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Forord

Denne rapport beskriver en undersggelse af patienters oplevelser af tre indsatser, som er del af
Region Hovedstadens arbejde med vaerdibaseret styring. Vaerdibaseret styring er en styringsform,
der ideelt sikrer, at patienterne opnar de bedst mulige behandlingsresultater under hensyntagen til
omkostningerne. Med vaerdibaseret styring seettes der fokus pa det, der giver vaerdi for patienterne
og det samlede patientforlgb, nar resultater og omkostninger skal opgeres.

Siden 2016 har Region Hovedstaden med afsaet i principper for veerdibaseret styring igangsat en
reekke indsatser, som afprgver nye organiseringsformer og patientforlgb. | denne undersggelse seet-
tes spot pa tre indsatser, som omfatter konkrete aendringer i patienternes kontakt med sundheds-
veesenet. De tre indsatser er valgt ud, fordi de eendrede patientforlgbet p4 en made, som er poten-
tielt direkte maerkbart for patientgruppen. De omfatter blandt andet behovsstyret kontakt og bedre
integration af ydelser, som er elementer, der ogsa gar igen i flere af regionens projekter om veerdi-
baseret styring. Dermed giver de en bredere pejling pa, hvad denne type zndringer betyder for
patienterne.

Undersggelsen er baseret pa interview med patienter fra tre forskellige hospitaler, der har maerket
disse aendringer i deres eget forlgb — enten i form af eendrede kontrolforlgb eller eendret organise-
ring. Undersggelsen ger rede for, hvordan patienterne har oplevet deres forlgb, og hvad det har
betydet for deres tilfredshed og tryghed ved behandlingen. VIVE vil gerne takke alle de patienter,
som har deltaget i undersggelsen.

Undersagelsen er del af Region Hovedstadens erfaringsopsamling om de igangsatte indsatser med
afseet i vaerdibaseret styring. Den er gennemfgrt af flere medarbejdere i VIVE. Marie Henriette Mad-
sen og Martin Sandberg Buch har designet undersaggelsen. Ronja Rosenberg Grgn og Helle Max
Martin har gennemfort alle interview og skrevet rapporten.

Pia Kiirstein Kjellberg
Forsknings- og analysechef, VIVE Sundhed
2019
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Sammenfatning

Denne rapport beskriver en undersggelse af patienters oplevelser af tre indsatser, som er del af
Region Hovedstadens arbejde med veerdibaseret styring. Veerdibaseret styring har fokus pa at
skabe mere veerdi for patienterne for de samme ressourcer eller samme vaerdi for patienterne for
feerre ressourcer uden at ga pa kompromis med kvaliteten af behandlingsforlgbet. Siden 2017 har
Region Hovedstaden igangsat ti indsatser, der har til formal at opbygge erfaringer med veerdibaseret
styring. | denne rapport sammenfattes resultaterne af en kvalitativ interviewundersggelse af patien-
ternes perspektiver pa tre af disse indsatser:

1. Omleegning af kontrolforlgb for patienter med KOL i Lunge- og Infektionsmedicinsk ambulato-
rium pa Nordsjzellands Hospital. Indsatsen betegnes CAPTAIN (Comprehensive And Prospec-
tive Treatment And Individual Nursing).

2. Omlezegning af kontrolforlgb for patienter med leddegigt pa Videncenter for Reumatologi og Ryg-
sygdomme pé Rigshospitalet Glostrup. Indsatsen betegnes Abent Ambulatorium.

3. Etablering af ambulant tilbud til zeldre medicinske patienter med multisygdom pa Frederiksberg
matriklen pa Frederiksberg og Bispebjerg Hospital. Indsatsen betegnes Faelles Medicinsk Am-
bulatorium (FMA).

Indsatserne er valgt ud, fordi de indebeerer aendringer i patientforlgbet, som direkte pavirker patient-
forlabet, og fordi de centrale dele af indholdet er karakteristiske for flere af regionens projekter om
veerdibaseret styring. Alle tre indsatser er ambulatoriebaserede og malrettet patienter med kronisk
sygdom. Undersggelsen bygger pa interview med ti CAPTAIN-patienter, ni patienter fra Abent Am-
bulatorium og syv patienter fra FMA.

Patienternes oplevelse af CAPTAIN

CAPTAIN er et ambulant behovsrettet tilbud til alle patienter med KOL pa Lunge- og Infektionsme-
dicinsk Ambulatorium, Nordsjeellands Hospital. Formalet med udviklingen af CAPTAIN er at lafte
kvaliteten af den palliative behandling for patienter med sveer KOL inden for de eksisterende gko-
nomiske rammer. Der er Igbende ca. 650-700 patienter i et CAPTAIN-forlgb. Indsatsen har kart
siden 2016.

Tidligere blev patienterne rutinemaessigt indkaldt til samtale i ambulatoriet to til fire gange arligt, og
nogle patienter blev set i ambulatoriet efter indlaeggelse. Med CAPTAIN erstattes de faste kontakter
med en mere fleksibel kontakt, hvor forlgbet i hgjere grad planleegges efter patienternes individuelle
behov. Indholdet i CAPTAIN er fglgende:

= Fast navngiven kontaktsygeplejerske, som tilretteleegger forlabet sammen med patienten

= Minimum én arlig Advance Care Planning-samtale, hvor kontaktsygeplejerske og patientansvar-
lig lzege deltager

= Mulighed for subakut ambulant tid ved forveerringer
= Mulighed for hjemmebes@g med henblik pa kontrol af hjemmeilt eller andre behov

« Aben telefontid til sygeplejersker hverdage kl. 8-10 samt mulighed for at skrive via Min Sund-
hedsplatform

= Telefonopfalgning eller besag efter hospitalsindleeggelse
= Telefonopkald til pargrende efter dgdsfald
= Tveersektorielt samarbejde med afsaet i konkrete problemstillinger.



