogle af dem i
hvert fald — ikke blev opfyldt i det faktiske forlgb, og at de undervejs i forlgbet oplevede
netop den desorientering, der kommer af at befinde sig i et ukendt landskab uden et
brugbart kort.

6.3 Den stationeere position: Hvad kan man se?

Antropologen Kirsten Hastrup pointerer, at oplevelsen af landskabet aldrig er neutral.
Den er subjektiv og formet af aktgrens aktuelle position, biografi og erfaringer (34).
Skal man omseette denne pointe til den aktuelle analyse, kan man sige, at patienten ser
pd hospitalet og sit eget forlgb fra en bestemt position. Det kan bdde veere de personli-
ge, gkonomiske og sociokulturelle forhold, som udggr patientens baggrund og hans
tidligere erfaringer med sundhedsvaesenet, som tilsammen pévirker hans mgde med
hospitalet. Det var Mette et eksempel pd. Det kan ogsa vaere en helt konkret fysisk
position — hvad kan man se, ndr man befinder sig midt i det ukendte landskab? Det er
den sidste vi tager fat pd i dette afsnit.

Det kan veere svaert nok for patienter at finde rundt pd hospitalet, ndr de kommer
udefra, men som indlagt bliver mulighederne for at fa overblik over hospitalet yderligere
begraensede. Patienten er tilknyttet en afdeling, placeret pd en bestemt stue og ofte
sengeliggende i store dele af tiden. Udsynet fra en hospitalsseng er faktisk meget be-
graenset. Sengeliggende patienter kan observere travlheden udenfor stuen og underti-
den ogsd pé stuen, men er sjeeldent selv del af den. Sygeplejerskerne og maske en
lzege haster frem og tilbage pé gangen, patienter bliver fragtet af sted til undersggelse,
der ggres rent, kgres mad frem osv. Kontrasten er sldende Selv om afdelingen syder af
travlhed, kan der vaere endog meget stille pd stuerne. Med jeevne mellemrum treenger
aktiviteten ind pé stuen til patienterne — ved stuegang, ved méltiderne, ved sarpleje og
personlig hygiejne, ndr der uddeles medicin, gives beskeder osv.

Patientens position er stationaer, og det meste aktivitet foregér uden for hans raek-
kevidde. Den stationaere position underbygges af, at selv mobile patienter ofte har fa
muligheder for at ga andre steder hen. Ikke alle patienter bryder sig om at sidde ude pa
gangen, og dagligstuerne er som regel triste og tomme. For de flestes vedkommende
udggr dgrabningen en form for vindue mod det institutionelle liv, der overvejende ud-
spiller sig uden for stuen med enkelte afstikkere ind pa stuen til den indlagte patient.

Som omstdende model tydeligger, har den indlagte sengeliggende patient et temme-
lig begreenset udsyn. Hvis man antager, at man orienterer sig i landskabet ved at for-
holde sig til de pejlemaerker, der Igbende dukker op i horisonten, bliver det klart, at
patienten har begraensede muligheder for at orientere sig og f& indblik i, hvad der fore-
gar omkring ham og hans behandling.
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6.4 Den passive position: At sta til radighed

Den stationaere position er samtidig en overvejende passiv position i forhold til tilrette-
laeggelsen af forlgbet. Den passive patientrolle (og alternativer til den) er dokumenteret
i andre studier (35; 36) I denne undersggelse treeder det tydeligt frem i patienternes
oplevelser, at hospitalet som system — de fysiske rammer og organiseringen af arbejdet
—er lagt an p3, at de star til r&dighed for systemet og ikke omvendt. Systemet fastsaet-
ter, hvorndr en given aktivitet skal foregd, og hvem der skal vaere ansvarlig for den.

Inger: Man kan ikke sove lidt lzengere, selv om man har lyst. Alle skal jo have
malt blodtryk pd samme tid og tage medicin og sédan, og det er natholdet, der
star for det, og det skal gores, inden de gér hjem, sa... Men det er meget tidligt.
Jeg plejer forst at std op klokken 9. Og her er der jo forst morgenmad klokken 9.
Man har de der 2 timer; hvor man lige ndr at smablunde lidt ind i mellem, men
altsé... (Deltager-observation, ard. B)

Endvidere befinder patienten sig ofte i en ventesituation, hvor han/hun venter pd enten
lzegen, en undersggelse, en besked uden nogen klare informationer om hvorndr man
kan forvente, at dette sker (stuegangsrapport).

P4 Hjertemedicinsk afd. B f&r Kirsten at vide af sygeplejersken, at hun skal til en
rantgenundersggelse i lpbet af dagen, men at de ikke kan sige preecis, hvorndr
det bliver. Kirsten tager sig noget morgenmad ved vognen pd gangen og har sat
sig til at spise, da sygeplejersken kommer tilbage og meddeler, at hun skal ned
til underspgelse nu. "Det er godt gjort — lige midt i havregroden’] siger sygeple-
Jjersken og traster 58 mé& du 1§ mad, ndr du kommer tilbage”. (Deltager-
observation, afd. B)

Som Kirstens eksempel viser, oplever patienterne udover ventetiden, at de hele tiden
bliver afbrudt — sgvn, méltider, samtaler, besgg afbrydes, hvis laegen pludselig har tid til
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at se dem, hvis sygeplejersken har tid til at skifte forbinding, eller man pludselig skal
transporteres ned til den rgntgenundersggelse, man venter pé.

De indlagte patienter bliver dermed p&tvunget en passiv rolle, hvor de stiller sig selv
og deres kroppe til r&dighed for organisations daglige rytme, og hvor hospitalets prae-
misser dikterer deres handlemuligheder (stuegangsrapport). Det star ogsa klart i mate-
rialet fra bade interviews og deltagerobservation, at ventetiden og uvisheden om, hvor-
ndr en bestemt aktivitet skal ske, begraenser ellers mobile patienters bevaegelser — de
bliver simpelthen pa stuen for ikke at misse det vigtige gjeblik. Andre patienter eller
pargrende kan bruge hele dage pé at fa en laege i tale, hvis de har spargsmal, som
andet fagpersonale som fx sygeplejersker ikke kan besvare, og dette ikke lige falder ind
i den daglige rytme. Personalet udtrykker i gruppeinterviewene, at de pd deres side
oplever arbejdsdagen som s& presset, at der sjeeldent er tid eller lejlighed til at tage sig
af patienter ud over det mest ngdvendige. Seerligt for sygeplejerskerne er dette forbun-
det med frustration og fglelsen af ikke at levere den optimale pleje.

Kontrasten mellem det travle personale og de passive (pacificerede) patienter er
dbenbar, og patienterne oplever mulighederne for at orientere sig i deres situation, fx
ved f& overblik over kommende aktiviteter, som begraensede. Deres forvirring skaerpes
af, at personalet pd en given afdeling ofte heller ikke ved preecist, hvorndr det fx bliver
tid til at gennemfgre en operation eller planlagte undersggelser — saerligt ndr det invol-
verer personale fra andre afdelinger, hvis skemaer de ikke har indsigt i. Det afhjselper
heller ikke forvirringen, nér patienten f&r modstridende oplysninger om raekkefglgen af
aktiviteter under indlaeggelsen. Det var tydeligt under deltager-observationen p3 afde-
lingerne, at patienter bruger meget tid og energi pd at indstille sig p& undersggelser,
samtaler, operationer mv. Det var ogsd tydeligt, at det gav anledning til en fglelse af
kaos og uoverskuelighed hos patienterne, ndr disse aktiviteter blev flyttet eller aflyst i
sidste gjeblik, eller ndr patienterne fik modstridende oplysninger om, hvad der skulle
ske med dem.

6.5 Diagnoser med ben

Med patientrollen falger ogsa en social reduktion, der yderligere understreger, at den
indlagte er p& udebane. Ikke alene har patienten ladt sit vante liv bag sig, han ma ogsd
acceptere at blive kategoriseret som en diagnose. Som sagt vaegrede flere af deltagerne
i vores undersggelse sig ved at identificere sig selv som patienter. Det gjaldt ogsa dem,
vi kom i kontakt med under feltarbejdet p& de tre hospitalsafdelinger. De ville hellere
kaldes ved navn og gjorde det klart, at de s3 sig selv som andet og mere end patienter.
Ikke desto mindre havde de oplevelsen af at blive set p& som en diagnose snarere end
et rigtigt menneske.

N&r der kun er plads i systemet til et ‘udsnit’ af den enkelte patient, handler det bl.a.
om, at hospitalet og de sundhedsfaglige primaert ser det ‘udsnit’ af patienten, som
udggres af sygdommen. Dette partielle fokus er noget, der primaert associeres med
laegerne, og kan ses som et resultat af det, som Michel Foucault har kaldt det kliniske
blik (37). Det kliniske blik er udtryk for den medicinske videnskabelighed og forholder
sig kun til sygdommens objektive fakta (patologier mv.) og ikke til den subjektive lidel-
se, som patienter gennemgdr. Dette skaerpes yderligere af den passive stationaere posi-
tion, som er patienten til del i organiseringen af arbejdet p& hospitalet.
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For de fleste patienters vedkommende var oplevelsen af at blive reduceret til en diagno-
se noget, der som regel handlede om laegerne, hvorimod plejepersonalet var mere
tilbgjeligt til at veere opmaerksomme og omgas folk under indlaeggelse som andet og
mere end blot patienter.

Majbritt (diabetes): Der skal veere en helhed i tingene, du er et helt menneske,
og det hele heenger jo sammen. For pokker, det gor det jo. Og det oplever man
Jo ikke altid. Man oplever tit det der med, at nér man kommer pé gjenatdelingen
s4, selvom de er spde og dygtige og alt muligt, s& er man sédan nogle kaempe-
store gjne med ben pé, der kommer géende ned ad gangen. Og pé diabetes, der
er man en stor bugspytkirtel med ben under altsé og karkirurgisk, der er du en
dunkende gang kar, der kommer gdende ned ad gangen, fordi de ser det, som
de kan. De ser ikke det hele menneske. (Narrativt interview)

Patienten bag dette citat saetter fingeren pa et af de forhold, som bidrager yderligere til
at indsnaevre det kliniske blik — nemlig den tiltagende specialisering pa smalle medicin-
ske omréder, hvor det szerlige fagomrade endog bleender for patientens andre lidelser
og diagnoser. Det er blevet naevnt som &rsag til fragmenteringen af patientforlgbet, at
det manglende faglige overblik hos fx den enkelte lzege bidrager til darlig koordinering
og manglende samarbejde mellem forskellige enheder (3).

For patienter med lange, komplekse forlgb og evt. flere diagnoser far dette tilsyne-
ladende en meget afggrende betydning og knyttes ofte til oplevelsen af, at processen
omkring udredning og behandling traekkes i langdrag. Dette problem kobles utvetydigt
til opfattelsen af hospitalet som et kaotisk og uoverskueligt system og smitter af p&
opfattelsen af iszer laegerne pa hospitalet.

Michael (lymfeknudekreeft): Altss, jeg synes der er s§ mange af dem der er.. jeg
ved ikke, om man kan kalde det virkelighedsfierne. Alts3, det er lidt: na ja, det
ligger ikke helt inden for vores omrdde. Nu har vi lige kigget p8 det lokalt her, og
Vi kan ikke se, at der er noget i vejen! S& der er sddan lidt ansvarsflugt fra det,
kan man sige. I stedet for at forholde sig til det og s§ 18 gjort noget ved sagen,
s kigger man lige pé sit lille omréde og siger — nej, det kan vi ikke gare noget
ved, det skal vi have nogle andre til. Og hele det system der; det er jo, hvis ikke
Jjeg har veeret derinde minimum én gang om ugen, s8 har jeg veeret der to gan-
ge om ugen, i jo et halvt dr til noget, til undersagelser; til samtaler; til blodprover;
til pis og papir; ikke? Frem og tilbage. (Narrativt interview,)

Michael pointerer ligefrem, at laegerne aktivt fravaelger at holde et fagligt overblik i
forbindelse med den enkelte patient, og at dette kan f& konsekvenser for diagnostice-
ring og behandling. Denne observation har selvfglgelig rod i netop denne patients ople-
velser, men han er ikke alene om sine meninger.

I modsezetning til hvad Michael tror, havde lsegerne i undersggelsen ligeledes ople-
velsen af den faglige opsplitning som et problem. De gav udtryk for at have mistet den
helhedsorientering, som ifglge nogle af dem havde veeret en stgrre del af det lsegelige
virke for bare ti ar siden, og flere af dem anerkendte det som en potentiel barriere for
sammenhaengen i det patientforlgbet, selv om andre anfgrte, at den faglige specialise-
ring er en garanti for en behandling af hgj kvalitet.
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Denne problematisering af transformationen fra menneske og kompleks social aktgr til
patientrollen minder os om, at “patient” er en systemisk term — noget man er hos lze-
gen eller pd hospitalet, men ikke for sig selv, heller ikke selv om man er syg. Oplevelsen
af at veere en diagnose og dermed ogsé bare et nummer i raekken af patienter, der skal
behandles og plejes er kendetegnende for fortaellingen om den kritiske episode. For
patienterne i denne undersggelse er det at blive set som ‘et helt menneske’ ikke pri-
maert et spgrgsmél om ligevaerdig kommunikation og gode sociale relationer til persona-
let. De udtrykker ikke krav om, at laeger og sygeplejersker skal engagere sig i deres
hverdagsliv eller forholde sig til deres baggrund og forhistorie — med mindre at patien-
terne selv vurderer, at dette er vigtigt for deres behandling. Dvs. at de krzever at bliver
hgrt og set i gjeblikket, at komme til orde og blive m@dt med respekt og opmaerksom-
hed. Den kritiske episode omfatter ofte en oplevelse af at have forsggt at formidle vigtig
viden uden held, hvilket s3 senere viste sig at blive afggrende. Samtidig gnsker de en
bredere tilgang til deres sygdom og behandling: diabetespatienten med gjenkomplikati-
oner gnsker henvisning til hospitalets synsklinik, og de unge kraeftpatienter gnsker bl.a.
genoptraening. Nar patienterne roser hjertesvigtklinikken p& OUH, er det blandt andet
fordi, de har en oplevelse af, at de ansatte specialsygeplejersker faktisk har et bredere
blik pd deres sygdom og forholder sig til, hvad der skal til for, at mennesket med hjerte-
svigt fungerer bedst muligt — ogsd selv om det reekker ud over diagnosen hjertesvigt.

At blive set som et helt menneske er séledes ikke blot et spgrgsmél om, at patien-
terne gerne vil have social anerkendelse for at veere andet og mere end en diagnose,
men fordi patienterne oplever, at det snaevre syn pé patienten som en ‘diagnose med
ben’ har indflydelse pa kvaliteten af den behandling, de modtager.

6.6 Opsamling

Hospitalet er en slags pseudoverden, sagde en af patienterne i undersggelsen og peger
dermed p§, at den indlagte patient eksisterer og handler pa andre praemisser end dem,
der geelder udenfor hospitalet. Patienterne befinder sig i et ukendt landskab, som kun
med lang erfaring bliver mere genkendeligt. Men selv om nogle af patienterne oplever
at kende til rutiner og procedurer og personale, er der dog en stor del af landskabet,
som de ikke har adgang til, og som forbliver skjult for dem, og som de har sveert ved at
orientere sig og opnd indflydelse p&. Denne oplevelse forstaerkes af den stationzere
position, som tildeles den indlagte sengeliggende patient, og af den passivitet som bade
er en fglge deraf, og som er indlejret i den institutionelle patientrolle.

Sat pé spidsen sker der en transformation fra kompetent autonom social aktgr til
den stationzere pacificerede patient, der i vid udstraekning er underlagt de organisatori-
ske arbejdsgange og de faglige vurderinger af sygdom, behandling og pleje fra hospita-
lets ansatte. Det er ikke patienten, der aktivt og ved egen kraft bevaeger sig, men sna-
rere s&dan at patienten bliver bevaeget gennem landskabet. Patienternes manglende
overblik ggr det svaert for dem at se sammenhaengen i det ukendte landskab — der
kommer hele tiden nye elementer til, som man som patient skal forholde sig til.
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7. Det fagrerlgse forlgb

Under indlaeggelsen bidrager forskellige problematikker til patienternes oplevelse af, at
der ikke er Styr pé tingene! Skiftende laeger betyder, at patienterne mé fortaelle den
samme historie mange gange, og det sér tvivi om, hvorvidt journalen bliver leest. Darlig
koordinering og mangelfuldt samarbejde giver utryghed, og patienter oplever, at det fér
konkrete konsekvenser for forlabet under indlaeggelse — saerligt ndr patienten kommer
med flere diagnoser. Tilsammen understreger disse problemer patientens oplevelse af
det kaotiske hospital, den svaere position som indlagt og at ingen har det overordnede
ansvar for forlobet under indleeggelsen. Det gor patienten usikker pd kvaliteten i deres
behandling og p&, om der er styr p4 mig!