Patienterne tegnede generelt et positivt billede af deres CAPTAIN-forlgb. Det gav for de fleste et
godt forlgb at have kombinationen af en fast tilknyttet sygeplejerske, den fleksible kontakt og mulig-
heden for at f& hjaelp ved behov. Det er vigtigt at fremhaeve, at netop kombinationen af disse ele-
menter var afggrende for det gode forlgb og patienternes accept af en reduktion af l,egesamtalerne.
Samtidig var der nogle af patienterne, som ikke var sikre p3, at de kunne Igfte opgaven med selv at
tage kontakt, hvilket de var utrygge over. | de tilfeelde gav det usikkerhed, at der var feerre faste
kontakter med det sundhedsfaglige personale. Dog foretrak ni ud af ti patienter stadig CAPTAIN
frem for deres tidligere forleb pa grund af den faste sygeplejerske. CAPTAIN har dermed skabt
veerdi og kvalitet i forlgbet for patienterne, selv om en mindre gruppe var utryg ved den behovssty-
rede kontakt.

Patienternes oplevelse af Abent Ambulatorium

Abent Ambulatorium er et behovsstyret tilbud til patienter med inflammatoriske ledsygdomme pé
Videncenter for Reumatologi og Rygsygdomme pa Rigshospitalet Glostrup. Indsatsen har veeret i
gang i cirka halvandet ar og omfatter pa undersggelsestidspunktet ca. 400 patienter i Abent Ambu-
latorium. Formalet med Abent Ambulatorium er, at behandlingen i hgjere grad tilpasses patienternes
individuelle behov uden at @ge ressourceforbruget. Patienterne skal opleve starre tilfredshed og
mere inddragelse ved at fa indflydelse pa deres kontakt til ambulatoriet.

| Abent Ambulatorium overgar patienterne fra et forlab med faste kontroller til halvarlige besag hos
skiftevis en lsege og en sygeplejerske samt kontakt efter behov. Patienterne inddrages i beslutnin-
gen om at indga i Abent Ambulatorium. Indholdet i indsatsen er fglgende:

» Etarligt laegebesag

= Etarligt sygeplejebesag

= Medicinudlevering eller medicininfusion hver 8. uge

= Mulighed for telefonkonsultation

= Mulighed for kommunikation via Min Sundhedsplatform

= Mulighed for akuttid: hos speciallaege inden for to dage, hos patientansvarlig laege inden for fem
dage.

Patienterne var generelt glade for Abent Ambulatorium. Samtidig var det kun halvdelen af patien-
terne, der var fuldt orienterede om aendringen i deres forlgb, og kun tre ud af de ni patienter, der
mente, at de havde haft mulighed for at vaelge indsatsen til. Ikke desto mindre viste interviewmate-
rialet, at de fleste oplevede, at de havde indflydelse pa deres forlgb, at de havde den ngdvendige
viden til at varetage et starre ansvar for forlgbet, og at de fglte sig trygge og tilfredse med det be-
hovsstyrede tilbud. De oplevede, at de kunne fa den ngdvendige hjeelp, nar de havde brug for den.
Dermed lykkes indsatsen i det store hele med at tilpasse behandlingen til patienternes individuelle
behov, om end patienterne i hgjere grad kunne inddrages i beslutningen om at indga i indsatsen.

Patienternes oplevelse af Falles Medicinsk Ambulatorium

Faelles Medicinsk Ambulatorium (FMA) er et ambulant tilbud pa Frederiksberg Hospital til seldre
patienter over 65 ar med to eller flere kroniske sygdomme og komplekse forlgb. FMA har veeret i
gang siden oktober 2018, og i alt 20 patienter deltog i Igbet af de farste fire maneder. Formalet med
FMA er at koordinere patienternes behandling pa tveers af specialer og sektorer og skabe hgj faglig
kvalitet, samtidig med at antallet af ambulante besag og indlaeggelser nedbringes. Med FMA skal
patienter i hgjere grad opleve et sammenhaengende forlgb med faerre beseg og fokus pa deres
samlede helbredsproblemer.

FMA omfatter:



= Behandlingen af patientens kroniske sygdomme samlet i et ambulatorium
= Fast tilknyttet laege og sygeplejerske

= Leegen har mulighed for konference med specialleeger fra relevante specialer og en klinisk far-
makolog.

Selvom det er meningen, at alle patientens ambulante forlgb skal samles i FMA, modtager nogle af
patienterne specialiserede tilbud, som ikke kan varetages i FMA. Derfor er nogle patienter tilknyttet
flere ambulatorier.

Ikke alle de interviewede patienter havde en klar forstaelse af, hvad FMA indebeerer og betyder for
deres forlgb. Derfor kan der ikke drages en entydig konklusion af interviewene. Patienterne var
generelt glade for at se den samme lzege og sygeplejerske, nar de kom i ambulatoriet. Materialet
viste endvidere en tendens til, at nar patienterne oplevede, at behandlingen for forskellige syg-
domme helt eller delvist blev samlet og varetaget i ét ambulatorium gav det anledning til tilfredshed,
tryghed, overblik og en oplevelse af at blive mgdt som en person snarere end en serie af diagnoser.

Konklusion

Formalet med denne undersagelse er at belyse, hvordan patienter oplever og vurderer deres be-
handlingsforlab og deres mgde med sundhedsvaesenet i relation til udvalgte projekter i Region Ho-
vedstadens arbejde med vaerdibaseret styring. Flere af regionens forssg med vaerdibaseret styring
indeholder elementer af behovsstyret kontakt og bedre integration af og sammenhaeng i de ydelser,
som patienterne modtager. Resultaterne af denne undersggelse kan dermed give en pejling pa,
hvordan patienterne generelt modtager og reagerer pa sendringer af denne type, og give anledning
til overvejelser for det videre arbejde med vaerdibaseret styring.

Det er samtidig veerd at huske, at hverken behovsstyret kontakt eller en bedre integration af ydelser
i sig selv hgrer til vaerdibaseret styring, men optreeder som en del af kvalitetsudviklingen af det
danske sundhedsvaesen. Indsatser med behovsstyret kontakt eller varetagelsen af behandlingsfor-
lzb i samme ambulatorium kan dermed ogsa udvikles og implementeres uden for rammen af veer-
dibaseret styring. En anden vigtig pointe er dermed ogsa, at patienterne ikke oplever veerdibaseret
styring som sadan. De oplever samtaler og behandling pa bl.a. hospitalet, relationer til de sundheds-
professionelle, om de far hjaelp, nar de har brug for det, osv.