Til opfattelsen af hospitalet som kaotisk og uoverskueligt hgrer ogsa oplevelsen af, at
der ikke er nogen, der tager ansvar for forlgbet og sikrer, at alt foregdr, som det skal. I
dette kapitel kigger vi naermere pa, hvad det er for problemer, patienterne anfarer i
denne forbindelse. Ligesom i sidste kapitel har vi udviklet en tvaergdende analyse pé
baggrund af sdvel narrative interviews og gruppeinterviews som deltager-observation,
men her har vi set p& patienternes beskrivelser af helt konkrete problemer i forhold til
behandlingen. Det er overvejende eksempler pd interaktion med personalet, og de
processer, der afger fremdriften i indlaeggelsen, der er fokus pd her.

7.1 Styr patingene

Det helt centrale omdrejningspunkt for patienterne er behandlingen. Alle gnsker den
bedst mulige behandling, og de kritiske episoder omhandler som regel ogsé problemer,
der opleves at have negativ indflydelse p& netop behandlingen. Patienternes indsigt i
den behandling, de modtager, varierer, men fzelles for dem alle er, at de forsgger at
danne sig et billede eller en fornemmelse af, om de far den rette behandling. De faerre-
ste patienter er selv sundhedsfaglige og har dermed begraensede forudsaetninger for at
foretage s&dan en vurdering pa et fagligt niveau. Netop fordi ‘landskabet’ er ukendt, og
forlgbet er i gang’ og kun afslgres i bidder, bliver det szerlig vigtigt for patienterne at
vide, at systemet fungerer og kan levere den gode behandling, som de alle er kommet
for at fa.

'Styr pd tingene’ er et centralt begreb for flere af patienterne i undersggelsen, nar
de skal fortzelle om deres kontakt med hospitalet. Fornemmelsen af, at der er styr pa
tingene’, giver patienterne tryghed og en tillid til, at de modtager en god behandling.
Omvendt giver fornemmelsen af, at der ikke er styr pa tingene anledning til utryghed og
tvivl i forhold til de procedurer og processer, der omgiver behandlingen. Samtidig taler
patienterne ogsd om, at der skal vaere ‘styr pd mig”. Dvs. at personalet skal have indsigt
i ens situation og kende detaljerne om diagnose og behandling, at de ngdvendige un-
dersggelser foretages pd det rette tidspunkt osv. Det er tydeligt, at ‘styr pd tingene’ og
‘styr pd mig’ haenger teet sammen. En generel fornemmelse af, at der ikke er styr pd
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tingene pa hospitalet, skaber ogsa en betaenkelighed i forhold til ens egen situation og
selve behandlingen.

7.2 Skiftende leeger

For patienterne er oplevelsen af sammenhaeng i forlgbet taet knyttet til kontinuitet i
relationerne til det sundhedsfaglige personale. Patienterne udtrykker generelt tilfreds-
hed med deres kontakt med sygeplejerskerne. Det haenger sammen med, at patienten
oftere mgder den samme sygeplejerske flere gange, og at mgdet med sygeplejerskerne
fremstdr som mindre afggrende end mgdet med lzegerne. Til gengeeld gar beklagelser
over antallet af laeger, man kan n& at mgde under en indleeggelse, igen i interviewene
og under feltarbejdet pd afdelingerne — et kendt problem, som ogs& gar igen i sparge-
skemaundersggelsen i Projekt PaRIS, hvor 16 % af de adspurgte patienter mente, at de
havde veeret i kontakt med flere lzeger end gnskeligt (31).

Der er forskellige problematikker, der ggr sig gaeldende. Det er anstrengende for pa-
tienterne, at der hele tiden er en ny person, der spiller den afggrende rolle i behandlin-
gen. En undersggelse af mulighederne for at skabe brugerinddragelse i praksis p&peger,
at patienter ikke kun forholder sig til laegen som en faglig funktion, men ogsa til laegen
som menneske (38). Dette gaelder ogsd i denne undersggelse, at patienterne laegger
vaegt pd den umiddelbare relation til laegen: Er det en, man kan have tillid til? Virker
vedkommende fagligt sikker? Er det en, man svinger med? Patienterne vurderer mgdets
faglige kvalitet ved at forholde sig relationelt til lsegen. M@det med skiftende lzeger gar
det sveert for patienterne at skabe de relationer, der giver tryghed, og understreger for
dem, at der ikke er en person, der har ansvaret for behandlingen. Det s&r i mange til-
feelde tvivl om, hvorvidt den enkelte Izege har det forngdne kendskab til patientens
situation og dermed ogsa er i stand til at foretage de rette valg i forbindelse med be-
handlingen.

Age, B-patient: "N&r du har forskellige leger; der kommer forbi, og den ene lze-
ge han siger, Vi gor sédan og sddan’, s§ kommer der en ny laege om eftermid-
dagen, og s& aendrer han pé det, den forste gjorde. S3 bliver du sgu da utryg og
taenker, "hva, skal du eksperimenteres med eller hvad er meningen?” og det har
Jeg veeret ude for mange gange. Jeg har stor forstselse for; at der bliver lavet
ting om. Det er klart, Det er en levende organisme og s videre, men man bliver
I/ hvert fald ikke tryg ved det.” (Narrativt interview)

I dette citat udtrykker patienten, hvordan mgdet med skiftende personale opleves fra
patientens stationzere og passive position. Det er tydeligt, at handlekraften er taget fra
ham og lagt i andres haender, og at han ikke selv har mulighed for at danne sig en
mening om, hvad der er ret og vrang i forhold til behandlingen. Han udtrykker samtidig
et dilemma, som gér igen. Age anerkender som de fleste patienter, at behandlingen
selvfglgelig ikke kan saettes pd en fast formel. Han har ogsa forstdelse for underbeman-
ding, travlhed og vagtplaner. Ikke desto mindre udmgnter den omskiftelighed, som er et
resultat af det, sig i en utryghed i forhold til kvaliteten af behandlingen.

Den tilgaengelige litteratur om kontinuitet i laege-patient-relationer fokuserer mest
pd almen praksis, men de overordnede konklusioner er alligevel relevante at naevne
her: Patienter, der mgder samme laege, har stgrre oplevelse af forudsigelighed og sam-
menhaeng i deres forlgb (22), af sikkerhed og tillid (27) og udtrykker generelt stgrre

46 | Er der styr pd mig?



tilfredshed (26). Patienterne udtrykker ogsa i denne undersggelse stor tilfredshed, nar
de mgder den samme laege og sygeplejerske flere gange. Disse succeshistorier er som
regel forbundet til ambulatorierne — saerligt udtalt i forbindelse med hjertesvigtklinikken
pd afd. B — hvor patienterne mgder op til kontrol, men ikke befinder sig over flere dage
som pa et sengeafsnit. Her er det Jesper, som er diabetespatient, der satter ord pa sine
oplevelser i ambulatoriet:

Jeg tror det betyder noget, at man kender vedkommende, og at man ved, at lze-
gen har kendskab til ens forlgb, hvor man har snakket tidligere med vedkom-
mende om de forskellige ting, og ikke skal hen og genforteelle det hele. Jeg tror
kvaliteten bliver bedre. I hvert fald bliver folelsen af, at man fér den rigtige be-
handlling, den bliver bedre, ndr det er den samme, du kommer ind til, At det ikke
er en ny hver gang, som det var i starten oppe péd afd. M. (Narrativt interview)

Personalet fremhazever, at det er den faglige ekspertise, der er styrende for behandlin-
gen, og at det ikke er den enkelte laege, der er vigtig for kvaliteten. Derfor betyder det
ikke noget i forhold til selve behandlingen, at patienten tilses af forskellige lzeger.
Tvaertimod fremhaevede flere laeger, at den laege, der over tid ser den samme patient,
kan stirre sig ‘blind’ pd patienten. Samtidig mener nogle leeger, at behandlingen af alle
patienter samlet set bliver mere jeevn, nér laegerne skiftes, fordi der ikke er nogle f&
patienter, der f&r den erfarne laege, og nogle der fér den mindre erfarne. De anerkender
dermed ogs8, at den faglige ekspertise faktisk varierer blandt det sundhedsfaglige per-
sonale, og at den enkelte laege godt kan have indflydelse p& kvaliteten. Nar det er sagt,
efterlyser laegerne ogsd mere sammenhaeng i patientforlgbene og omtaler generelt
‘patientkontinuitet’ som en stor fordel, fagligt sdvel som personligt, fordi det giver bedre
indsigt i patientens problemer og giver stgrre arbejdsglaede.

Det er oplagt her at naevne kontaktpersonordningen, som blev introduceret i 2001,
og som skal sikre, at patienter tilknyttes en bestemt sundhedsfaglig person pé afdelin-
gen (lege eller sygeplejerske), som de kan henvende sig til, og som kender deres for-
Igb. Ifglge afdelingernes egne opggrelser fik 60-90 % af patienterne pd de deltagende
afdelinger pd OUH tildelt en kontaktperson i november 2008. I den Landsdaekkende
undersggelse af Patientoplevelser (LUP) fra 2006 bemaerkes det, at det kun er en min-
dre andel af patienterne, der oplever personalekontinuitet (8). Ogsé blandt patienterne i
denne undersggelse herskede der en del uklarhed om kontaktpersonordningen. Nogle fa
havde mgdt deres kontaktperson en eller flere gange; andre huskede, at de havde féet
stukket et visitkort i hdnden, men mente aldrig, at de faktisk havde madt deres kon-
taktperson; og andre endnu mente ikke, at de overhovedet havde féet en kontaktper-
son. For ingen af de 15 patienter havde kontaktpersonen spillet nogen central rolle.

Det sundhedsfaglige personale gnsker sig som sagt ogsa en stgrre grad af patient-
kontinuitet og kan godt se ideen med en kontaktperson til patienter. Men de er samtidig
fuldsteendig enige om, at kontaktpersonordningen i sin nuvaerende form er helt uforene-
lig med den made, som arbejdet pa afdelingerne er organiseret pd, og de opfatter ord-
ningen som et politisk projekt, der er presset ned over hovedet pd dem, som ikke er
teenkt sammen med dagligdagen p& sygehuset og kun giver ungdigt papirarbejde. En af
laegerne fortalte, at hun virkelig havde forsggt at opfylde sit ansvar som kontaktperson,
men var endt med at bruge meget mere tid pa det, end hun havde til r&dighed. Laeger-
nes perspektiv peger i samme retning som en norsk undersggelse (24). Forfatterne
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beskriver, hvordan man i de norske sygehuse har forsggt at ‘imitere’ den kontinuitet,
som ellers forbindes med almen praksis ved at tildele den enkelte patient én sundheds-
faglig som anker i forlgbet. De pdpeger, at denne type ordninger ofte ikke tager hensyn
til den made arbejdet organiseres p& i sddanne store og komplekse organisationer'®.

Patienterne opfatter laegens kendskab til deres forlgb som en forudsaetning for god
behandling. Nar lzegen kender patientens historie, har han/hun stgrre tillid til, at laagen
har styr p8, hvad der gér forud, og en plan for hvad der skal ske. Derfor ser patienterne
0gsd mgdet med skiftende laeger som en forhindring for dette kendskab og dermed som
en trussel mod den gode behandling — ogsé selv om der kan vaere gode organisatoriske
og faglige grunde til, at patienterne ses af flere laeger. Da oplevelsen af kontinuitet for
mange patienter er relationel, dvs. knyttet til personer, vanskeliggar de skiftende laeger
patientens muligheder for at opleve sammenhaeng under indlseggelsen.

7.3 Om at forteelle sin historie

Det at ‘forteelle sin historie’ er et udtryk, der gar igen i patientinterviewene og forbindes
direkte med de skiftende laeger og til dels skiftende sygeplejersker. Patienterne frem-
haever, at det er vigtigt for dem at f& videregivet den information, der ligger i deres op-
levelser af sygdommen for at videregive alle de oplysninger, der matte vaere relevante
for behandlingsforlgbet. At forteelle sin historie er desuden en vigtig del af patientrollen
og en mdde at stille sig til rddighed for behandlingssystemet. Men patienterne oplever
gang pé gang at métte gentage den samme fortzelling om, hvordan sygdommen har
udviklet sig og om deres baggrund oswv. til forskellige lseger og sygeplejersker. De undrer
sig over, at informationerne om dem ikke bliver registreret centralt, sdledes at de er
tilgaengelige for det relevante personale. En diabetespatient, som ofte arbejdede om
aftenen og pé uregelmaessige tidspunkter, sergrede sig over, at han, hver gang han
mgdte en ny laege, métte forklare og forsvare, hvordan han fik denne hverdag til at
haenge sammen med en stram styring af sine blodsukre. Age, en af hjertepatienterne
sagde:

"Der bliver sgu taget journal hver gang. Hvorfor kan de ikke bruge nogle af de
samme informationer? Jeg hedder stadigvaek Age osv. (griner). Jeg har lidt sveert
ved at forsts, at de hver eneste gang skal have (...) de samme oplysninger, at de
ikke kan trackke pd dem, der allerede er givet, (Narrativt interview)

Rge fortzeller her, ligesom de andre patienter, hvor enerverende og meningslgst det er
at fortzelle historien igen og igen. En kraeftpatient, vi mgdte pd sengeafsnittet, bemaer-
kede, at hvis det er en méde for personalet at vise interesse og omsorg pa, s har det
den modsatte effekt, fordi det blot understreger, at de ikke har gidet saette sig ind i
patientens sag: ‘det er jo bare fordi, de ikke hgrer efter’, fortsatte han. En anden patient
pd hjerteafdelingen sagde, at det er som at starte forfra hele tiden.

10 Samtidig konkluderer de norske forfattere, at denne form for tilstraebt kontinuitet heller ikke i sig
selv kan sikre, at patienter f&r bedre behandling under deres indlzeggelse og tveertimod kan veere
med til at skabe diskontinuitet, fordi det travle personale kan henvise til den ansvarlige kontaktper-
son, hvis de ikke har tid, ndr patienten retter henvendelse (24). Der er ikke lavet studier i Dan-
mark, der viser tilsvarende resultat, men det er alligevel et interessant perspektiv at tage med i
arbejdet med at skabe sammenhangende patientforlgb.

48 | Er der styr pd mig?



I gruppeinterviewene var det sundhedsfaglige personale enige om, at patienterne har
ansvar for at bidrage med information, og at vigtige oplysninger risikerer at ga tabt, hvis
patienten ikke f&r mulighed for at spgrge og fortzelle. De fremhaevede dog ogs3, at
arbejdsskemaet ofte er tilrettelagt s stramt, at der sjeeldent er tid til den leengere sam-
tale, der kan bringe disse oplysninger frem. Og i en presset arbejdsdag er det ofte s&-
danne 'blgde aktiviteter’, der ryger nederst pé listen.

Samtidig er det tydeligt, at det ikke er alle dele af patientens ‘historie’, som er lige
relevante at videregive pd sygehuset, men andre oplysninger udbedes gentagne gange.
Det er ikke altid dbenbart for patienterne, hvad relevanskriterierne er. Det geelder fx
Michael, som over flere méneder gjorde forskellige laeger opmaerksomme pé, at han
havde smerter i lysken. Ikke desto mindre fik han gentagne gange scannet sit ben,
indtil der endelig var en leege, der hgrte p& hans historie, scannede lysken og opdagede
den kraeftknude, som han har vaeret i behandling for. Vi kan ogsa naevne Birthe, som
hver eneste gang hun kommer i kontakt med sundhedsveesenet mé redeggre for sine
rygevaner, selv i situationer hvor det efter Birthes mening ikke umiddelbart har nogen
betydning. Flemming er et eksempel pa en patient, som aktivt holder den del af 'sin
historie’ tilbage, der handler om alternativ behandling. Flemming har gennem mange &r
gaet til zoneterapi, og det gjorde han ogsd, da han var i behandling pd Haematologisk
afd. X.

Interviewer: Er det noget, du s& har diskuteret med personalet her p§ OUH?

Flemming: Nej, jeg har ikke, det har jeg ikke. Altsd, jeg har ikke, jeg har ikke
skiltet med, at jeg tager den og den og den type. Nir jeg er blevet spurgt osv.,,
s4 har jeg sagt, jamen jeg tager noget, nogle mineraler og vitaminer. For ligesom
at styrke kroppen. N& ja, men det var fint nok, der var ikke nogen, der har
spurgt ind til, hvad det nu var for noget, alts§ om det nu var noget, der kunne
forstyrre. Det taenkte jeg jo ikke, det var. (Narrativt interview)

Flemming udtrykker her sin opfattelse af, at alternativ behandling ikke hgrer til i den
historie, han skal fortzelle som patient pa hospitalet, og det er han ikke ene om. Modvil-
jen mod alternativ behandling i den etablerede lzegevidenskab er ubredt trods opblad-
ning p& omr&der som zoneterapi og akupunktur (39). Flemming antyder da ogsa en
forventning om, at den side af hans historie heller ikke ville blive velvilligt modtaget af
det sundhedsfaglige personale.

Det at ‘fortzelle sin historie’ er en tvetydig praksis, som stdr centralt i interaktionen
mellem patient og sundhedsfagligt personale. Patienterne lzerer, hvad der er relevant og
acceptabelt at fortzelle, og hvad de ma sortere fra for at stille sig til r&dighed for syste-
met p& den rigtige m&de. Men samtidig er de enige om, at den historie, de far lov at
forteelle, kun er et udsnit af det, der er at fortzelle, og at dette bl.a. er et udslag af, at
de bliver set som ‘diagnoser med ben’. De er ogsd enige om, at det at skulle gentage
den samme historie igen og igen til forskellige laeger virker ungdvendigt og understre-
ger indtrykket af, at ‘den ene hand ikke ved, hvad den anden ggr’, og at der ikke er styr
pa tingene.

Hvem laeser journalen?

Det skiftende personale betyder, at der ikke er mange faste pejlemaerker pd patientens
vej gennem hospitalet. Derfor spiller journalen en afggrende rolle for patienterne. Jour-
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nalen dokumenterer patientens vej gennem systemet, mgdet med de mange forskellige
lzeger, udviklingen ift. diagnose og behandling. Patienterne opfatter journalen som den
vigtigste kilde til information om patientforlgbet, og den er patientens faste fglgesvend
gennem indlaeggelsen, ogsa selv om den ikke befinder sig hos patienten selv. I det om-
skiftelige landskab, som hospitalet udgar, opfatter patienterne netop journalen som
personalets vigtigste redskab til at holde styr pa deres forlgb. Meget af den tvivl, som
patienterne forbinder med skiftende laeger, handler netop om journalen — hvordan,
hvorndr og hvor meget der bliver laest i den. For dem er det afggrende, at laegerne har
sat sig godt ind i journalen. Det opfattes som en mdade at veere sikker p3, at forlgbet
bevaeger sig i den rigtige retning.

Mange af patienterne har oplevelsen af, at laegerne ikke saetter sig ordentlig ind i
journalen. Dette kommer selvfglgelig szerlig tydeligt frem, ndr patienten mgder mange
forskellige laeger. Nar endnu en laege stiller sig op ved sengen og bladrer lidt i journa-
lens farste sider, giver det anledning til stor utryghed hos patienterne, ogsd selv om
lzegen mdske har sat sig grundigt ind i journalen forud for mgdet med patienten. Lae-
gens forberedelse foregdr ikke pd stuen og er derfor skjult for patienten, som sé kan f&
opfattelsen af, at laegen kun szetter sig overfladisk ind patientens sag.

Age: (Der kan st§ mange) smé ting i journalen og det betyder jo pé et eller an-
det tidspunkt, at hvis den leege, der kommer ind, sldr op p& den seneste side i
Journalen og leeser den, og der ikke er noget péfaldende ps den seneste side, s§
er det jo ikke sikkert, at han eller hun ndr fire sider tilbage, hvor de ting, der
burde have sat alarmkiokkerne i gang, de stdr. S8 journalen lzeser ikke sig selv.

Rge szetter fingeren pd en bekymring, som mange patienter fremhaever, nemlig at vigti-
ge informationer bliver overset, ndr de kun ser laegen bladre i de gverste sider, og at
dette kan bringe udkommet af behandlingen i fare. Niels, en af diabetespatienterne hvis
nyfgdte datter dgde af lungebeteendelse, anfgrte dette problem som den direkte &rsag
til hendes dgd. Ifglge Niels havde det tilstedevaerende personale ikke lzest hans kones
journal og var derfor ikke opmaerksomme p3, at hverken moren eller datteren efter
fadslen havde faet en behandling med antibiotika, som maske kunne have reddet datte-
ren. Udover den ubegribeligt sgrgelige udgang pa denne historie, understreger den,
hvor afggrende en plads journalen tildeles i patienternes vurdering af deres forlgb —
bade imens det foregdr og efterfglgende.

Leegerne selv understreger, at de altid ser journalerne, inden de gar ind til patienten
og derfor har et bedre kendskab til sagen, end patienten kan f& indtryk af. De pépeger,
at patienten ikke kan vide, om laegen har brugt fem minutter eller en halv time pa at
laese journalen. Nogle laeger medgiver, at det i pressede situationer kan vaere sveert at
nd at overskue journalen for en patient, man ikke har set far, men de siger ogs3, at
dette ikke ngdvendigvis betyder en forringelse af den service, de yder. De fremhaever
endnu engang, at laegens faglighed betyder, at det ikke behgver at tage lang tid at
saette sig ind i en patient og dennes situation.

Problemet med de skiftende laegers kendskab til patientens sag og deres brug af
journalen opleves som szerlig vigtigt, ndr forlgbet har vaeret langt og kompliceret, og
journalen er meget omfattende. Iszer nogle af lymfeknudekraeftpatienterne har oplevet
at vide mere om behandlingsforlgbet og have bedre styr pd behandlingen end det per-
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sonale, der kun ser dem enkelte gange. Dette finder de steerkt problematisk og foruroli-
gende.

Den opmeaerksomhed og utryghed, der gér igen i patienternes omtale af deres jour-
nal, afspejler den uforudsigelighed og omskiftelighed, der kendetegner deres oplevelse
af indlaeggelsen, samt deres behov for at identificere et fast holdepunkt, som kan ggres
til genstand for deres Igbende vurdering af, om forlgbet udvikler sig som det skal.

7.4 Koordinering og samarbejde

Udover journalen, der fglger patienten ved hvert besgg pé hospitalet, udggres pejle-
maerkerne pd vejen gennem indlaeggelsen ogsa af de forskellige undersggelser og evt.
indgreb og operationer, som er del af udredning og behandling. Her er det afggrende
for det uproblematiske forlgb, at der bdde internt i den enkelte afdeling og mellem for-
skellige afdelinger foregdr en stram koordinering og et samarbejde omkring udveksling
af information osv. Det er et kendt problem, at dette ikke altid lykkes, og at brud for
koordinering og samarbejde udggr breendpunkter i patientforlgbet.

Ikke overraskende er noget af det, som gdr igen i denne undersggelse, patienternes
oplevelse af darlig koordinering af disse aftaler enten internt i afdelingen eller mellem
forskellige afdelinger. Det kan fx vaere, at forskellige undersggelser ligger spredt over
flere dage — dette er ofte mest udtalt op til en egentlig indlaeggelse, eller at man bruger
tid (ofte ogsd ventetid) p& konsultationer, der opleves som gentagende og ungdvendige.

Birthe (hjertesvigt): Birthe skal indlaegges pé hjerteafdelingen til en DC-konver-
tering, og i den forbindelse har hun efter nogen ventetid en samtale med en sy-
geplejerske, Johanne, som stiller hende en raekke spargsmdl. En del af spargs-
mélene handler om, at Birthe ryger: hvor tit, hvor mange, om hun har provet at
holde op med at ryge osv. Johanne forteeller derpd Birthe om, hvad der skal ske
den folgende dag og beder hende made op pé afdelingen ki. 7.30. Efter sygeple-
Jjersken skal Birthe have en samtale med en laege. Hun er meget nervas for at
skulle stgdes og spaendt pé, hvad laegen vil sige. Da hun har ventet i to timer
dukker en ung leege op. Birthe er den forste patient han skal indleegge til DC-
konvertering, og han virker anspaendt, Efter nogle indledende sporgsmé/ sporger
han bl.a. til hendes alkohol- og rygevaner. Birthe anforer; at det har hun fortalt
sygeplejersken, men leegen siger; at han ikke har adgang til Johannes papirer.
Afslutningsvis undersager han hende. Efter samtalen bemeerker Birthe bl.a. de
mange overlap mellem de to samtaler og undrer sfg over, at hun skulle spilde ti-
den med at vente pé begge samtaler, ndr det kunne vaere gjort med den ene, og
at den unge leeges nervasitet skaerpede hendes egen uro over indgrebet. (Delta-
ger-observation)

Birthes case viser flere ting. Den er for det farste et eksempel pd en oplevelse af darlig
koordinering i forbindelse med en indlaeggelse. Birthe oplevede for det fgrste at matte
vente laenge pé de to samtaler, som siden viste sig at have mange overlap. Birthe kunne
efterfalgende ikke forstd, hvorfor det var ngdvendigt med to forskellige samtaler og
undrede sig i gvrigt ogsd over, hvorfor de begge to spurgte indgdende til hendes ryge-
vaner. Og hvorfor en sygeplejerske og en laege, der arbejder pd samme afdeling, ikke
har adgang til den information, deres kollega har indhentet. Hun havde veeret meget
optaget af, hvad lzegen ville sige og var derfor noget skuffet over at mgde en ung ner-
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vgs laege, der ikke kunne fortzelle hende andet, end det hun allerede vidste i forvejen,
og som heller ikke formdede at berolige hende mht. til selve indgrebet. Hendes oplevel-
se af hans personlige fremtraeden under konsultationen fik negativ betydning for hen-
des tillid til hans faglige formden — hun fglte sig ikke i gode haender.

Denne type oplevelser er ofte mest et irritationsmoment; noget man kan brokke sig
over undervejs, ryste pd hovedet af og laegge bag sig, nér det hele er overstdet. Men
sommetider ser patienten tilbage pé sit forlgb med en opfattelse af, at darlig planleeg-
ning og koordinering fik afggrende betydning i forhold til udkommet af hans besgg, som
i dette tilfeelde:

Bjarne (diabetespatient)! : "De ville lave en ballonudvidelse p& mig, og det var
Jjeg ogs8 meget skuffet over. For de var oppe med den der gennem lysken, og s&
sagde ham leegen der, Vi laver en ballonudvidelse med det samme, ndr vi er op-
pe; men s ringede han til en anden leege, og den anden leege sagde nej vi har
ikke personale til det! S& jeg skulle vente, om det var tre mar. eller et halvt 8r
det tor jeg ikke sige, s& skulle jeg herud igen og have lavet den ballonudvidelse.
Der var det bare for sent. Der var kranspulséren kalket til, s& de ikke kunne gare
det. Havde de bare gjort det den dag der;, som laegen sagde. Han blev meget
sur. Han sagde, at det havde kun taget fem minutter leengere, nér de var oppe
alligevel. Det var jeg meget skuffet over.” (Narrativt interview)

For Bjarne havde det, han oplevede som manglende koordinering alvorlige konsekven-
ser. Han fik aldrig sin ballonudvidelse og teenker stadig pd, hvad det kunne have betydet
for hans livskvalitet. Fra Bjarnes perspektiv viser denne episode, at der ikke er styr pa
tingene pd denne afdeling: Kan det virkelig passe, at patienten skal ligge pé briksen, fgr
man tilkalder det ngdvendige personale til et vigtigt indgreb? Det kan vaere sveert at
forstd, at man ikke har planlagt den type indgreb, s det ngdvendige personale star klar.

Patienter i Birthes og Bjarnes situation sidder tilbage med en oplevelse af, at det ik-
ke er deres individuelle forlgb, deres situation og deres tid, der i centrum p& hospitalet,
0gsé selv om personalet ggr sig umage for at levere det, som de har brug for eller krav
pa. Michael, som er tidligere lymfeknudekraeftpatient, bemaerkede, at hvis hospitalet
havde veeret et privat firma, ville det vaere gdet konkurs for laenge siden netop pga.
denne type problemer: ‘den ene hdnd ved simpelthen ikke hvad den anden ggr’, sagde
han.

Et omrdde, der ligger meget teet op ad koordinering, handler om samarbejde mel-
lem forskellige afdelinger. Hvor koordinering henviser til planlaegningen af forskellige
aktiviteter, der omfatter aktgrer fra flere afdelinger, handler samarbejde ofte om udveks-
ling af information om patienter og om at ggre brug af ekspertisen p& andre afdelinger
via fx tilsyn. Det gode samarbejde mellem afdelingerne sikrer ‘glatte’ overgange, hvor-
imod det ofte er manglende samarbejde der spiller en rolle, ndr patienter beskriver en
kritisk episode.

1 Bjarne blev tilknyttet Projekt PaRIS som diabetespatient, men fokuserede i interviewet mindre
pé de kontakter, der havde relations til hans diabetes, og mere pd kontakter i forbindelse med
andre lidelser.
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Louise (lymfeknudekraeft): Jeg fik de der stréler; og s& havde jeg ogss féet en
lymfe p& halsen. Og hvis hende laegen, jeg talte med i strélekaelderen, havde gi-
det laese min journal ordentligt eller ringet til min overleege, s havde han sagt
til hende, at den har veeret her tidligere, og der er ikke noget i den. Men hun gik
/ panik, og jeg blev sendt over for at 1§ en ultralydsscanning af en eller anden,
som absolut heller ikke kendte min sag, men som jo gerne vil gore det sé godt
som muligt i det, han nu var dygtig til. Derfor s& sagde han, at det ser ikke godt
ud, det skal vi have underspgt noget mere og sédan noget. I stedet for at de
mdske lige havde ringet til min overlaege og lige spurgt, hvad skal vi gare med
det her. (Narrativt interview)

Louises eksempel illustrerer igen, hvordan manglende samarbejde pa tvaers af afdelin-
gerne kan afstedkomme bade ungdige undersggelser og aengstelse for patienten. Det
naeste eksempel med Birthe viser bdde, hvor frustrerende det kan veere for patienterne
at vente og ikke vide, hvorndr man faktisk kan blive opereret.

Birthe sidder i ventevaerelset sammen med sin mand. De har ventet en halv
time, da sygeplejersken kommer:

Sygeplejerske:
Birthe:
Sygeplejerske:
Birthe:

Sygeplejerske:

Birthe:

Sygeplejerske:

Er det Miriam Vestergaard?
Nej, det er Birthe Vestergaard.
N3, det m8 du undskylde. Jeg har en seng til dig nu.

Ved du noget om, hvad tid jeg kan komme til? Jeg bliver s& ner-
vas af at ligge og vente for laenge.

Det kan jeg godt se, men vi kan ikke gore noget ved det, for det
er narkoseleegerne, der bestemmey; og de ringer bare 10 minut-
ter, inden de kommer:

Og sé er de ligeglade med, at vi skal ligge her og veere bange?
Jeg synes det er irriterende. Ja, jeg ved det godt, det er ikke din
skyld.

Nej, eller nogens skyld. Vi gar hvad vi kan.

(Deltager-observation)

Mange patienter udtrykker stor uforstdenhed over, at det kan vaere sa sveert at plan-
laegge patienternes vej gennem systemet. Problemerne omkring koordinering og sam-
arbejde bekraefter patienternes opfattelse af hospital som et uoverskueligt sted, der
fungerer pd ugennemsigtige preemisser, og hvor den ‘ene hénd ikke ved hvad den an-

den ggr’.