Patienterne i alle tre grupper udtrykker generelt tilfredshed med de nye indsatser. Det fremgar af
materialet, at de fleste oplever, at deres behandlingsforlgb svarer til deres behov for at fa hjselp fra
sundhedsvasenet. Samlet set lykkes seerligt to af de tre indsatser med at skabe patientforlgb, der
giver veerdi for patienterne.

Undersggelsen peger pa, at der er potentiale for at opné en reduktion af faste kontroller sammen
med stgrre tilpasning af forlgbet til den enkeltes behov. Fra patienternes perspektiv er muligheden
for at tage kontakt ved behov en afggrende forudsaetning for, at det opleves trygt at reducere antallet
af faste kontroller. Dette indebaerer ogsa, at der skal veere mulighed for at gge hjselpen, hvis syg-
dommen forveerres. Desuden er det en forudseetning, at patienter fgler, at de magter og er trygge
ved at have ansvaret for at tage kontakt, nar de har behov for hjeelp. Der er en gruppe af patienter,
der ikke fgler sig helt trygge ved den behovsstyrede kontakt.

Undersggelsen peger ogsa pa, at det er afggrende for disse patienters tryghed og tilfredshed at
veere tilknyttet en fast sygeplejerske og laege. En fast sygeplejerske med teet kontakt til patienterne
kan for nogle patienters vedkommende kompensere for utrygheden ved den behovsstyrede kontakt.
Derudover har det stor betydning, at sygeplejersken har en bredere og mere helhedsorienteret til-
gang til patienten end patientens diagnose(r). Dette geelder for alle tre indsatser.



1 Indledning

Siden 2017 har Region Hovedstaden igangsat ti indsatser, som skal opbygge erfaringer med vaer-
dibaseret styring og herigennem bidrage til udformningen af en ny styringsmodel for regionen (Re-
gion Hovedstaden, 2018). Projekterne er sat i gang pa flere hospitaler i regionen og varierer i stgr-
relse, omfang og malgruppe. |1 2018 gennemfgrte regionen en erfaringsopsamling pa tveers af de ti
projekter, som redegjorde for de farste erfaringer med implementeringen af veerdibaseret styring?.
Erfaringsopsamlingen samt de evalueringer, som VIVE har foretaget af to af de igangsatte indsatser,
har primaert haft fokus pa effekt, styring og organisering, men har ikke inkluderet et patientperspek-
tiv. Med patientperspektivet kan man opna viden om, hvilket aftryk indsatserne far i det enkelte
patientforlgb, hvordan dette opleves af patienterne, og om indsatserne skaber vaerdi for patienterne.
Derfor har Region Hovedstaden gnsket en undersggelse, der belyser patienternes oplevelser og
vurderinger af udvalgte indsatser med veerdibaseret styring. Undersggelsen er dermed et supple-
ment til de gvrige evalueringer af regionens arbejde med vaerdibaseret styring, som enten er gen-
nemfgrt (Madsen et al., 2017, Region Hovedstaden, 2018) eller under udarbejdelse.

1.1 Undersagelsens formal

Undersggelsens formal er at belyse, hvordan patienter oplever og vurderer deres behandlingsforlgb
og deres mgde med sundhedsvaesenet i relation til udvalgte projekter udviklet og baseret pa veerdi-
baseret styring.

Tre indsatser blev valgt som cases, fordi de indebaerer aendringer i patientforlgbet, som er potentielt
maerkbare for patienterne, og fordi de centrale dele af indholdet er karakteristiske for flere af regio-
nens projekter om vaerdibaseret styring. Indsatserne er CAPTAIN for patienter med KOL, Abent
Ambulatorium for patienter med leddegigt og Feelles Medicinsk Ambulatorium for aeldre medicinske
patienter med multisygdom.

Undersggelsen er baseret pa interview med patienter, som har veeret i bergring med de tre indsat-
ser. | interviewene var der fokus pa felgende emner:

= Om og i hvilket omfang patienterne kender til den nye indsats

= Hvordan patienter beskriver, at de blev inkluderet i den nye indsats og hvorfor
= Patienternes vurdering af indsatsens delelementer

= Patienternes vurdering af deres relation til det sundhedsfaglige personale

= Hvad den nye indsats har betydet for deres tilfredshed, tryghed og overblik.

Disse emner beskriver patienternes oplevelser af andringerne i deres forlab og belyser, om og
hvordan indsatserne lykkes med at skabe vaerdi for patienterne.

1.2 Kort om veerdibaseret styring i Region Hovedstaden

Den oprindelige model for veerdibaseret styring (value based healthcare) er udviklet af to amerikan-
ske gkonomer, Michael E. Porter og Elizabeth O. Teisberg i 2006 (Porter & Teisberg, 2006). Ud-
gangspunktet var at skabe et alternativ til en eksisterende styringsramme, hvor sundhedsinstitutio-
ner blev belgnnet efter udfart aktivitet (input) frem for resultater (outcome). Med veaerdibaseret styring

1 Regionen har gennemfgrt endnu en erfaringsopsamling, som blev offentliggjort i marts 2019 (Region Hovedstaden, 2019). Pa
grund af udgivelsestidspunktet indgar rapporten ikke i baggrundsmaterialet for denne undersggelse.



lzegges der op til betaling for resultater (sundhedsrelateret effekt af veerdi for patienten) frem for
betaling for aktiviteter.

Porter og Teisbergs model for veerdibaseret styring bestar af seks komponenter, som sundhedsvee-
senet skal indrettes efter — bade i forhold til skonomi og organisering. Alle seks komponenter er med
til at sikre sterst mulig veerdi for patienterne og effektiv ressourceudnyttelse:

Behandlingen skal organiseres i integrerede enheder

Resultat (outcome) og omkostninger skal opggres for hver enkelt patient

Samlet betaling for hele pakkeforlgb (bundled payments)

Et integreret sundhedsvaesen, hvor aktiviteterne for en patientgruppe samles og koordineres
Udvidelse af geografisk optageomrade

Opbygning af relevant it-platform.