Iszer sygeplejerskerne mgder og udtrykker forstdelse for patienternes frustration
over denne type situationer. Det fremgik bde af gruppeinterviewene og deltager-
observation, at for personalet handler manglende koordinering og samarbejde om flere
forskellige ting. Hvor patienterne sd pd OUH som en helhed, der omfatter forskellige
enheder, udtrykker personalet en opfattelse af hospitalet som bestdende af afdelinger,
der arbejder meget uafhaengigt og med ringe indsigt i hinandens arbejde. Som regel er
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det problemer med enkelte patienter, der bringer dem ind i et samarbejde, enten i form
af tilsyn eller oplysninger, der skal udveksles. Konkret er der pa nuveerende tidspunkt
nogle barrierer for informationsudveksling, der ligger i hospitalets overgang til den elek-
troniske patientjournal (EPJ). Da overgangen foregdr gradvis, betyder det, at udvekslin-
gen af informationer mellem nogle afdelinger er ret besveerlig. Samtidig har hver afde-
ling sine egne arbejdsgange, og der er ingen formaliseret koordinering af aftaler pa
tveers af afdelinger. Det har betydning for patienterne, som her hvor Birthe bliver indlagt
til DC-konvertering:

7.5 Opsamling: Hvem har ansvaret?

Tilsammen giver mgdet med mange lzeger, usikkerheden pd om journalen bliver laest
ordentligt samt utilfredsheden med koordinering og samarbejde omkring det enkelte
forlgb, patienten en fornemmelse af, at der ikke er ‘styr pd tingene’ og derfor heller ikke
'styr pd mig’. Det bekraefter deres opfattelse af hospitalet som et kaotisk og uoverskue-
ligt system, hvor det er sveert for patienten at gennemskue, hvad eller hvem det er, der
driver behandlingsforlgbet, og om det gér i den rigtige retning. Personalet erkender, at
det kan veere sveert at koordinere og samarbejde med andre afdelinger, og materialet
fra bade interviewene og deltager-observationen viser, at patienterne undervejs ser
forlgbet som sammensat af dele, der ofte men ikke altid passer sammen. Denne frag-
mentering giver anledning til beklagelser over, at der ikke er nogen, der har eller tager
ansvaret for forlgbet. Det bliver s3 at sige ‘forerlgst’. Det skal understreges her, at pati-
enterne udtrykker en generel tillid til personalets faglige kompetencer og meget sjeel-
dent bebrejder enkeltpersoner, ndr tingene ikke gar helt efter planen, men ser det som
bagsiden af et stort og tungt system.

"Hvor er rejselederen?” spurgte én af vores patienter retorisk, og pegede dermed pa
det gennemgdende tema i interviewene om disse patienters oplevelse af de kritiske
episoder pd hospitalet. Nemlig at der ikke er nogen, der tager ansvar, og det er svaert
for patienterne at orientere sig pa vej gennem indlaggelsen. De bruger meget energi
pa selv at danne sig et overblik og sikre, at tingene gar som de skal.
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8. Nar det gar galt: Mindre brister og patient-
oplevede fejl

Oplevelsen af fejl er ofte det, der kendetegner den kritiske episode. De patientoplevede
fejl fylder meget i det empiriske materiale, men adskiller sig fra den sundhedsfaglige
definition af fejl og utilsigtede haendelser. De oplevede fejl taeller hele spektret af storre
og mindre brister — fra den dériigt udforte operation til at blive tiltalt med det forkerte
navn. Selv om disse oplevelser har forskellig betydning for behandlingen, bidrager de til
eller bekreefter patienters oplevelse af, at der ikke er styr pa tingene. Manglende kom-
munikation om oplevede fejl understreger patienternes oplevelse af, at ingen tager
ansvaret for forlobet.

Vi har nu beskrevet en raekke konkrete problemer, som spiller en rolle for den méde,
som patientforlgbet udspiller sig p& under indlaeggelse, og som har betydning for pati-
enternes oplevelse af henholdsvis fragmentering eller ss mmenhasng. Under selve ind-
lzeggelsen kan disse problemer virke helt afgerende — dels fordi de konkret pavirker
dagens gang pa afdelingen og for den enkelte patient, dels fordi det ggr patienterne
utrygge over, om der er styr pd tingene og styr pé deres situation. I de fleste tilfaelde
forlader den indlagte patient afdelingen med fglelse af at have faet den rigtige behand-
ling. Det blev tydeligt, at vi gik de interviewede patienter lidt pa klingen om de indleeg-
gelser, de ikke fortalte noget videre om. Vi har allerede papeget, at oplevelsen af det
gode forlgb sjeeldent p&kalder sig saerlig opmaerksomhed efterfalgende. Og da bliver de
problemer, som virkede patrangende og foruroligende, mens indlaeggelsen stod p4,
ogsd mindre vigtige. Det geelder fx ventetiden, de skiftende leeger osv. Men viser det
sig, at resultatet af behandlingen er darligere end forventet, og at det negative udfald
kan kobles til specifikke haendelser under indlaeggelsen, sé hives oplevelsen af de mere
generelle problemer frem af skabet, stgves af og indlemmes i erindringen og fortzellin-
gen om den kritiske episode. Der er dermed ogsd taet sammenhaeng mellem mindre
brister og oplevede fejl.

8.1 Hvad teeller som fejl?

Oplevelsen af fejl star steerkt i det empiriske materiale. 10 ud af de 15 interviewede
patienter beretter om oplevelsen af fejl. For disse patienter spiller oplevelsen af fejl en
central rolle i de kritiske episoder, de vaelger at fokusere pd i interviewet. Ikke alle pati-
enter bruger ordet fejl (og slet ikke utilsigtede haendelser) og ikke i den betydning, som
det bruges af sundhedsprofessionelle. Det handler om oplevelsen af, at der skete noget,
som ikke burde veaere sket, og som patienten ikke selv mener at have haft indflydelse
pd, uanset om eller hvordan dette ‘noget’ registreres i systemet. Vi taler altsa ikke ngd-
vendigvis om fejl, der defineres som ansvarspadragende og kan ggres til genstand for
klager. De fejl, som patienterne oplever og genforteeller, deekker et meget bredt spek-
trum af stgrre og mindre ‘brister’ — lige fra den dérligt udfgrte operation og den spaede
datter der dgr, til laegen der kalder sin patient ved det forkerte navn eller den manglen-
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de pille i medicinzesken. For patienterne er disse fejl knyttet til oplevelsen af, at der ikke
er ‘styr pa tingene’, at man bare er en ‘diagnose med ben’, som ingen lytter til, og at der
ikke er nogen, der tager ansvar for forlgbet. Patienterne forbinder ofte specifikke sund-
hedsprofessionelle til oplevede fejl, men er samtidige bevidste om, at personalet har
travlt og er underbemandede, og at dette kan betyde stress og presse personalet, séle-
des at de ikke har den forngdne koncentration og opmaerksomhed p& den handling, de
er i gang med. I gruppeinterviewene anerkendte personalet, at der sker fejl, men de
skelner mellem rigtige fejl og utilsigtede haendelser, der fér konsekvenser, og 'smafejl’
der ikke betyder noget i behandlingssammenhaeng.

8.2 Den lille brist

I den milde ende af oplevede fejl hgrer mindre brister, som ikke umiddelbart kan siges
at have nogen indflydelse pa behandlingen. Her kommer et par eksempler p& denne
type brister.

Eksempel I:

P4 afd, M har Rita spurgt en af sygeplejerskerne, om hun mé & nogle smertestil-
lende piller. Det gjorde hun allerede ved morgenmaden. Rita har haft en darlig
nat og ikke faet meget spvn. Lige inden frokost er sygeplejersken tilbage pa stu-
en, og Rita sporger igen efter smertestillende piller. “Ahr; det havde jeg fuld-
staendlg glemt. Det er jeg ked af. Jeg henter dem med det samme” siger syge-
plejersken og suser af sted. Hun vender hurtigt tilbage med to piller og et glas
vand. "N&, pyt med det” siger Rita godmodigt, “det var jo bare en lille fejl. Det
var da godt det ikke var noget vaerre.” "Ja, det var da et held” griner sygeplejer-
sken afvaebnende. (Deltager-observation afd. M)

Eksempel II:

Werner er patient p8 afd. X. Han ligger p& stuen omgivet af en leege, en leege-
studerende og to sygeplejersker. Laegen siger; at han mangler nogle tal. Der
skulle veere et skema, hvor de stdy; og dette har de ikke féet, Personalet diskute-
rer det henover sengen, hvor Bent ligger. De taler ogsd om symptomer og noget
medicin, han méske skal have. Werner omtales i tredje person. Han tilbydes in-
gen forklaring p& de manglende tal, og hvad det evt. betyder. Han siger ikke sely
noget, ligger blot og kigger og ser meget treet ud. (Deltager-observation, afd. X)

Oplevelsen af disse mindre ‘brister’ far ingen konkret indflydelse p&, hvordan patientfor-
Igbet former sig — Rita fik sine hovedpinepille om end forsinket, og oversigten over
Werners ‘tal’ blev fundet senere. Men ndr man som patient hele tiden forsgger at orien-
tere sig og leder efter pejlemaerker, der fortzeller en, at alt gér i den rigtige retning, kan
disse mindre brister blive laest i et negativt lys. Mske overvejer Rita, om der er andre
piller, hun ikke far, og Werner om der bliver sjusket med hans undersggelser. Det kan
sagtens veere, at bdde Rita og Werner forlader afdelingen og er tilfredse med udkom-
met af den behandling, de har modtaget. Vores materiale peger p3, at i det tilfelde
traeder sddanne oplevede smafejl i baggrunden — ogsd selv om det var noget, der fyldte
meget under selve indlaeggelsen.
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Det naeste eksempel hgrer maske ikke entydigt til under 'sma brister’, men vi tager den
alligevel med her, fordi Flemming selv, lidt ironisk, kaldte den for en ‘sjov’ oplevelse:

Det var, da jeg sad derude og skulle have den her scanning her. S8 sidder vi to
meaend derude med sédan en 3-4 stole imellem hinanden p& gangen, s& kommer
hun s& ud og réber pd Flemming Hansen. Ja! Siger han s&, ham der sidder leen-
gere nede ad gangen, og rejser sig op og gar ind. N&, jeg taenker, jeg havde jo
en sygdom der passer med det her, men det... N&, men han gér jo s& ind, s&
kommer han s8 ud igen lidt senere, og s§ siger han til den her, det var s& en der
kommer fra en anden ardeling af, s§ siger han s& til den portar, der kommer der
— det var sgu da meerkeligt, at jeg skulle scannes her pd min brystkasse, ndr det
er noget med nyrerne, der er galt med mig. S8 kommer hun s& ud igen derinde
fra. S8 siger hun — Flemming Hansen. Ja, siger jeg, det er mig. S48 kommer jeg
ind. S& siger jeg, nu kunne jeg hore, at der er en anden end mig, der hedder
Flemming Hansen, er du sikker pé, at det er mig, der skal ind eller hvad? Jeg sy-
nes det virker lidt meerkeligt, det her. Og sé siger hun s8, jamen hvad er dit per-
sonnummer. Det var s§ sddan og sédan. N& ja, altss, de havde jo ikke spurgt
ham den anden om personnummeret. 54 siger jeg s&, nu hdber jeg at de billeder
au tager her af mig, det ogsd er dem, der gér videre i systemet. S3 ja, det var
det jo. Men problemet med den anden det var jo, at han havde jo s& ikke féet
fotograferet sine nyrer, han havde féet fotograferet sin brystkasse. Det var mig
der skulle have veeret ind p& det tidspunkt — de havde bare glemt at sparge ham
om personnummeret,

Flemmings eksempel peger pa et vigtigt aspekt af patienternes oplevelser med fejl og
mindre brister — nemlig at patienten selv ma veere végen for at fange eller afbgde fx en
forveksling, som beskrevet ovenfor. Det beskriver vi naermere i naeste kapitel.

Kategoriseringen af denne haendelse som ‘sjov’ deles méske ikke af den anden pati-
ent, som blev scannet det forkerte sted. Og havde Flemming haft et vanskeligere forlgb
med mere uforudsigelighed og et ringere resultat, havde denne oplevelse méske spillet
en mere afggrende rolle i hans egen genfortzelling om forlgbet. Dette er selvfglgelig
spekulativt, men det er sldende, at sddanne mindre brister gives en mere fremtraadende
plads i fortzellingen om den kritiske episode i forhold til det ‘glatte’ forlgb, ogsé selv om
de ikke har noget at ggre med det, som patienterne beskriver som det egentlige pro-
blem.

Flemmings eksempel ligger maske i den grelle ende af de historier, der knytter sig til
forveksling af navne og personer. Flere af sygeplejerskerne havde eksempler p4, at
laegen ved stuegang kommer til at tiltale en patient med nabopatientens navn. Ifglge
personalet bliver sddanne forvekslinger dog altid rettet pd stedet, bl.a. fordi sygeplejer-
skerne kender deres patienter bedre end laegen, der maske ser patienten for farste
gang. Sygeplejerskerne kunne godt se, at det ‘gibbede i patienten’ og var opmaerksom-
me p3, at 'sddan noget selvfalgelig ikke ma ske’. Men generelt regnede personalet ikke
haendelser som disse for et alvorligt problem i og med, at de ikke fik konkrete konse-
kvenser. Fra et patientperspektiv kan dette dog virke foruroligende, szerligt ndr man
beteenker patienternes utryghed ved skiftende laeger og deres opmaerksomhed pd, om
der er styr pa tingene.
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8.3 Oplevede fejl ved diagnose og behandling

Patienternes oplevelse af mere afggrende fejl udspiller sig ofte i graensefladerne mellem
forskellige afdelinger og handler ofte om diagnostik og medicin. I fortaellingen om de
oplevede fejl sattes de problemer, vi har beskrevet i kapitlerne ovenfor, pd spidsen og
bliver afggrende for patientforlgbet.

Age (Hjertesvigt): “Jeg havde nogle problemer med at danne blodplader, men
den medicin, jeg fik, gav mig udslzet, og s& blev jeg indlagt pd X. Men pé X ved
de ikke noget om hjertet, og det forste, de gjorde, var at pase vand pd mig, og
det er det vaerste, man kan gore. Min vaegt steg helt op over nogen og 70 kg. og
58 18 jeg der i fire dage og havde det rigtig ddrligt med et blodtryk p& 64 over
nogen og 40. Jeg var ved at do af det, men det gik jo ikke, og jeg kunne ikke
selv sige noget, s8 min son sagde, at det gik ikke. Og sé fik de endelig taget sig
sammen til at kontakte hjerteardelingen, hvor de kender mig, og s8 reg jeg der-
op med det samme. Og det forste de gjorde var selvfolgelig at tage det der vand
veek og give mig vanddrivende.” (Narrativt interview)

Rge pépeger, hvor sveert det er at vaere patient med flere diagnoser. Han sidder tilbage
med en oplevelse af, at kombinationen af mangelfuldt samarbejde, og at ingen tager
ansvar, var ved at koste ham livet. I hans historie klarede han skzerene, fordi hans sgn,
som 0gsa er leege, slog i bordet. Det er karakteristisk for bdde hjertesvigt- og diabetes-
patienter, at de bekymrer sig for, hvordan der tages hensyn til disse sygdomme, nér de
er i kontakt med andre afdelinger pd hospitalet.

For lymfeknudekraeftpatienterne, som typisk er tilknyttet en enkelt afdeling, handler
fortaellinger om oplevede fejl som regel om medicinering.

Peter; X-patient: "Flere gange har vi 0gsa féet udleveret medicin, som jeg skulle
tage herhjemme. Eller rettere: Ikke féet udleveret al den medicin, som jeg havde
f3et at vide, jeg skulle tage, sé vi selv har skullet ringe ind og hare, om ikke jeg
skulle have haft noget mere medicin. Hvor de s8 flere gange har erkendt at jo,
det skulle jeg, s om ikke jeg kunne komme ind og hente den pa hospitalet. Det
er jo deciderede fejl i behandlingsforiobet.”(Narrativt interview)

Peters oplevelse er ikke unik — hverken pd afd. X eller de gvrige afdelinger. Bdde mate-
rialet fra interviewene og fra feltarbejdet pa afdelingerne viser, at mange patienter har
oplevelsen af at f& den forkerte medicin, medicin i forkerte doser osv.