2 o

VIVE har ad flere omgange beskrevet vaerdibaseret styring, og en mere detaljeret redegerelse kan
findes her (Hgjgaard, Wolf & Bech, 2016, Madsen et al., 2017).

| 2018 nedsatte Region Hovedstaden et udvalg for vaerdibaseret styring, som har til opgave at ud-
arbejde anbefalinger til en ny styringsmodel med fokus pa at understette hospitalernes arbejde med
at skabe mere veerdi for patienterne inden for de skonomiske rammer, der er til radighed (Udvalget
for veerdibaseret styring, 2018). Som led i udvalgsarbejdet har udvalget gjort sig nogle forelgbige
overvejelser om, hvilke principper der skal ligge til grund forfor en veerdibaseret styringsmodel for
regionen (Udvalget for veerdibaseret styring, 2019) :

= Individuelt tilpasset behandling med gget patientinddragelse
=  Sammenhangende og helhedsorienteret behandling

= Hurtig behandling af hgj kvalitet

= Beeredygtigt sundhedsvaesen i fremtiden

= Attraktive arbejdspladser

= Mere ledelse og mindre styring.

Principperne viser, at sundhedsvaesenets made med patienten og tilrettelaeggelsen af patientforlgb
sammen med det gkonomiske aspekt af veerdibaseret styringer har faet stor opmaerksomhed. Dette
stemmer overens med en generel tendens for udviklingen af veerdibaserede styringsmodeller, som
ogsa beskrives i VIVEs evaluering af Udviklingshospital Bornholm (Madsen et al., 2017). Det er
seerligt de to farste principper, der er relevante i denne undersggelse af patienternes perspektiv, da
udmentningen af dem har direkte indflydelse pa tilrettelaeggelsen af patientforlgbet og dermed ogsa
patienternes oplevelse heraf.

1.3 De tre indsatser
De ti projekter, som Region Hovedstaden har sat i gang siden 2017, omfatter fglgende:

= Udviklingshospital Bornholm

= Hjertecentret, Rigshospitalet

= Finsenscentret, Rigshospitalet

= Lunge- og Infektionsmedicinsk Afdeling, Nordsjaellands Hospital
= Videncenter for Reumatologi og Rygsygdomme, Rigshospitalet
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= Lunge- og Infektionsmedicinsk Afdeling, Herlev og Gentofte Hospital
= Ambulatoriet for KOL-patienter, Amager og Hvidovre Hospital

= Diabetesambulatoriet, Bispebjerg og Frederiksberg Hospital

= Feaellesambulatoriet pa Amager Hospital

= Feelles Medicinsk Ambulatorium pa Frederiksberg Hospital.

Nogle af projekterne bestar af flere forskellige indsatser. | denne undersggelse indgar tre indsatser,
som er udvalgt blandt de ovenstaende:

1. Omleegning af kontrolforlgb for patienter med KOL i Lunge- og Infektionsmedicinsk ambulato-
rium pa Nordsjeellands Hospital. Indsatsen betegnes CAPTAIN (Comprehensive And Prospec-
tive Treatment And Individual Nursing)

2. Omleegning af kontrolforlgb for patienter med leddegigt pa Videncenter for Reumatologi og Ryg-
sygdomme? p& Rigshospitalet Glostrup. Indsatsen betegnes Abent Ambulatorium

3. Etablering af ambulant tilbud til aeldre medicinske patienter med multisygdom pa Frederiksberg
matriklen pa Frederiksberg og Bispebjerg Hospital. Indsatsen betegnes Faelles Medicinsk Am-
bulatorium (FMA).

Indsatserne beskrives detaljeret i de empiriske kapitler.

1.4 Leesevejledning

| det naeste kapital gennemgas udvaelgelsen af indsatser, rekruttering af deltagere til interview, da-
taindsamling og databehandling for at give et overblik over det materiale, der ligger til grund for
rapporten. Derpa fglger tre empiriske kapitler, som hver beskriver en af de tre indsatser, samt pati-
enternes oplevelser af dem. Rapporten slutter med en opsamling af de vigtigste temaer fra inter-
viewene og en tvaergaende vurdering af, hvordan de tre indsatser har pavirket patienternes oplevel-
ser af kvaliteten i deres forlgb.

2 Videncenter for Reumatologi og Rygsygdomme, VRR, udreder og behandler patienter med sygdomme i knogler, muskler og
bindevaev.
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2 Metode og empirisk materiale

Undersggelsen er baseret pa individuelle interview med patienter. | det fglgende beskrives valg af
indsatser, rekrutteringen af interviewpersoner samt metode, dataindsamling og -behandling.

2.1 Valg af indsatser

Region Hovedstadens Center for @konomi og Center for HR har valgt de tre indsatser. De er valgt
ud fra fglgende kriterier:

= Indsatserne skal veere repraesentative for regionens arbejde med vaerdibaseret styring.

= /Endringer i patientforlgbet skal vaere potentielt maerkbare for patientgruppen.

= Implementeringen er langt nok til, at der er patienter, der har gjort sig erfaringer med indsatsen.
= Afdelingen er villig til at indgéa i undersggelsen og rekruttere patienter til interview.

Indsatsen CAPTAIN adskiller sig fra de andre to indsatser, da den har vaeret i gang i fem ar og ikke
formelt er en del af regionens arbejde med veerdibaseret styring. CAPTAIN stemmer dog overens
med regionens principper for veerdibaseret styring og indeholder mange af de samme elementer,
som de gvrige forsgg med vaerdibaseret styring, og derfor har det givet mening at interviewe pati-
enter, der har deltaget i CAPTAIN.

Alle tre indsatser er ambulatorie-baserede og malrettet patienter med kronisk sygdom. | indsats 1
og 2 bestar den primaere aendring af patientforlgbet i en omlaegning fra flere til faerre faste kontroller
med mulighed for behovsstyret kontakt. Indsats 3 er en organisatorisk aendring, hvor behandlingen
af patienter med flere sygdomme sa vidt muligt varetages i samme ambulatorie. Alle tre indsatser
omfatter i forskellig grad patientinddragelse og fast personale tilknyttet patienterne. Disse delele-
menter gar igen pa forskellig vis i regionens forsag med vaerdibaseret styring, og dermed er de tre
indsatser repraesentative i forhold til at forsta, hvordan arbejdet med veerdibaseret styring pavirker
patienterne, nar det indeholder netop denne type aendringer af patientforlgbet. Det er muligt, at en
undersggelse af patientperspektivet pa indsatser med en anden type aendringer — fx de fysiske ram-
mer pa hospitalet, en starre rolle til almen praksis i kronikerforlgb — ville have givet et andet billede.

2.2 Rekruttering af interviewpersoner

Efter udveelgelse af de tre indsatser fik lokale tovholdere til opgave at rekruttere ti patienter, som
havde erfaring med den pageeldende indsats og var villige til at deltage i et interview af 30-45 mi-
nutters varighed. Det lykkedes ikke fuldt ud at rekruttere ti patienter fra alle tre indsatser pga. tids-
pres, manglende interesse for deltagelse blandt patienterne eller begreenset rekrutteringsgrundlag
(FMA pa Frederiksberg Hospital).

VIVE modtog kontaktinformation pa de patienter, der gnskede at deltage og kontaktede dem telefo-
nisk med henblik pa at aftale tid og sted for interviewet. Alle patienter fik mulighed for at blive inter-
viewet i eget hjem, pa et madested efter eget valg eller over telefonen. Deltagerkarakteristika og
information vedrgrende interview ses i Tabel 2.1.
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Tabel 2.1

Indsats

Malgruppe

CAPTAIN

Lunge- og Infektionsmedi-
cinsk ambulatorium, Nord-
sjaellands Hospital

Patienter med KOL

Abent Ambulatorium

Videncenter for Reumatologi
og Rygsygdomme (VRR),
Rigshospitalet Glostrup

Patienter med leddegigt

Oversigt over interviewundersagelsen fordelt pa de tre indsatser

Fzelles Medicinsk Ambulato-
rium (FMA)

Frederiksberg matriklen pa
Frederiksberg og Bispebjerg
Hospital

/Eldre medicinske patienter med
multisygdom

Antal interview

10

9

7

Type interview

6 telefoninterview
4 interview i hjemmet

7 telefoninterview
1 interview i hjemmet
1 interview pa hospitalet

2 telefoninterview
3 interview i hjemmet

2 interview pa hospitalet (begge
indlagt)

Deltager-
karakteristika

Kon:
6 kvinder
4 maend

Aldersspaend:
55-81 ar

Kon:
5 kvinder
4 maend

Aldersspeend:
31-81 ar

Kon:
3 kvinder
4 maend

Aldersspeend:
61-81 ar

2.3 Gennemfgrelse af interview

Alle interview blev gennemfgrt med afszet i en semistruktureret interviewguide, der omfattede
spergsmal til patienternes erfaringer med den relevante indsats, herunder opstart, tilbuddets enkelt-
elementer, relation til personale mv. (se bilag 1). Interviewguiden tog desuden temaer som tilfreds-
hed, tryghed, ansvar, patientinddragelse og sammenhaeng op samt nogle af de bekymringer, som
personalet rejser i den interne erfaringsopsamling (Region Hovedstaden, 2018). Interviewguiden er
relativt omfattende (se bilag 1) og blev ikke fulgt ordret men fungerede som huskeliste til temaer,
der skulle bergres i interviewet.

Interviewene tog mellem ca. 20 minutter og 1 time og i fa tilfeelde endnu leengere tid. Der var ikke
tydelige forskelle i varighed mellem de tre patientgrupper, selv om der var stor forskel pa, hvor meget
input patienterne kom med. | interviewene om CAPTAIN var det nemt at fokusere pa indholdet i ind-
satsen, som de fleste patienter havde indsigt i. Interviewene med patienter fra Feelles Medicinsk Am-
bulatorium endte ofte med at veere mere afsggende og mindre malrettede, fordi patienterne udtrykte
forvirring over deres forlgb. Telefoninterviewene var generelt lidt kortere end interview foretaget i pati-
entens eget hjem, da interviewpersonerne typisk udtrykker sig mere kortfattet i telefonen. | fire inter-
view var der pargrende til stede, som ogsa bad ind med deres perspektiv.

Tre af de syv interviewede patienter talte et begraenset dansk. En af disse blev interviewet med
datteren som tolk og de to andre pa en blanding af dansk og engelsk med varierende grad af for-
staelse mellem interviewer og patient.

2.4 Behandling og formidling af materialet

Alle interview blev optaget. Hver lydfil blev gennemlyttet og dialogen beskrevet deltaljeret men ikke
fuldt transskriberet. Udskriften af interviewene for hver af de tre indsatser blev organiseret i temaer,
som dels svarede til temaerne i interviewguiden, dels opstod pa tvaers af interviewene.

Kapitel 3-5, der beskriver patienternes oplevelser, er delt op efter indsats, fordi der er variation i
bade indholdet i indsatsen og patientgrupperne. Dermed illustreres ogsa bredden af patienternes
oplevelser. Patienternes perspektiver pd CAPTAIN fylder mest. Det haenger sammen, at det er en
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indsats med mange delkomponenter, og at indsatsen har kgrt i leengere tid, og patienterne dermed
havde gjort sig flere erfaringer med indsatsen. Endelig var indsatsen yderst vigtig for patienterne,
der derfor havde meget at sige til interviewene. De oplevelser og perspektiver, der optraeder pa
tveers af indsatserne, bliver preesenteret i opsamlingen.