Som drsag for sddanne haendelser anfgrte personalet bdde i gruppeinterviewene og
under feltarbejdet pd afdelingerne det store antal af afbrydelser i arbejdstiden som en
af de vigtigste &rsager til denne type af situationer. Jo flere gange man bliver afbrudt,
mens man fx er i gang med at dosere medicin, jo stgrre er risikoen for, at man glemmer
noget. Afbrydelserne opstdr pga. arbejdets strukturering, hvor flere grupper personale,
nogle mere erfarne end andre, arbejder sammen, og hvor mange aktiviteter foregar
sidelgbende. Det er szerlig sveert at dobbelttjekke pd sengeafsnittene — pga. manglende
tid, komplekse patienter, mange bolde i luften. Personalet mener ogs3, at nogle af fejle-
ne omkring medicinering skyldes, at patienterne ikke selv har styr p& medicinen hjem-
mefra og kommer ind med uddaterede medicinlister osv.
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Endelig er der oplevede fejl, der af patienterne forbindes til personalets manglende
lydhgrhed overfor deres input. Vi har tidligere mgdt Michael, som havde smerter i ly-
sken, men fik scannet benet, indtil en lzege endelig lytter til ham og finder den kraeft-
knude, som satte behandlingen i gang. Det tog over et halvt ar, far Michael havde faet
en diagnose, og i interviewet tager han meget direkte afstand fra det, han ser som
ineffektivitet og ukonstruktive rutiner i sundhedsveesenet i det hele taget. Men han
undrer sig i seerlig grad over, at flere laeger gentagne gange ikke lyttede til ham, men
blot p&pegede, hvad de plejede at gere i tilfaelde som hans. Patienters oplevelse af
manglende lydhgrhed og dialog fra personalets side er noget, de iszer fremhaever i
forbindelse med oplevelsen af fejl. I sddanne tilfeelde far patientens passive position og
status som ‘diagnoser med ben’ konkrete konsekvenser.

8.4 Afvisning og tavshed

Kommunikationen omkring oplevede fejl er yderst vigtig for, hvordan patienten efterfgl-
gende evaluerer sin oplevelse pa hospitalet. Det gaelder sével mindre brister som ople-
vede problemer eller fejl i forbindelse med diagnose og behandling. Ikke desto mindre
mgder patienterne ofte enten afvisning af deres syn pd sagen eller tavshed pd dette
omrade. Ligesom Michael har Birthe har ogsé veeret ude for ikke at blive hgrt. Birthe fik
laegemidlet Herceptin i forbindelse med behandling for brystkraeft. Efter fa behandlinger
oplevede hun vejrtreekningsbesveer og vaeskeophobning i kroppen. Hun havde féet
udleveret en folder om medicinen, som beskrev mulige bivirkninger, og som hun havde
laest grundigt. Ved naeste laegekonsultation fortalte hun lsegen om sin situation, men
blev afvist. Birthe forteeller:

Da jeg henviste til den folder; s& spurgte han, om jeg da kunne den udenad. S
sagde jeg ’nej, det kan jeg da ikke, men jeg leser det da igennem’ Det kommer
Jjeg ved grad aldrig over. Hele midtersiden omhandler det der med hjerte-
pumpefunktionen. Men han skuffede mig utrolig meget i den relation, for netop
han omtalte den der brochure naermest ironisk. Jeg blev ved med at sige det der
med, at jeg havde det vejrtraekningsmaessigt darligt, og at jeg havde vaeske,
uden at han ville hare p4 mig. (Narrativt interview)

I andre tilfaelde er der ikke tale om en afvisning af den viden, som patienten mener at
sidde inde med, men en tavshed i forhold til enten mindre brister, som patienten finder
potentielt vigtige eller endog stgrre oplevede fejl. Det kan veere, fordi personalet ikke er
klar over eller finder det veerd at tage op — sygeplejerskerne var opmaerksomme pé, at
de ikke altid var opmaerksomme pa at vende de ubetydelige episoder med patienten, og
at patienterne derfor kunne komme til at bekymre sig uden grund, hvis de ikke selv
havde mod pé at spgrge. Dette blev naevnt bl.a. i forbindelse med eksempler, hvor en
patient tiltales ved en anden patients navn.

For patienten, som maske tolker den mindre brist som en potentielt betydningsfuld
haendelse, kan denne tavshed tolkes som enten et forsvar eller et forsgg pa at skjule
noget ubehageligt og dermed skabe utryghed. Dette kommer steerkt til udtryk, nér
patienterne i undersggelsen fortzeller om mere afggrende oplevelser af fejl. Niels, hvis
datter dgde umiddelbart efter fgdslen af en ubehandlet lungebetaendelse, oplevede at
fedselslaegen, som han ellers havde haft god kommunikation med, pludselig trak sig
vaek og end ikke sd ham i gjnene, da de efterfglgende madtes p& gangen.
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Afvisningen af patientens perspektiv understreger, at patientens position er passiv og
afhaengig, og at laegen ved bedst. Alle patienterne i undersggelsen anerkender laegens
faglige autoritet, og i det gjeblik det viser sig, at patienten faktisk havde ret, bliver den
form for afvisning af patientens viden en understregning af, at det ikke er patienten, der
er i centrum i sit forlgb, men selve systemet og dets aktgrer, der bestemmer farten.

Nogle patienter handler pa tavshed og insisterer pa dialog. Fx falger Birthe op pd
den ovenstdende samtale med lzegen ved selv at bede om endnu en med samme laege,
efter at hun kommet i behandling p& Hjertemedicinsk afd. B og er stoppet med at tage
Herceptin:

Til samtalen siger jeg s&, ‘hvis du havde troet pd mig, s tror jeg ikke, det var
blevet s§ slemt! Det ville han jo hverken be- eller afkraefte, og han pdpegede op
til flere gange, at han ikke har lavet nogen fejl. Det vil en leege jo aldrig indrom-
me. S3 siger jeg, at det ville jeg jo heller ikke have ham til, for han havde jo
gjort, som han gor ved alle andre, ikke? Det jeg ville have ham til at indramme,
det var, at han ikke havde lyttet p3, at jeg havde det darligt, Men han slutter
samtalen med at sige, at han da kunne orientere mig om, at de havde andret
nogle ting og sager ovre pd kraeftafdelingen efter tilfeeldet med mig. Og det var
egentlig sddan noget, jeg gerne ville opnd for ikke at risikere, at andre bliver ud-
sat for det samme. (Narrativt interview)

Birthe udtrykker — som flere af undersggelsens patienter gjorde — at hun ikke er ude pa
at placere ansvar, men blot vil have klar besked om hvad der skete, méske en undskyld-
ning og forsikring om at det ikke vil ske for andre patienter. Et kvalitativt studie fra USA
om kommunikation om fejl p&peger, at hurtig og god kommunikation, dvs. omsorgsfuld,
stgttende, ansvarsfuld mv. bevarer patientens tillid til de sundhedsfaglige og har indfly-
delse p3, hvordan haendelsen efterfglgende kategoriseres af patienten — som en fejl i
sundhedsfaglig forstand eller et haendeligt uheld (40). Publikationen ‘sig undskyld’ fra
Dansk Selskab for Patientsikkerhed understreger ogsa patienternes behov for klar og
dben kommunikation om oplevede fejl — ogsa de sméfejl der ikke umiddelbart fér be-
tydning for behandlingen, samt at patienterne gnsker opleve, at der bliver taget ansvar.

Samtlige patienter i denne undersggelse efterlyste da ogs3, at der var nogen, der
havde taget ansvar for deres forlgb i disse kritiske episoder. Personalet ggr godt nok
brug af en handlingsorienteret retorik a la ‘vi skal nok fa styr p& dig’, som opfordrer
patienten til at lzene sig tilbage og overlade ansvaret til personalet. Alligevel ser patien-
terne hospitalet som et traegt og handlingslammet system, og den generelle oplevelser
er, at personalet trods retorikken alligevel ikke har ressourcer, mulighed for eller villig-
hed til at tage ansvaret pé sig, ndr det kommer til stykket pga. fx travlhed og underbe-
manding. Skiftende laeger, mangelfuld koordinering og samarbejde mellem de afdelin-
ger, der er involveret i patientforlgbet, skaber tvivl for patienterne, om der er styr pa
tingene og styr pé deres forlgb.

8.5 Opsamling

For langt de fleste deltagere i den kvalitative undersggelse er patientoplevede fejl om-
drejningspunktet for fortaellingen om den kritiske episode. Patienternes erfaring med fejl
har en delvis retrospektiv karakter. Selve oplevelsen udfolder sig Igbende, mens man er
pa vej gennem hospitalets ukendte landskab, men forteellingen om fejl — med begyndel-
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se, afslutning, aktgrer, konsekvenser og kontekst — konstrueres efterfglgende, dvs. nér
den er overstdet. Selv om oplevelsen af fejl kan st steerkt under selve indlaeggelsen, er
det ofte fgrst bagefter, at betydningen af den kan afggres. Og ofte haenger fortzellingen
om oplevede fejl og mere banale brister meget taet sammen. De mindre brister, som i et
andet, glattere forlgb ville treede mere i baggrunden, fér pludselig betydning som en
understregning af, at forlgbet ikke gik som forventet eller gnsket. Den oplevede fejl og
de mindre brister spejler sledes hinanden.

Analysen viser, at fra et patientperspektiv bliver oplevede fejl en konkret manifesta-
tion af den manglende sammenhaeng under indlseggelsen. Og den bliver en uheldig
kulmination pd patientens usikkerhed, manglende overblik og begreensede indflydelse.
Veegtningen af fejl understreger samtidig, at det er selve udfaldet af behandlingen, der
vejer tungest for patienterne — det er den, der afgar, hvordan de ser tilbage pa forlgbet.

N&r det gdr galt: Mindre brister og patientoplevede fejl | 61
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9. Orden i kaos: Mestringstaktikker

Det empiriske materiale viser fire overordnede mestringstaktikker: 1) At spge viden: Det
handler bdde om at akkumulere information og om at handle aktivt pé sin situation. 2)
At aflzese systemet: Patienterne bruger hverdagslivet p8 afdelingen, dvs. hygiejne,
Service] travihed mv., som en pejling p8, om Systemet’ som helhed fungere;, og om
man kan regne med god behandling. 3) At kontrollere og holde gje: Patienterne ser det
som ngavendigt at kontrollere behandlingen for at sikre sig et godt resultat. 4) Nagle-
personer: Patienterne udvaelger sig naglepersoner; der handler og tager ansvar. Dette er
tydeligst i den kritiske episode. Tilsammen udger disse mestringstaktikker patientens
forsag pé at handle aktivt og skabe sammenhaeng i indlaeggelsesforipbet for at sikre sig
god behandling.

Dette kapitel handler om, hvad det er for handlinger og taktikker, patienter griber til, nar
de skal danne sig overblik og sikre den gode behandling — og dermed skabe sammen-
haeng i det neere forlgb. Vi vender blikket lidt bort fra de vilk&r og problemer, der er
med til at drive patientforlgbet, og ser i stedet p&, hvad folk selv ggr i en situation, hvor
de har begreensende muligheder for at handle. Ogsé dette kapitel hviler p& en tveergd-
ende analyse af det samlede empiriske materiale, hvor vi specifikt har samlet og grup-
peret eksempler pd patienternes méder at handle aktivt pd bdde konkret under indleeg-
gelse og i interviewet om patientforigbet.

9.1 Strategier og taktikker

I et studie fra Rigshospitalet fremgér det, at patienter, der oplever fejl, har mindre tillid
til, at de far den rette behandling og pleje, og at de mener, de bliver ngdt til at tage
sagen i egen hand (41). For at forsta hvilke preemisser patienterne har at handle p3,
ndr de forsgger at orientere sig og fa indflydelse pd deres forlgb, kan de Certeaus skel-
nen mellem strategi og taktik vaere nyttig (33). De Certeau beskaeftiger sig bl.a. med,
hvordan individer formdr at skabe sig et handlerum indenfor de begraensninger, som
omgiver dem, og det er i den forbindelse, begreberne strategi og taktik praesenteres.
Strategier er den form for handlen, der karakteriserer magtfulde institutioner, som fx
sundhedsvaesenet, militeeret, private firmaer mv. Strategier er langsigtede, dvs. de
indebaerer planlaegning, der raekker langt ud i fremtiden; de etablerer graenser — fysiske
og organisatoriske sdvel som faglige og opgavemaessige — og skaber dermed ogsé
praemisser for, hvem og hvordan der kan handles indenfor disse graenser. Hvis vi bruger
hospitalet som eksempel, udggres de fx fysiske graenser af bygningerne og de faglige
graenser af bl.a. medicinske og sygeplejefaglige kompetencer og ansvarsomrader.
Taktikker derimod er ‘de svages kunst’ og udspiller sig indenfor fx institutionens do-
maene. N&r man ggr brug af taktikker, betyder det, at man er p& udebane og i en sam-
menhaeng, hvor man p& en gang er fremmed og magteslgs (i betydningen uden magt til
at handle autonomt). Taktikker er ikke langsigtede, men enkeltstdende handlinger, der
er afhaengige af den givne situation og kontekst, men som samtidig ggr kreativ brug af
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de tilgeengelige forhold. Taktikker er ikke ngdvendigvis bevidst mélrettede praksisser og
er heller ikke altid positive. De kan ogsd veere forbundet med modvilje som et pakraevet
svar pé den situation, man befinder sig i.

I denne undersggelse kan vi se pd, hvordan patienter handler for at finde vej’ og
skabe sammenhaeng i ‘rejsen’, som taktikker. Hvad er det sa de gor? I det empiriske
materiale er der fire taktikker, der treeder tydeligt frem:

+ at sgge viden

+ at aflaese tegn

+ at kontrollere

+ at udse sig ngglepersoner.

9.2 At sgge viden

Vi ved, at viden og kommunikation om behandling generelt stdr centralt i patienternes
vurderinger af deres kontakter med sundhedsvaesenet, og at patienter ofte faler sig
underinformeret (4; 8; 38). Vi kan konstatere, at ogsa patienterne i den kvalitative
undersggelse er optagede af, hvad de fér at vide og hvordan, samt den viden de selv
opbygger om deres eget forlgb.

Der er delte meninger om maengden og tilstraekkeligheden af den information, pati-
enterne har faet i forbindelse med deres sygdom, og hvorvidt den er relevant eller ikke.
Nogle stiller sig tilfredse med det, de f&r at vide gennem skriftligt materiale og samtaler
med lzege og evt. andet sundhedsfagligt personale, mens andre efterspgrger og sgger
mere omfattende viden, ikke kun om sygdommen men ogsd om tilbud til patienter i
form af tilskud, psykologbistand, netvaerk mv. I denne rapport beskeeftiger vi os kun
indirekte med omfanget og kvaliteten af den information, patienterne har adgang til, og
fokuserer i stedet pd, hvordan det at opna viden bliver en made at orientere sig pa —
ikke kun i forhold til sygdommen, men ogsa til indlaeggelsen — og udvide det begraense-
de handlerum, som patienten har. Dette skal ogsd ses p& baggrund af det generelle
billede fra det empiriske materiale af, at der mangler en ligevaerdig dialog mellem pati-
enter og det sundhedsfaglige personale, som Age formulerer her:

Age (hjertesvigt): "Man f3r ikke de informationer, man gerne vil have, der er ikke
nogen, der sparger om, der er noget, man geme Vil vide. Der er stuegang, og s&
sidder der en laege, og han sparger om nogle ting eller undersager én, eller hvad
han nu gor, men han leegger ikke op til en dialog ved at sige: ‘er der noget du vil
have eller noget du gerne vil snakke om eller hvad, er der nogle ting du gerne vil
drofte i den mide du er p§’ Det gor han ikke.”(Narrativt interview,)

Der er iseer to slags viden, som patienterne i denne undersggelse har opsggt: 1) viden
om sygdommen, dens behandling og behandlingsforlgb, 2) praktisk viden om hospitalet
og hvordan behandlingsforlgbet foregdr netop der. For at vise betydningen af den fgrste
slags viden for ssmmenhaengen i patientforlgbet vender vi tilbage til Flemming, som har
veeret patient pa afd. X.

Flemming fik efter en periode med hoste konstateret lymfeknudekreeft. Han fik
beskeden en fredag af en laege pa Lungemedicinsk afd,, som ikke vidste noget
seerligt om lymfeknudekreeft. Han kunne ikke sige noget om, hvilken type det
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val, og dermed heller ikke hvilken behandling Flemming skulle igennem. Fra den
fredag gik der ti dage, til Flemming kom til underspgelse pd Haematologisk afd.
X. I den periode afspgte bdde han og hans kone og barn nettet for relevant vi-
den om lymfeknudekreeft. Efter at indhentet en masse oplysninger om lymfe-
knudekreeft, blev de enige med hinanden om, at det nok var mest sandsynligt, at
han havde Hodgkin lymfom, og de satte sig godt ind i behandlingsmuligheder og
-forlob. Efter ti dage med nervas venten, kom Flemming endelig tilbage p& hos-
pitalet og fik da at vide, at det ikke var Hodgkin lymfom, men en anden og mere
sjeelden form for lymfeknudekraeft.