Alle patienter, der deltog i interview, er blevet anonymiseret i rapporten. De omtales i de fglgende
afsnit under et andet navn, og for nogle af patienterne er der eendret pa deres ken for yderligere at
nedsaette muligheden for genkendelse. Ligeledes er detaljerne i deres forlgb kun naevnt, hvor det
er ngdvendigt for at forsta deres input. Der er dog flere forhold, der betyder, at patienterne formentlig
vil kunne genkendes af det sundhedspersonale, der er involveret i patienternes forlgb. Det er syge-
plejersker i de tre indsatser, der har rekrutteret patienter til interview pa nser Abent Ambulatorium,
hvor det bade var sygeplejersker og en kvalitetskonsulent. Det betyder, at de enten ved, hvem der
har faet en invitation til interview, eller hvem der har deltaget. FMA pa Frederiksberg Hospital om-
fatter kun i alt 19 patienter, hvilket giver et meget lille rekrutteringsgrundlag og dermed stgrre risiko
for, at personalet kan genkende patienternes forlgb. Patienterne er klar over, at de blev udvalgt af
sygeplejerskerne, men at deres navn og ken anonymiseres i rapporten.

| rapporten er der fokus pa at beskrive dele af indsatsen, som bergrer patienterne direkte og de
temaer, de fremhaever som vigtige. Alle tre indsatser indeholder andre elementer, som er vigtige i
forhold til veerdibaseret styring, men som patienterne ikke ngdvendigvis har indsigt i. Det geelder fx
afregningsform og overholdelse af udrednings- og behandlingsgarantier. Dette indgar ikke i beskri-
velsen af patienternes perspektiv.

2.5 Materialets begraensninger

Indsatserne CAPTAIN og Abent Ambulatorium har en raekke fallestraek — fx reduktionen af faste
kontroller til fordel for en hgjere grad af brugerstyret kontakt. Selv om patientgrupperne adskiller sig
fra hinanden pa diagnose og aldersspeend har patienterne enslydende perspektiver pa flere punkter.
Dermed understatter interviewmaterialet og de to indsatser hinanden. Pa det punkt adskiller FMA
pa Frederiksberg Hospital sig fra de to andre ved formalet om at samle forlgbene for seldre medi-
cinske patienter med multisygdom i ét ambulatoriespor. Denne forskel giver nogle udfordringer for
sammenligningen med patienternes perspektiv pa de andre indsatser, og da der er faerre interview-
personer fra FMA, og da indsatsen har vaeret i gang i kort tid, fremstar materialet lidt spinkelt. Dog
bidrager interviewene om FMA med patientperspektiver pa betydningen af en fast tilknyttet sygeple-
jerske, hvilket ogsa er et centralt element i CAPTAIN.

Pa grund af rekrutteringsprocessen og det relativt lille antal patienter per indsats kan vi ikke afgare,
i hvilken grad de deltagende patienter er repraesentative for patientgruppen og dennes oplevelser
og holdninger. Det kan veere sveert at fa ressourcesvage og skeptiske patienter til at deltage i inter-
view, og det er derfor muligt, at de valgte patienter er seerligt ressourcestaerke og positivt indstillede
over for de nye tilbud. Det ville kraeve en stgrre undersggelse at sikre at en bred repraesentation.
Der er dog stor overensstemmelse i det foreliggende materiale, og det giver en indikation af patien-
ternes oplevelser.
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3 CAPTAIN

CAPTAIN star for Comprehensive And Prospective Treatment And Individual Nursing, og indsatsen
er et ambulant behovsrettet tilbud til patienter med KOL. Indsatsen er udviklet og implementeret pa
Lunge- og Infektionsmedicinsk Ambulatorium, Nordsjaellands Hospital over en periode pa tre ar fra
2013. Den finder sted pa tre matrikler: lungeambulatoriet pa Hillerad Hospital, lungeambulatoriet pa
Frederikssund hospital og Sundhedshuset i Helsinggr. Fra 2016 blev CAPTAIN standardtilbuddet til
alle patienter med KOL, som er tilknyttet Nordsjeellands Hospital (Lavesen, Marsa & Bove, 2018).
Der er Igbende ca. 650-700 patienter i et CAPTAIN-forlgb. Hver maned kommer der ca. 20 nye
patienter til, mens andre 20 overgar til primaersektoren eller afgar ved deden. | dag er CAPTAIN
desuden udvidet til ogsa at medtage patienter med lungefibrose.

Formalet med udviklingen af CAPTAIN er at Igfte kvaliteten af den palliative behandling for patienter
med sveaer KOL uden at tilfare ekstra ressourcer. Tidligere blev patienterne rutinemaessigt indkaldt
til samtale i ambulatoriet to til fire gange arligt, og nogle patienter blev set i ambulatoriet efter ind-
lzeggelse.

Med CAPTAIN erstattes de faste kontakter med en mere fleksibel kontakt, hvor samtaler i hgjere
grad planlzegges efter patienternes individuelle behov. Som udgangspunkt ses patienten kun af en
lzege til fast samtale minimum en gang om aret eller ved konkret behov for laegefaglig ekspertise,
eksempelvis ved akut forveerring. Indholdet i CAPTAIN er folgende:

= Fast navngiven kontaktsygeplejerske, som tilretteleegger forlabet sammen med patienten

= Minimum en arlig Advance Care Planning-samtale?, hvor kontaktsygeplejerske og patientan-
svarlig lzege deltager

= Mulighed for subakut ambulant tid ved forvaerringer

= Mulighed for hjemmebesag med henblik pa kontrol af hjemmeilt eller andre behov

«  Aben telefontid til sygeplejersker hverdage kl. 8-10 samt mulighed for at skrive via Min Sund-
hedsplatform

= Telefonopfalgning eller besag efter hospitalsindleeggelse

= Telefonopkald til pargrende efter dgdsfald

= Tveersektorielt samarbejde med afsaet i konkrete problemstillinger.

(Villadsen, 2019)

Endvidere tilbydes patienterne andre aktiviteter, som bl.a. understatter egenomsorg og socialt sam-
vaer — lungekor, KOL-café og rehabiliteringskursus.

Der anvendes patientrapporteret outcome (PRO)-skemaer i CAPTAIN til at felge patientens tilstand.
CAT (COPD Assessment Test) (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2009) er et sygdomsspecifikt
PRO-skema, hvor patienten rater sine symptomer relateret til KOL, herunder andengd, begraens-
ninger i hverdagsaktiviteter, sgvnpavirkning mv. Skemaet besvares af patienten ved stort set alle
fysiske fremmgder, dvs. samtaler i ambulatoriet eller hjemmebesgg. | forlgb, hvor sygeplejersken
vurderer, at der kan vaere behov for en saerligt intensiv indsats, identificeres palliative behov med
EORTC QLQ 15 PAL (EORTC Study Group on Quality of Life, 2003).

Patienter med svaer KOL lider generelt under en hgj sygdoms- og behandlingsbyrde og lav livskva-
litet (Danmarks Lungeforening & Palliativt Videncenter, 2013). Med CAPTAIN er det intentionen, at

3 Til ACP-samtalen drgfter patient og leege patientens muligheder og gnsker til fremtidig pleje og behandling, Patientens livs-
veerdier og gnsker til hverdagslivet kan inddrages, og pargrende kan ogsa deltage (Skorstengaard et al., 2017).
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patienterne og eventuelt pararende skal opleve et helhedsorienteret og individuelt tilrettelagt forlgb,
hvor der er fokus pa kontinuitet i kontakten med sundhedsfagligt personale, let tilgeengelig behand-
ling ved behov og en hgj grad af patientinvolvering. Der er samtidig fokus pa at statte patientens
egenomsorg. Omvendt leegger organiseringen af CAPTAIN op til, at patienterne skal kunne tage
kontakt til ambulatoriet, hvis de har behov for radgivning eller behandling. Dette indebzaerer, at de
har viden om, hvornar det er relevant at tage kontakt — dvs. hvilke symptomer de skal reagere pa
og hvor hurtigt. Det indebeerer ogsa, at de faler sig trygge ved selv at tage kontakt, og at de faktisk
ger det, nar behovet opstar.

Otte af de ti patienter i denne undersagelse havde haft KOL mellem 12 og over 20 ar, mens to kun
havde haft KOL i fa ar (1 ar og ca. 6 ar). De otte patienter havde veeret tilknyttet Nordsjeellands
Hospital far opstarten af CAPTAIN og havde dermed mulighed for at sammenligne deres forlgb far
og efter implementeringen indsatsen.

3.1 Kendskab til indsatsen

| interviewene blev patienterne spurgt til deres kendskab til CAPTAIN for at afsgge, om de havde et
overblik over elementerne i deres forlgb, og om de har heeftet sig ved aendringerne ved opstarten af
CAPTAIN. Det kan give en pejling pa, hvor stor en forandring indsatsen reelt har betydet.

Fem af de ti patienter havde et godt kendskab til CAPTAIN, bade hvad angéar selve betegnelsen og
indholdet i indsatsen. De gvrige fem var ikke klar over preecist, hvordan deres forlgb var tilrettelagt,
men havde dog indsigt i de centrale elementer i deres kontakt med ambulatoriet.

Alle ti patienter vidste, at de var tilknyttet en fast sygeplejerske, og at de havde mulighed for at tage
kontakt til hende ved behov. Otte patienter var klar over, at de gik til konsultationer med deres be-
handlerteam med faste intervaller. En enkelt patient vidste ikke, hvor ofte hun skulle til samtale og
mente ikke, at det skete med et fast interval.

Alle patienterne, der havde haft kontakt med ambulatoriet far opstarten af CAPTAIN, var klar over,
at de faste kontroller var blevet reduceret. En enkelt patient var overbevist om, at reduktionen af de
faste kontroller skyldtes, at han fyldte 75 ar, og at det derfor ikke kunne betale sig laengere med flere
faste konsultationer.

Det varierede dermed meget, i hvilket omfang patienterne havde indsigt i, hvordan deres forlgb var
tilrettelagt, hvornar og hvorfor det har sendret sig. De otte patienter med lange forlgb var dog bevid-
ste om, at deres kontakt til ambulatoriet var blevet aendret, og alle patienterne havde steerke menin-
ger om fordele og ulemper ved deres behandlingsforlgb.

3.2 ACP-samtale

Patienterne gar som udgangspunkt til minimum en fast arlig samtale med deres behandlerteam.
Den arlige samtale kaldes en ACP-samtale (Advance Care Planning) og tager bl.a. udgangspunkt i
en sygeplejesamtale, som afholdes, nar patienten starter op i CAPTAIN, hvor patienten har mulig-
hed for selv at tage emner op, som han/hun gnsker at drgfte. | samtalen er der saledes ikke kun
fokus pa medicin og funktionsniveau mv., men ogsa pa for eksempel angst, bekymringer og hand-
tering af hverdagslivet. Der er mulighed for at planlaegge hyppigere samtaler efter behov.
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Patienterne var generelt tilfredse med disse samtaler. De fandt det betryggende at se en laege og
tale om deres medicin og udfordringerne i hverdagen. Flere havde selv bragt emner pa banen, som
de gerne ville tale om — eksempelvis gnsker til medicin, hjeelp til at klare hverdagen mv. Patienterne
oplevede generelt, at der var plads til det, som var vigtigt for dem.

Der er en bestemt medicin, som jeg siger hjaelper mig, og det er laegen ikke meget for at
give mig, for sa far jeg for meget. Men jeg bliver ved med at sige, at det hjelper mig i
gjeblikket. Efter mange diskussioner sa far jeg det nu, hvis jeg lover ikke at tage for me-
get. Sa det har jeg holdt fast i. (Flemming)

Et tema ved ACP-samtalen blev szerligt fremhaevet af fire patienter. De fortalte, at det til samtalerne
var blevet taget op, om de gnskede at blive genoplivet, hvis der skulle opsta en situation, hvor det
ville veere ngdvendigt. Alle fire beskrev, at de var blevet chokerede over spargsmalet. En af patien-
terne syntes efterfglgende, at det var godt, at det blev taget op; en anden var ligeglad og oplevede,
at det var ‘for leegens skyld’, at de skulle tage stilling til det. To af patienterne var meget utilfredse
med spgrgemalet — den ene, fordi hun ikke havde lyst til at forholde sig til dette, den anden, fordi
spargsmalet blev stillet lige efter, han havde faet formidlet darlige resultater af en prave.