Flemming og hans familie stod pludselig i den chokerende situation, at Flemming havde
faet konstateret lymfeknudekraeft, og at de samtidig matte vente pa at fa at vide, hvor-
dan bdde den umiddelbare og den fjerne fremtid kunne se ud. De brugte en masse
energi pé at opbygge en viden om sygdom og behandling, som siden viste sig ikke at
veere relevant. Flemming eksempel viser, at det at sgge viden ogsa tjener andre formal
end blot at opfylde et behov for fakta. I tiden mellem den fgrste besked om kreeftsyg-
dommen til behandlingen gik i gang er familien 13st i venteposition. At sgge viden er en
méde at handle pa i en situation, som man ikke selv har magt over og forberede sig pé
det, der ligger foran én ved at skabe sig en vidensplatform at teenke og forestille sig
forlgbet fra — i Flemmings tilfeelde bdde den umiddelbart forestdende behandling og
konsekvenserne af sygdommen pd laengere sigt. Selve handlingen bygger bro mellem
de dele af forlgbet, der fra et patientperspektiv ikke haenger sammen?2.

Adgangen til viden giver patienter et redskab i forsgget pd at sikre sig, at de far den
rette behandling. I Birthes eksempel, der blev beskrevet i afsnittet ovenfor, havde Birthe
sat sig grundigt ind i det materiale, hun havde f3et udleveret om laegemidlet Herceptin.
Hun henviser netop til dette materiale, da hun vil ggre leegen opmaerksom pa de symp-
tomer, hun oplever. Birthe gar séledes brug af hospitalets informationsmateriale, og den
viden det giver adgang til, som en platform, hvorfra hun kan ggre sin opfattelse af sin
egen sygdom geeldende overfor laegen — 0gsé selv om han ikke fandt det relevant og
ikke hgrte efter pd davaerende tidspunkt. Birthe er helt tydeligt p& udebane, men hun
forsgger ikke desto mindre at treede ind pd det medicinske domaene med de midler, hun
nu har til rddighed. Hun forsgger at tale laegens eget sprog for dermed at blive hgrt og
fa indflydelse pd sit eget forlgb. Hun bruger dermed den viden, hun har, til at forbinde
sit eget perspektiv og det sundhedsfaglige perspektiv, hvilket ogsé er set i andre studier,
fx i forbindelse med stuegang (35).

I gruppeinterviewene erklaerede det sundhedsfaglige personale samstemmende, at
patienter generelt sgger mere information i dag end tidligere, bl.a. pd internettet. Der
var delte meninger om, hvorvidt dette er en fordel eller en ulempe. Nogle af laegerne
mente, at det er positivt, at patienter kan fa den viden, de selv mener, de har behov for.
Andre pegede p4, at der spildes kostbar tid p& at mane fejlagtige oplysninger i jorden.

12 1kke alle patienter sgger viden om sygdommen og behandlingen. To af patienterne i undersggel-
sen har pé et tidspunkt og for en periode aktivt fravalgt at f& information om deres sygdom og
behandling. Dette kan ogsd ses som en strategi til at handtere den svaere situation, de er i, og som
en insisteren pé at det er personalet, der har ansvaret for, hvad der sker med dem. Dette er ogsd
set i andre studier om brugerinddragelse (35; 42).
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I forhold til praktisk viden om afdelingen og behandlingsforlgbet p& det hospital, hvor
patienten er tilknyttet, traekker de pd en raekke kilder udover det skriftlige materiale, de
evt. far udleveret, ndr de bliver indlagt. Medpatienter er en uudtgmmelig kilde til nyttige
informationer om alt fra, hvem den bedste laege eller sygeplejerske er, til hvad man skal
undgad fra madvognen. Der foregdr en udveksling af erfaringer patienterne imellem —
om behandling, om personale, om procedurer — som indlemmes i den enkelte patients
pulje af viden om, hvordan man kommer bedst gennem behandlingen og indlaeggelsen.
Dette naevnes i interviewene og bakkes op under feltarbejdet pa afdelingerne. Sygeple-
jerskerne er ogsa klar over, at 'snakken gar’ om afdelingen pd stuerne, men ser det som
en mdde at fylde tiden ud pa eller ‘sladre’ om, hvad der foregdr omkring dem.

Udover medpatienter er ogsa folk uden for hospitalet kilder til denne form for viden.
Det kan vaere familiemedlemmer eller bekendte med enten egen erfaring fra hospitalet
eller relevante og lzererige andenhdnds fortzellinger fra deres sociale netvaerk. Det kan
0gsa vaere personer med en eller anden form for sundhedsfaglig baggrund i ens om-
gangskreds, der kan give gode rad om, hvordan man griber dette eller hint an. Michael
havde fx en zoneterapeut, som han havde féet behandlinger hos i 3revis, hvilket han
ogsa fortsatte med under sin kreeftsygdom. Han forteller:

Han (zoneterapeuten) er en mand, som kender meget til sundhedsvaesnet og
har sin gang i de kredse der og har kunnet vaere med til at seette mig pé en le-
detréd om at naevne ordet Pet-CT-scanning for dem. Ultralydsscanninger er fint
nok, man kan se, at der er noget, som er haevet eller fylder meget, men det gi-
ver ikke noget billede af, hvad er der egentlig galt. Og den der Pet-CT-scanning,
som det sé hedder — det har et frygtelig fint navn (...) Jeg kan sgu snart mange
fine ord derudefra. Det er noget med at man giver et sporstof (...) og s& kan
man jo lige pludselig se, hvor det er galt henne, og hvor meget der er galt med i
hele kroppen. Og ham min zone-terapeut, som ved en hel del om det, han sagde
— prov at sparge dem ad, hvorfor gar de ikke noget ved det der. S3 ham har jeg
Jo sidelobende haft en del snak med, og det er ham der har givet mig nogle stik-
ord til nogle af de ting, jeg skulle prove at sparge ind til ude ved de der kloge
mennesker. Og det var da ogsé sddan, det var, da ogsa forst da jeg begyndlte at
sparge til det der med sédan en scanning der;, om det ikke var en idé. Jo det var
det. Det synes de, det var en god idé. 54 kom det p8 banen, og sé var det jo, at
man kunne begynde at se, at det var jo mange lymfeknudey; det er galt med.

For Michael fik zoneterapeuten betydning for hans udredningsforlgb og den efterfglgen-
de behandling, fordi han var en kilde til viden om sygehuset og behandlingen og der-
med kunne hjaelpe Michael til at orientere sig og forsgge at pdvirke udredning og be-
handling i den retning, han mente var den rigtige. Ligesom Birthe forsgger Michael at
opnd et mal af kontrol ved at treede ind pa det medicinske domaene. Michael fremhaever
zoneterapeutens positive rolle netop pd baggrund af sin erfaring med hospitalet som et
kaotisk og uoverskueligt system, hvor ‘den ene hénd ikke ved hvad den anden ggr’, som
han sagde.

Hvis vi skal opsummere, handler det at sgge viden ikke kun om at akkumulere ‘fakta’
om egen sygdom og behandling. At sgge viden kan ses som en mestringstaktik for den
patient, der er pd vej gennem indlaeggelse og behandlingsforlgb i det ukendte, ofte
kaotiske landskab, som hospitalet udgar. Dette skal ogsd ses i lyset af, at patienterne
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oplever ikke at blive hgrt, og at tingene sker hen over hovedet pé en. At bruge viden
som taktik er sdledes ogsé forbundet med den dialog, man som patient har eller ikke
har med de sundhedsfaglige, og de muligheder man har for at komme til orde.

De empiriske eksempler viser, at viden kan veere en méde at bygge bro mellem dele
af forlgbet, som ikke haenger sammen. Viden giver ogsé retning, fordi den giver patien-
ten forudseetninger for at orientere sig og forberede sig pa de dele af patientrejsen,
som han eller hun endnu ikke har kendskab til. Viden er dermed ogsd en made at gare
det endnu ukendte kendt p3, fordi den giver fornemmelse af, hvor man er p& vej hen.

Endvidere giver viden patienten et udgangspunkt for at vurdere og evt. pdvirke be-
handlingsforlgbet. De feerreste patienter har den faglige baggrund til at vurdere kvalite-
ten af den behandling, de f&r, men der er alligevel flere af patienterne i vores undersg-
gelse, som har sat sig veeldig godt ind i detaljerne omkring deres behandling. Patienter-
ne, som fx Birthe og Michael, bruger bl.a. deres viden til at f& de sundhedsfaglige, saer-
ligt legerne, i tale og opné en form for indflydelse pd de konkrete aktiviteter under
udredning og behandling.

Alt i alt kan man se det at sgge viden som en taktik til at skabe rum for handling pd i
en situation, hvor man ma give sig hen til andres faglige autoritet og hospitalets organi-
satoriske rutiner, og derfor har begraensede handlemuligheder.

9.3 At afleese systemet: 'De sma ting’

N&r patienterne i undersggelsen er i kontakt med hospitalet, oplever de som sagt at
have begraenset indsigt i de processer, der har indflydelse pa forlgbet og behandlingen.
En af de mestringstaktikker, som patienterne ggr brug af, er at aflaese og tolke pé det,
de kan se fra deres stationzere position. Dette handler om de mindre brister og opleve-
de fejl og de andre problemer, der er omtalt ovenfor — fx i forbindelse med de skiftende
lzegers indsigt i journalen. Men det handler ogsd om ‘de sma ting’ — dvs. om hverdagen
pd afdelingen, de fysiske rammer, maden osv. Det at registrere og tolke pé disse sma
tegn er en vigtig del af at veere patient p& hospitalet.

Vi har allerede mgdt Birthe flere gange, bl.a. da hun skulle indlaegges til DC-konver-
tering. P3 spgrgsmalet om, hvordan hun synes samtalen med den unge laege var gdet,
sagde hun:

Jamen det synes jeg ikke var rart, og han vidste slet ikke noget om mig. Han
kom bare med den der tykke, tykke journal, som han slet ikke kan overskue s&
hurtigt. Og s3 at det ikke er i et rigtigt lokale, men bare der p& gangen. Ej alts,
de der smé ting... Det er ikke sjovt, ndr det er s& rodet, og s§ du den der seng
der? Man kunne jo se p& papiret, at der havde ligget en anden der for mig. Det
er ikke rart. Det kan da heller ikke vaere saerligt hygiejnisk, og det skal det vaere
P& sédan et hospital. Faktisk forstdr jeg heller ikke, hvorfor jeg skulle til begge
de undersggelser i dag. Der var jo ret mange overiap, og laegen kunne sagtens
have gjort det hele, s jeg ikke skulle begge dele og sidde og vente i al den tid.

Her blander Birthe tingene godt og grundigt sammen. Hun er utilfreds med ventetiden
og de samtaler, hun har haft, er i tvivl om laegen har et godt kendskab til hende via
journalen, og anfgrer samtidig rodet, hygiejnen og selve lokaliteten for samtalen i sam-
me kritiske &ndedrag. Selv om rod og dérlig hygiejne intet har at ggre med leegens
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ekspertise og udfaldet af det forestdende indgreb, kommer de til at spejle hinanden, og
Birthes nervgsitet naeres af hendes darlige indtryk af begge dele.

For indlagte patienter kan den daglige gang p& afdelingen f& betydning for, hvordan
de efterfglgende evaluerer deres indlaeggelse. Her drejer det sig fx om maltiderne, om
personalet holder deres aftaler fx ved henvendelse til personalet om et glas vand, smer-
testillende medicin osv. Iflg. patienterne har det betydning for det generelle velveere,
men ogsa for om man bliver rask og fgler sig tryg.

Age, hjertesvigtpatient: “Jamen i forhold til de andre afdelinger; der var det no-
get rod, og det var med det hele (...) Man kunne sige til en (fra personalet)
“hvad med det der og hvad med det der?” "Jo, jo lige to minutter s§ kommer
Jjeg” Og de kom sgu aldrig tilbage. Altsd i gjeblikket der tror jeg nok man [kiarer
det], men bagefter s§ taenker man lidt mere over dem. (...) De sméa ting betyder
fantastisk meget for dig, fordi hverdagen bestdr af smé ting (...), og hvis man s&
ikke 18r honoreret de der smé ting, sé bliver man frustreret, og sa ligger vi og
brokker os derinde p& stuen (...) Det tror jeg, at en stor del af personalet ikke
har forstdet.(Narrativt interview,)

Det er karakteristisk for den kritiske episode, at de 'sma ting’ fylder i fortzellingen, og at
en dérlig oplevelse med indleeggelsen — fx pga. en oplevelse af fejl — og en kritisk vur-
dering af hverdagen og ‘de sma ting’ felges ad. Omvendt kan de sma ting ogsa inddra-
ges i at have betydning for oplevelsen og evalueringen af afdelingen som helhed, fx hvis
sygeplejerskerne ggr noget ekstra for at opfylde patientens behov. Her er vi sammen
med Birthe igen, og denne gang taler hun om afd. B:

Birthe, hjertesvigtpatient: Flere gange skete det, at jeg bade til frokost og sddan
noget sagde, jeg vil kun have noget, hvis I har risengrad. Hver gang var der en
sygeplejerske, der sagde, ‘det er jeg sikker ps, de har p& den og den afdeling;
o0g s8 spurtede de efter risengrad til mig. Det var en helt fantastisk afdeling.
(Narrativt interview)

Ligesom i spgrgsmalet om fejl anfarer personalet manglende tid og afbrydelser som
drsag til, at det glipper med 'de sma ting’. Men samtidig siger b&de leeger og sygeplejer-
sker, at der ogsa foregér en lgbende prioritering af de opgaver, som man bliver preesen-
teret for (bl.a. i form af afbrydelser), hvor badet, kaffen, vandglasset flytter laengere og
lzengere ned pé listen over ting, der skal gares, og i nogle tilfaelde ender med at blive
glemt eller ikke kunne nds. Flere udtrykte overraskelse over patienternes kobling af de
sma ting og mindre brister med en vurdering af afdelingen som helhed og behandlin-
gens kvalitet. Nogle af sygeplejerskerne pdpegede, at ndr bare man kommunikerer om
det, der i farten virker mindre vigtigt, og bemaerker fx hvis drsagen er akutte opgaver,
er de fleste patienter meget forstdende og indstillet pd at szette deres egne behov til
side.

Der er andre ting, som patienterne tolker pd. Flere af kraeftpatienterne bemaerkede,
at hvis der mgder bdde en laege og en sygeplejerske op til en samtale, betyder det, at
patienten skal have darlige nyheder. En af kraeftpatienterne naevnte ligeledes, at man
kan se pé den farve, som journalens omslag har, om der er gode eller darlige nyheder i
forbindelse med behandlingen. Det betyder ikke noget her, om denne patient har ret
eller ikke, men det forteeller os, hvor opmaerksomme patienter er pd at identificere og
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afleese 'tegn’, der kan give dem en pejling pa, hvor de er pé vej hen i deres forlgb, og
hvad de kan forvente af indlaeggelse og behandling — ogsé selv om mange af de ting,
der tolkes p3, ikke har nogen egentlig forbindelse til selve behandlingen.

De sma ting giver ikke ngdvendigvis anledning til utryghed, ndr de star alene, men
kombineret med en darlig oplevelse — fx af en samtale, stuegang osv. — bidrager de til
utryghed og mistillid, hvor ubetydelige de end métte synes. Aflaesning af ‘de sma ting’ i
hverdagen giver patienterne en pejling pa systemets generelle funktionalitet, som de
ellers ikke har indsigt i. Via de sma ting vurderer patienterne systemet som helhed, og
utilfredsstillende ‘service’, som ogsé er et begreb, patienter bruger om hverdagen pd
afdelinger, og mindre brister peger pé en risiko for at blive udsat for starre fejl. Med
afseet i hverdagen pd afdelingen, den daglige kontakt med de sundhedsfaglige, proces-
serne omkring koordinering og samarbejde forsgger patienterne at danne sig et indtryk
af, hvor de er pd vej hen, og om man kan veere tryg og regne med, at der er styr pd
tingene og dermed ogsd pé ens eget forlgb. Man kan konkludere, at hvis der er styr pd
tingene — 0gsé de sma ting — er der ogsad 'styr pa mig".

9.4 At kontrollere og holde gje

I umiddelbar forlaengelse af oplevelsen af fejl og brister og patienternes aflaesning og
fortolkning af tegn i systemet ligger patienternes behov for at kontrollere deres behand-
ling og forsgge at holde gje med, at alting foregdr pa rette vis og i den rigtige reekkefgl-

ge.

Peter, X-patient: Noget af det, der overraskede os, var, at vi selv i s& haj grad
skulle vaere opmaerksomme pé&, om vi nu fik de rigtige stoffer, den rigtige maeng-
de, den rigtige vejledning osv. Jeg var ikke selv i saerlig haj grad i stand til at fol-
ge op p8 og kontrollere disse ting, s& der havde min kone en meget vigtig rolle.
Vi fand't ud af, hvor vigtigt det var, at hun fulgte op p& det, fordi der skete fej/
gang pa gang pé gang hele forlabet igennem. Vi har hele tiden skullet vaere pé...
ikke vaere pd vagt men altsd vaere meget opmaerksomme pé, om vi fér det vi
skal ifolge behandlingsplanen osv. Man skal hele tiden ringe ind og presse pd og
sparge ind osv. osv. Altsd, man f8r ikke serveret behandlingen og den korrekte
behandling. Den er til rédighed, hvis man selv er i stand til at opsgge den og fol-
ge op pé den. (Narrativt interview,)

Peter er en af de patienter, som har sat sig godt ind i sin behandling. Han har lzest
hospitalets informationsmateriale grundigt og sggt viden bl.a. pd internettet. Det sam-
me har hans kone, sd tilsammen har de gode forudsaetninger for at holde gje med, at
Peter far den rette medicin. Og den har de brug for. Dette eksempel er ikke det eneste i
Peters forlgb, og Peter er heller ikke alene om at berette om s&danne problemer. Peters
opmaerksomhed blev skaerpet, fordi han netop oplevede, at der var rod i hans behand-
ling, og han udtrykte en enorm frustration over at vaere sat i en situation, hvor han p3
én gang var alvorligt syg og samtidig selv métte p&tage sig et ansvar for at f& den rigti-
ge behandling. Han satte ikke spgrgsmélstegn ved personalets ekspertise, men anfarte
at presset pd afdelingerne i form af underbemanding og travlihed samt problemet om-
kring skiftende personale ender med at ga ud over patienter, saerligt mindre ressource-
steerke patienter.
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At veere ‘'vagthund’ for sin egen behandling, er selvfglgelig noget svaerere for de patien-
ter, som har valgt ikke at sgge viden om den behandling, de far. Muligvis er de heller
ikke interesserede i den rolle, men Peters oplevelse understreger i hvert fald, at det
kreever indsats og ressourcer at veere patient i et presset system, og at patienten uden
sddanne kraefter er potentielt mere sdrbar, ndr tingene gar steerkt.

Patienterne knytter i hgj grad ansvar og tryghed sammen. Alle patienterne i under-
sggelsen vil gerne kunne fgle sig trygge ved, at nogen har det overordnede ansvar for
dem under indlaeggelse, og oplever ogsd, at personalet giver dem det indtryk igennem
den retorik, der hgrer til deres aktive position. Det gaelder fx, nér de fx siger, 'vi skal nok
passe pa dig’, eller ‘vi skal nok sgrge for, at du far..., eller 'vi skal nok fa styr pa dig".

Majbritt, M-patient: S8 har man egentlig lidt brug for, at der er nogen, der siger
“det her det skal du slet ikke tzenke pd, nu kommer vi og tager dit blodsukker
om natten, og vi skal nok styre det med insulinen”. Det er jo egentlig dejligt.
Hvor man jo éellers har styr p& det hele selv, s& er det jo dejligt lige at kunne sige
/ sddan fire dage, hvor man faktisk skal veere ude for noget andet, som er lidt
barskt, at "nu tager vi hdnd om det”. Nér man sé lige pludselig opdager, at det
gjorde de ikke alligevel, s& bliver man lidt frustreret og aergerlig over, at det hav-
de ikke behovet at g& s& galt, hvis de havde konsulteret mig lidt om det.

Det, Majbritt udtrykker her, er ikke en uvillighed til at tage ansvar for sin egen situation,
men en frustration over at fa indtryk af, at personalet tager ansvaret pa sig, kun for at
opdage at det gjorde de alligevel ikke. Mange af patienterne vil gerne inddrages, hgres,
spgrges og indgd i en dialog, men oplever enten som Majbritt, at den ekspertise, de selv
har som patienter, ikke anerkendes; eller som Birthe ovenfor at deres forklaringer ikke
tages alvorligt; eller som Peter at de ma tage ansvar pd omréder, hvor de ingen szerlige
forudsaetninger har — nemlig i forhold til den mere tekniske del af behandlingen.

Louise giver et andet eksempel:

Altss, det kraever bare, at man har selv et overblik over sin journal, ndr man er
indlagt, S8 kan de godt std og rode rundt méske fire forskellige leeger, der méske
gér vagter. De siger s8, du skal have den her hgje dosis af det her stof. S8 siger
Jjeg, jamen den har jeg lige féet. Nej, der fik du jo det andet stof. Nej, der fik jeg
den der kur ik’? Nej, men undskyld nu bliver du alts8 nadt til at tage dig to mi-
nutter og laese min journal, fordi det star... Altss, selvfalgelig star det deri, og s&
gaér han ud, og s& kommer han tilbage, og sé siger han sé, né der fik du jo ret.
Ja, det var det, jeg sagde til dig.

Her knytter Louise de skiftende laeger sammen med behovet for at kontrollere sin egen
behandling. Igen fremtraeder journalen som det stabile holdepunkt i behandlingen, og
hun fremhaever, at patienten er ngdt til selv at vide, hvad der stér i journalen, ndr lze-
gerne ikke har tid til at seette sig ind i den, for dermed at sikre at tingene gér i den
rigtige retning.

N&r patienterne oplever, at det er ngdvendigt aktivt at kontrollere og holde gje med
deres egen behandling for at sikre sig, at alt foregdr p& den rette made, smitter det af
pé trygheden.
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Age: Jeg synes godt man kunne 3 en storre grad af tryghed. Alts8, kunne fole
sig mere tryg som patient, fordi jeg faler mig sku ikke rigtig tryg, og mange gan-
ge — og det er ikke alene sidste gang, men 0gsad andre gange — jeg har ikke folt
mig tryg. Jeg har ikke folt, “nd, men nu er der nogle, der tager sig af dig John,
nu kan du godt lade vaere med at tzenke s& meget over det og det, fordi nu er
der nogle der tager over, og de er professionelle’] og sé kunne synke tilbage i
den der tryghed. Det har jeg manglet. Og det irriterer mig graenselost, at jeg
skal vaere pd vagt meget af tiden, men det har jeg foit, jeg métte veere.

Patienterne oplever at métte tage det ansvar pé sig, som burde varetages af det sund-
hedsfaglige personale. Dette er med til at skabe mistillid til den afdeling, hvor patienten
oplever, at kontrol er ngdvendig og i nogle tilfaelde ogsa til konkrete lzeger og sygeple-
jersker. Et studie fra 1998 af engelske patienters opfattelse af hospitalsbehandling pa-
peger endvidere, at patienter ogsd holder gje med og vurderer kvaliteten af den be-
handling, som andre patienter far, og at dette ogsd har indflydelse pd deres tillid til egen
behandling (43).

Som mestringstaktik er det at kontrollere og holde gje ogsd en méde at handle p3,
ligesom videnssggning er det. Det er en konkret méde at handtere de situationer, hvor
systemet faktisk fejler i forhold til at levere det lovede produkt — nemlig behandlingen,
og det er samtidig en mdde at orientere sig i og reagere pé rejsen og landskabets ufor-
udsigelighed. Det er altsd en taktik, der er forbundet med utryghed, og som opstdr som
et ngdvendigt svar pa oplevede systemiske svagheder. Den bygger bro mellem den
faktiske oplevelse af behandlingen og de forventninger og @nsker, patienten har til den.

9.5 At udse sig ngglepersoner

I de fleste fortzellinger om kritiske episoder optraeder en eller flere handlekraftige lseger
eller sygeplejersker, som ggr en saerlig indsats for patienten. Ofte er det en person, som
patienten oplever selv at have udset sig. Disse personer udmeerker sig ved, at de kan f&
ting til at ske — etablere kontakt til andre dele af systemet, f& aftaler i stand, indhente
viden og i det hele taget tage ansvar for forlgbet. Patienterne beskriver i nogle tilfaelde
disse personer som en form for tovholdere. I nogle tilfeelde folger der ogsé en god rela-
tion med — at tage sig tid til at lytte og snakke, udvise empati, tage patienten alvorligt
osv., men helt overvejende er det den faglige indsats, der vejer tungest. I rapporten har
vi valgt at kalde dem ngglepersoner, fordi de ofte udggr en form for omdrejningspunkt i
fortzellingen og et vendepunkt i patientens oplevelse af behandlingen. Igen skal det
understreges, at som regel er der intet sammenfald med kontaktpersonordningen. Her
er to forskellige eksempler:

Michael (lymfeknudekreeft): Og s& pé et tidspunkt s fér jeg ved en tilfeeldighed
en ny udredningslaege, som jeg har haft et langt og godt samarbejde med, og
som skal have meget ros. Tager telefonen — nu skal vi fandeme have gjort noget.
Det her det dur ikke — I sover i timen! Hun er meget skrap og har nok en ret stor
del respekt omkring sig i det system der. S8 det lukker alts§ dore op, da hun
kommer til. Og hun f8r snakket nogle alvorlige ord med dem, og dagen efter der
er jeg jo sa faktisk i behandling. Og det er egentlig takket vaere hende — sddan
en ildsjael, der har styr pd sagerne og kan lukke dare op. (Narrativt interview,)
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Henrik (hjertesvigt):

P: "Kirurgen var bare en flink mand. Han kom og aede mig og klappede mig og
fortalte en lille historie og s& videre. Han kom forbi, ndr han var oppe: N&, hvor-
dan gér det? Jeg synes vi havde det rigtig hyggeligt sammen, da han fortalte
om, hvad der var sket.”

I: "Men det var ikke ham, der var ansvarlig for det efterfalgende?”

P: "Nej, men s§ gik han ned og blandende sig en dag jo. Og der kunne jeg godt
se, at det var lige for han hoppede, ham medicineren. Og s& harer jeg bare, at
kirurgen sagde: Jeg tager ansvaret. Du kan give mig det fulde ansvar, men han
skal ud af bedovelsen, og det skal han i lpbet af tyve minutter.’ Og s§ gik det
staerkt.”

Det, som disse to citater viser, er, at patienterne har en oplevelse af, at der er en enkelt
person, der tager ansvar. Det drejer sig ofte om forlgb, der enten ikke kommer videre
som i eksemplet om Michaels udredning, eller hvor patienten har en oplevelse af, at de
rette beslutninger ikke bliver truffet. I Michaels tilfaelde er denne person en ‘ildsjeel’,
som er skrap og kan fa andre til at handle og ggre det, de allerede burde have gjort. I
Henriks tilfaelde er det en lzege, som blander sig i en anden laeges arbejde og dermed
far patienten pé ret kal. Feelles for de to eksempler er oplevelsen af, at disse personer
kan skaere igennem i det ellers tunge, uigennemskuelige system, og at deres handle-
kraft ogsd handler om at g& udenom de officielle kommandoveje. Dette er i det hele
taget et gennemgdende traek ved de fortzellinger, hvor ngglepersoner spiller en rolle.

En nggleperson kan bade veere en sundhedsfaglig person, som i det samlede billede
— dvs. i den retrospektive fortaelling om den kritiske episode — viser sig at have spillet
en szerlig rolle, men det kan ogsd veere en, som patienten under selve forlgbet selv
opsgger og kraever noget seerligt af. Det kan fx vaere en szerligt sympatisk laege pé en
afdeling, som man beder tale ens sag i en anden afdeling, eller en sygeplejerske som er
villig til at yde en saerlig omsorg og indgé i en szerlig kontakt. For de patienter, der gar
til kontrol i et ambulatorium — i dette tilfeelde enten hjertesvigtklinikken eller diabetes-
ambulatoriet — kan personalet der udggre et fikspunkt i svaert behandlingsforlgb, ogsé
selv om dette udspiller sig i en helt anden afdeling.

Majbritt (diabetes): Jeg kontaktede min M-leege, fordi det jo oprindelig var ham,
der havde konstateret mit forhajede blodtryk og havde sendt mig til hjerteafde-
lingen. Han er ligesom min redningsplanke, for jeg ved han ogsé er sddan et
menneske, der gor noget.”(Narrativt interview,)

Maijbritt har i det hele taget kun lovord til overs for sin M-laege, og i forbindelse med
komplikationer efter en undersggelse af hjertets kranspulsarer (KAG) er det ogsd ham,
hun vender sig imod for at f& hjeelp til at opnd den kontakt og de undersggelser, hun
fgler, hun har ret til, men ikke selv kan szette i vaerk. I hvor stort et omfang denne laege
rent faktisk pdtog sig en ekstraordinaer indgriben er uklart, men i Majbritts fortzelling er
hans indsats utvetydig, og det er dette, vi haefter os ved her. I nogle tilfeelde — som hos
Michael og Henrik — vil ngglepersonen vaere én, som optraeder i forlgbet uden nogen
forudgdende relation, men som bade ger en ekstraordinaer indsats, og som patienten
‘haegter’ sig pa. I andre tilfaelde som i Majbritts er ngglepersonen én, hun selv har udset

sig.
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Det, som Majbritts forteelling viser, er, at i relationen med M-laegen er hun mere end
blot en ‘diagnose med ben’. De har kendt hinanden gennem flere dr, og hun oplever at
fa en behandling af hgj kvalitet og samtidig blive set og hart og taget alvorligt. Ligele-
des er denne laege ogsé mere end sin faglige profil for Majbritt. Deres relation bygger
méske nok pa hendes sygdom og hans ekspertise, men den er samtidig menneskelig. I
hjertesvigtklinikken har patienterne ofte en oplevelse af de ansatte specialsygeplejer-
sker som en form for anker i deres kontakt med sygehuset, ogsd selv om disse sygeple-
jersker ingen indflydelse har pd patientens kontakt med andre afdelinger.

Denne relationelle kontinuitet er i det hele taget tydelig, nar patienter beskriver et
seerlig godt forhold til en laege eller en sygeplejerske, og den gar ogsa igen i forhold til
ngglepersoner. De ses fgrst og fremmest som personer, der tager ansvar og kan drive
forlgbet fremad og i den rigtige retning, men treeder samtidig ud af den institutionelle
anonymitet og bliver mennesker for deres patienter. Preston et al. (1999) finder samme
forbindelse mellem relationel kontinuitet og fremdrift i forlgbet i deres studie af patien-
ternes syn pa overgangen mellem primaer og sekundaer sektor.

Personalet p& hospitalet anerkender ogs3, at de oplever at have gode relationer til
nogle patienter og mindre gode til andre, og at det gode forhold ogsa kan betyde, at de
straekker sig ekstra langt for en patient. For sygeplejerskerne kan dette fx smitte af pd
‘de sma ting’ Bade laeger og sygeplejersker understreger dog, at det ikke betyder en
egentlig forskel i kvaliteten af hverken behandling eller pleje. Det er bemaerkelsesveer-
digt, at generelt kan personalet ikke i samme grad, som patienterne giver udtryk for,
genkende oplevelsen af at vaere nggleperson, selv om de nok ved, at deres indsat bliver
veerdsat. Fra et personaleperspektiv kan det, som patienterne oplever som seerlig ind-
sats, veere et spgrgsmal om at ggre sit arbejde.

Ngglepersoner kan ogsé findes udenfor systemet — enten fordi de kan bidrage med
viden om sygdommen og behandlingen, fordi de selv er sundhedsprofessionelle og kan
give gode rdd om, hvad man som patient kan forvente og kraeve, hvad man skal veere
opmaerksom pd, og hvilke muligheder man har for selv at optimere sit forlgb. Det kan
0gsé veere, fordi de kan give et helt andet perspektiv pa patientens situation. Det kan
veere familie eller venner med egne erfaringer eller faglig viden, egen laege, en special-
laege eller en alternativ behandler, som vi s& i Michaels tilfeelde Disse personer har ma-
ske ingen handlekraft inden for systemet, men kan alligevel hjaelpe patienten til at
handle p& en hensigtsmaessig made. Generelt geelder det, at patienter udser sig perso-
ner, som de har tillid til, og som de fgler kan hjaelpe dem til at hdndtere deres situation
eller konkrete problemer bedre.

Det er vigtigt at holde sig for gje, at disse ngglepersoner optraeder i de kritiske epi-
soder og sjeeldent i forbindelse med indlaeggelser eller behandlingsforlgb, som er afvik-
let stort set problemlgst fra patientens perspektiv. Ud fra de kvalitative data kan man
altsa ikke sige, at alle patienter i alle situationer har brug for en nggleperson. Det er
typisk noget, der traeder frem i materialet i de situationer, hvor patientens rejse har
taget en uventet uheldig drejning, og hvor patienten oplever et behov for at saerlig
indsats, som han eller hun ikke selv har mulighed for, autoritet eller kompetencer til at
opnd. I sddanne tilfeelde opfatter patienterne ngglepersonen, szerligt indenfor systemet,
som den der etablerer det ngdvendige samarbejde mellem afdelinger eller personale-
grupper, tager fagligt ansvar og skaber rammerne for fremdrift.
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9.6 Opsamling

De taktikker, vi har beskrevet her, er ikke ngdvendigvis for udtgmmende i forhold til de
mange méder, hvormed patienter forsgger at hdndtere situationen som patienter pad
hospitalet. De repraesenterer en tendens, der gar pad tvaers af det empiriske materiale.
Og de ggr os opmaerksom pa det store arbejde, som patienterne laegger i deres ind-
lzeggelse — ogsd ndr det ser ud som om, de blot ggr det, som forventes af dem som
patienter og lader sig ‘bevaege’ gennem hospitalets landskab af kraefter udenfor dem
selv. Hvis vi kort skal vende tilbage til De Certeaus definition af begrebet (33), s& er det
karakteristisk for taktikker, at de ikke udfordrer de strategier, som de opstér under og er
en reaktion pd. N&r patienterne sgger viden, aflaeser systemet, holder gje med behand-
lingen og udser sig ngglepersoner, er de ikke ude p& at skabe konflikt med personalet
eller komme pa tveers af organisatoriske rutiner. De forsgger at bygge bro og skabe
sammenhaeng i et indlaeggelsesforlgb, der fremstér fragmentarisk, med det overordne-
de formal at sikre sig optimal behandling, s de kan forlade hospitalet i den bedst muli-
ge forfatning og vende tilbage til deres hjem og hverdagsliv.
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10. Konklusion: Sammenhaeng pa mikroniveau

Patienterne forstdr deres forlpb episodisk, og det er de kritiske episoder; der fylder mest
I erindringen. Det er typisk indleeggelser, som har vaeret saerligt problemiyldte. Det
handler om patientens manglende overblik over eget forlob, det begraensede handlerum
og at blive reduceret til en diagnose. Samtidig giver de skiftende leeger; dérlig koordine-
ring og mangelfuldt samarbejde mellem afdelinger anledning til utryghed, en opfattelse
ar at ingen tager ansvar, hvilket igen sér tvivl om kvaliteten af behandlingen. Med de
fire mestringstaktikker skaber patienterne rum til at handle aktivt p& disse problemer.
De bygger bro og skaber sammenhaeng i patientforiobet pd mikroniveau.

Denne kvalitative undersggelse tager udgangspunkt i de problemer, der knytter sig til
oplevelsen af at vaere patient i det danske sundhedsveaesen. De fleste er hgrt far. Vi ved,
at patienter efterlyser bedre koordinering, at de er utilfredse med at mgde skiftende
personale osv. De gnsker tryghed og fglelsen af, at der er nogen, der tager ansvar. De
gnsker, at der er ‘styr pd tingene’ og ‘styr pd mig”. Hvad betyder disse problemer s3 i
forhold til det sammenhaengende patientforigb?

Forlgbet er en proces, man kan vaere midt i. Men det er ogsa en retrospektiv stgrrel-
se — noget man ser tilbage p3, og som ogsé former selve tilbageblikket. I vores materia-
le har patienterne fokus pé de problemer, der kendetegner ‘yderpunkterne’ i deres mgde
med sundhedsvaesenet — de kritiske episoder. For patienterne i undersggelsen opstar
disse kritiske episoder under indleeggelsen pa hospitalet, der traeder frem som det mest
afggrende mgde med sundhedsvaesenet, selvom patienterne har mange andre kontak-
ter med vaesenet udenfor hospitalet. Undersggelsens fokus pa ‘yderpunkter’ fortaeller
os, hvorndr kendte problemer far szerlig stor betydning for patienternes evaluering af
dette mgde. Vi ser altsd her en prioritering og forstdelse af allerede kendte problemer
pd patienternes vilkér og fra patientens perspektiv pé deres forlgb.

Nar vi skal forstd, hvad patienternes perspektiv pd sammenhaengende patientforlgb
er, m& vi holde os for gje, at udgangspunktet for patienternes kontakt med sundheds-
vaesenet er deres egen krop, og den sygdom de har. Det er, ndr de ikke fgler, at der
bliver taget hdnd om deres sygdom, at den manglende sammenhaeng i forlgbet treeder
frem — snarere end det alene er et spgrgsmél om, hvorvidt hospitalet har opfyldt alle
formelle krav til et ideelt forlgb. Man kan igen fremhaeve, at en brist i systemet — som
méske nok kan give anledning til frustration og utryghed, mens det star pa — farst for
alvor bliver et problem, nar man ikke fgler sig velbehandlet. Det er skuffende, nar ope-
rationen bliver udskudt, men hvis selve indgrebet gar godt, betyder ventetiden mindre.
Hvis man kommer fra briksen med en problematisk infektion eller uforklarlige smerter,
far ventetiden ogsé stgrre betydning som del af den samlede darlige oplevelse.

Den gaengse lineaere model for det sammenhaesngende forlgb fokuserer pd organisa-
torisk sammenhaeng og gar ud pé at sikre god koordinering med glatte overgange mel-
lem en raekke forskellige enheder, der samarbejder og udveksler relevant information
mv. Selv om en indsats pd dette omrdde er helt essentiel for forlgbet omkring patien-
tens behandling, kan den ikke ngdvendigvis sikre, at patienten faktisk op/ever sammen-
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haeng. Hvor forlgbet fra et organisatorisk fugleperspektiv kan se overskueligt og ratio-
nelt ud, sdfremt tingene klapper, kan patienten alligevel opleve et uoverskueligt kaos.
Det er fordi patienternes oplevelser og erfaringer ikke udfolder sig p& en made, der
svarer til den linesere model. Modellen praesenterer forlgbet som en rejse med forskelli-
ge sideordnede stop undervejs. Den giver indtryk af, at alle ‘stop’ er lige vigtige, og at
det er patienten, der foretager en rejse mellem disse stop. Det er ikke tilfaeldet.

Det er rigtigt, at patienterne er de eneste, der oplever det samlede forlgb. Det bety-
der bare ikke, at de ngdvendigvis har overblik over de organisatoriske elementer, der
spiller en rolle i deres samlede forlgb, samt hvordan de er indbyrdes forbundet. Selv om
de har erindringen om et langt eller svaert sygdomsforlgb, betyder det heller ikke, at de
har en forstdelse af alle deres kontakter med sundhedsveesenet som nogen, der er
forbundet. For patienterne ser verden fra deres eget perspektiv, og det udggres af deres
krop og deres hjem. Kontakten med sundhedsveaesenet opleves herfra og fremstér som
episoder, der afbryder hverdagslivet. Nogle af disse episoder praesenteres som vigtigere
end andre.

Der kan veere en masse koordinering, samarbejde og oplysninger om patienten, der
flyder mellem de forskellige ‘stop’ eller episoder i et langt patientforlgb, men patienten
bliver som oftest farst opmaerksom pa dette i det gjeblik, det opleves ikke at fungere.
Det er sddan, de kritiske episoder opstdr. Og sd er det, at patienten forsgger selv at
skabe sammenhaeng ved at reagere pé& og handle taktisk i forhold til de problemer, de
mgder fx under en indlaeggelse.

Patienternes indflydelse pd deres forlgb er begreenset — de er pd udebane pa hospi-
talet, hvor dagsordenen saettes af andre. Selv hvis patienterne bliver inddraget ift. at
bidrage med viden eller deltage i beslutninger omkring behandlingen, er der mange
ting, de ikke kan pdvirke, som i hgj grad handler om organiseringen af arbejdet pa
hospitalet. Men selv om handlerummet er begraenset, handler de alligevel og bruger
meget energi pd at fa tingene til at give mening, reagere pa det der sker, og ruste sig til
det der kommer. De handler bare pd mader, som ikke altid er umiddelbart synlige. Vi har
kaldt disse handlem&der for mestringstaktikker. Det handler om at opnd indflydelse,
overblik, muligheder for at orientere sig og forberede sig gennem viden og afleesning af
systemet og ved at udse sig ngglepersoner. Og mere negativt: om ngdvendigheden af
at kontrollere og holde gje for at spotte og forhindre oplevede fejl.

Patienternes taktikker i forhold til at mestre deres situation udspringer af patientens
oplevelse af og forsgg pad at handtere de problemer, de kommer ud for, og de retter sig
primaert mod at sikre den bedst mulige behandling. Den gode relation til personalet og
det at blive set som et helt menneske’ ses som en forudsaetning for eller en vej til dette
resultat. Disse taktikker kan mdske nok ses som noget, der giver sammenhaeng, men
det er sammenhaeng pa en meget mindre skala end det, der ligger i den organisatoriske
model for patientforlgbet. For patienten er det ikke selve bevaegelsen mellem episoder-
ne, der er det centrale — men det hurtigst og bedst muligt at kunne vende tilbage til
hverdagslivet. Sammenhaeng — i den gaengse forstdelse af begrebet — er ikke i sig selv
et mal for patienterne. Deres mél er bedre behandling, og god organisatorisk sammen-
haeng er selvfglgelig med til at sikre netop det. Fra patientens perspektiv handler det
sammenhaengende patientforlgb om de naere situationer og den enkelte episode. Det
handler om sammenhaeng p& mikroniveau.
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11. Anbefalinger

P& baggrund af denne kvalitative undersggelse fremszetter vi otte forslag til, hvordan
man i sundhedsvaesenet kan arbejde for at skabe sammenhaengende forlgb set fra et
patientperspektiv.

1.

Undersggelsen viser overordnet, at hvis patienterne skal have en oplevelse af et
sammenhaengende forlgb, er der behov for ogsd at arbejde med sammenhaeng pé
mikroniveau. Sammenhaeng i den naere oplevelse giver tryghed og tillid til behand-
lingen. Dette er relevant for alle mgder mellem patient og sundhedsvaesen, men
seerlig vigtigt pd hospitalet under indlaeggelse, hvor de mest afggrende begivenhe-
der i et patientforlgb finder sted. Det er denne form for ss mmenhaeng og forlgbet
afgreenset til indlaeggelse, vi taler om nedenfor.

Undersggelsen viser, at patienterne oplever sammenhaeng i indlaeggelsesforigbet,
ndr deres forventninger til forlgbet bliver indfriet. Derfor er det vigtigt at afklare,
hvilke forventninger patienterne har, og hvad afdelingen kan tilbyde. Dette er vig-
tigst i forhold til behandlingen, men bgr ogsd omfatte arbejdsrutinerne omkring ind-
laeggelse. Det kan fx vaere information om, at man som patient mgder mange lze-
ger. Det kan ogsd veere en forklaring pd, hvordan leegerne laeser journalen, og
hvorfor patientens ‘historie’ efterspgrges gentagne gange under indlaeggelsen.

Patienterne savner indsigt i arbejdsrutinerne p& den afdeling, de er tilknyttet, og
gget information pad dette omrade vil vaere en stor hjeelp for patienterne. En del af
informationen til nye patienter kunne fx omfatte generel information om, hvordan
en typisk dag pa afdelingen forlgber, hvorndr der er szerlig travle perioder, hvorndr
personalet er tilgaengeligt, hvad patienterne ma og ikke ma mv.

Enighed mellem forskellige lzeger giver tryghed. Patienterne efterlyser bedre og
Igbende dialog i forbindelse med aendringer i behandlingsplanen, som ogsa giver
dem mulighed for at bidrage med egne observationer, der ligger ud over ‘at forteelle
sin historie’. Dette vil modvirke opfattelsen af, at skiftende lseger er uenige om be-
handlingen og den tvivl og utryghed, som dette medfarer.

Patienterne efterspgrger meget tydeligt, at der er nogen, helst en lsege, der tager
ansvar for forlgbet under indlaeggelse. Dette er szerlig vigtigt i de kritiske episoder,
men mindre vigtigt ndr forlgbet gar godt. Relationel kontinuitet, dvs. at det er den
samme person, er afggrende her. Man bgr overveje at ggre en szerlig indsats for
patienter med komplicerede og problematiske indleeggelsesforlgb.

Man bgr sikre, at patienter ikke fgler, de st&r med ansvaret for at kontrollere den
behandling, de fér. Udover ngdvendige patientsikkerhedstiltag er det vigtigt at sikre,
at personale og patienter kommunikerer dbent om oplevede fejl og mindre brister,
0gsd selv om disse ikke umiddelbart har konsekvenser for behandlingen.
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7. Det er vigtigt, at b&de laeger og plejepersonale er opmaerksomme pd betydningen
af ‘de smé ting’ i hverdagen pa afdelingen, fordi de bidrager til patientens samlede
billede af afdelingens funktionsdygtighed og personalets kompetence. Undersggel-
sen viser, at tavshed omkring ‘brudte Igfter’ er en kilde til utryghed, og igen er klar
kommunikation en oplagt Igsning.

8. Undersggelsen viser ogsd, at patienterne har forskellige mestringstaktikker, som de
handler efter. Patienter har behov for at veere aktive og efterspgrger generelt en
hgjere grad af information om og inddragelse i behandlingsforlgbet samt en styrket
dialog med de sundhedsfaglige.
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12. Konkrete gnsker og forslag fra patienterne

Nedenfor har vi samlet de konkrete forslag, som de interviewede patienter kom med.
Langt fra alle patienter havde en mening om, hvordan man kunne forbedre patientens
vej gennem indlaeggelsen. Det er samtidig en overveegt af forslagene, der blev fremsat
af de to kvindelige kreeftpatienter, sa forslagene repraesenterer ikke hele deltagergrup-
pen.

*

*

Kgreplan for indlaeggelsen, sd man kan orientere sig og fglge fremdrift
Nggleperson/koordinator/tovholder/rejseleder, der tager ansvar

Pérgrendemgder, hvor pdrgrende kan blive informeret uden patientens tilstedevee-
relse

Aktiviteter under indlaeggelse: film, spil mv.

Ugentlig ‘café’ med socialrddgiver, psykolog, sexolog, dizetist mv., som patienten kan
rddfgre sig med.

Fysiske faciliteter pd afdelingen: Forbedrede opholdsstuer, motionsrum, enestuer,
flere toiletter.

Fysisk genoptraening efter udskrivning
Psykisk opfglgning efter udskrivning

Erfaringsopsamling — hospitalet kan f& gleede af patientens erfaringer
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Er der styr pa mig?

Sammenhangende patientforlob fra patientens perspektiv

Det sammenhaengende patientforlgb er blevet et centralt begreb i arbej-
det med at forbedre og udvikle det danske sundhedsvaesen. Der skal
koordineres og samarbejdes pa tveers af sektorer, enheder og afdelin-
ger for at sikre det det gode patientforleb. Samtidig skal den enkelte
patient ogsa gerne have en oplevelse af sammenhaeng.

Men patienterne har ringe indsigt i den organisatoriske tilretteleeggelse
af forlebet. For dem handler oplevelsen af sammenhaeng mere om de
naere begivenheder og relationer. Sammenhaeng findes i medet med
leeger og sygeplejersker, i samtalen, i hverdagen og i de arbejdsgange,
der bidrager til at forme forlgbet. Det er hovedkonklusionen i denne kva-
litative undersegelse af patientperspektivet pa sammenhaengende pa-
tientforleb, som Dansk Sundhedsinstitut har gennemfert.

For patienterne i denne undersegelse handler oplevelsen af sammen-
haeng kun indirekte om, hvordan enheder arbejder sammen. Det er lige
s& vigtigt, at hverdagen pa afdelingen fungerer, at der er fremdrift i ud-
redning eller behandling, at der er Izbende dialog om bade store og sma
gendringer i behandlingen, og at der er nogen, der tager ansvar seerligt
i forbindelse med manglende fremdrift, oplevede fejl og mindre brister.
Patienterne gor et stort stykke arbejde for selv at skabe sammenhaeng i
indlaeggelsen. Det har ikke meget med organisatorisk sammenhzeng at
gere. Det er sammenhaeng i det neere — p& mikroniveau.
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