Det, jeg bare ikke kan lide, er, nar laegen sparger, om jeg har fundet ud af, om jeg vil
genoplives, hvis og séfremt... Den kan jeg sgu ikke lide at snakke om. Fordi det er
sveert... genoplives... jamen til hvad? Hvorfor ikke? Der er mange spargsmal. (Kirsten)

Mange patienter med KOL oplever en forveerring af sygdommen med tiden (Danmarks Lungeforening
& Palliativt Videncenter, 2013). Ikke alle patienterne i denne undersagelse har gjort sig konkrete tanker
om, hvad det betyder for deres fremtid. Spgrgsmalet om genoplivning introducerede disse tanker pa
et tidspunkt, hvor nogle af patienter falte sig uforberedte og oplevede det som ubehageligt.

3.3 Kontakt ved behov

Som en del af CAPTAIN har patienterne og deres pargrende mulighed for at komme i kontakt med
lunge- og infektionsmedicinsk ambulatorium ved behov. Som beskrevet ovenfor kan patienterne
ringe til en telefonradgivning alle hverdage mellem kl. 8-10. Her radgiver CAPTAIN-sygeplejersker
patienter om livet med KOL, om symptomer eller medicin. Hvis patienten har brug for det, kan sy-
geplejersken booke en subakut tid hos en la&ege samme dag eller en af de felgende dage og bestille
tid til eventuelle praver eller undersggelser. Hvis patientens tilstand er s& darlig, at han/hun ber
tilses samme dag, kan patienten blive indlagt.

CAPTAIN-patienterne brugte muligheden for at tage kontakt ved behov pa forskellig vis og i forskel-
lig grad. Syv patienter havde benyttet sig af muligheden for at tage kontakt direkte til lungeambula-
toriet eller til deres CAPTAIN-sygeplejerske enten over mail eller telefon. En enkelt sagde, at han
mgdte op fysisk i stedet for at ringe eller maile. To patienter tilkendegav, at de ikke havde benyttet
sig af at tage kontakt til ambulatoriet — en patient, fordi hun ikke havde haft behov for det, en anden,
fordi hun hellere ville ringe 112 eller ga til egen leege alt efter, hvor akut det var.

Nar patienterne selv henvendte sig til ambulatoriet, var det oftest med spargsmal om medicin, eller
fordi de oplevede en forvaerring af deres sygdomstilstand typisk i form af mistanke om infektion eller
andengd. Flere havde oplevet, at det var nok at tale med sygeplejersken, fordi hun kunne give gode
rad eller berolige dem, nar de oplevede problemer med vejrireekningen. Mette fortalte om en situa-
tion med andengad:
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For et par ar siden havde jeg sddan en &ndengd (...) og der bliver sadan en psykisk
overbygning pa det, ndr man ikke kan fa vejret.

Hun kontaktede en af CAPTAIN-sygeplejerskerne, som instruerede hende i at tage sin medicin pa
en bestemt made og bad hende ringe igen dagen efter, hvis hun ikke fik det bedre. Mette konklude-
rer om episoden:

Hvis ikke jeg havde haft den ’lynafleder”, s& var jeg maske blevet indlagt, for jeg VAR
darlig.

Patienterne var generelt ikke i tvivl om, hvornar det var relevant at kontakte ambulatoriet. Den lg-
bende dialog med laeger og sygeplejersker og ofte manges ars erfaring med sygdommen havde
kleedt patienterne godt pa til deres nye ansvar.

Muligheden for selv at tage kontakt ved behov betgd generelt meget for patienterne. For de patien-
ter, som havde oplevet det tidligere tilbud til KOL-patienter pa Nordsjeellands Hospital, var det helt
afggrende for deres accept af reduktionen af de faste kontroller. | interviewene blev det fremhaevet
af de fleste patienter, at det gav stor tryghed i forlgbet at kunne fa hjaelp, nar der var brug for det.

Men det bedste ved det hele er jo, at man far fat pa sygeplejersken, og at der sé er mulighed
for, at der kommer en laege pa. | stedet for som far, hvor man blev kaldt ind, og ellers skulle
man henvende sig til sin egen leege og sé igennem hele systemet der. (Henning)

Til trods for, at patienterne vidste, hvornar de burde tage kontakt og generelt satte pris pa mulighe-
den, er det ikke ensbetydende med, at det var nemt for alle. Tre patienter beskrev en tilbageholden-
hed i forhold til selv at kontakte ambulatoriet, og en enkelt patient beskrev derudover en tilbagehol-
denhed ved at skulle give udtryk for sine behov over for de sundhedsprofessionelle.

For en af patienterne handlede det om en angst for at ringe. To andre patienter savnede at ga til
hyppigere faste kontroller og begrundede det med, at de ikke var sa gode til at tage kontakt, nar de
havde behov for det. Lone forklarede, at hun tit teenkte, at hendes symptomer nok gik over, og at
hun ikke havde lyst til at vaere til besveer. Hun havde oplevet at vente for leenge, hvilket havde
resulteret i indlaeggelser, der maske kunne have vaeret undgaet. Hun syntes, at det var mere trygt
at veere ’inde i systemet’ med skemalagte, faste kontroller. Hun forteeller:

Da jeg stoppede med at have kontroller hver 3. maned, var jeg meget frustreret og me-
get... Jamen jeq folte et eller andet sted, at jeg var raget helt ud pa et sidespor, for der
var jo aldrig kontakt. (Lone)

Nar Lone alligevel foretrak CAPTAIN frem for det tidligere forlgb, handlede det om at have en fast
sygeplejerske tilknyttet.

34 Fast behandlerteam

Patienterne er som en del af CAPTAIN tilknyttet et fast behandlerteam bestaende af en sygeplejer-
ske og en laege. Iszer kontakien mellem patienter og sygeplejersker kan vaere hyppig og 'teet’.

Nogle af patienterne fortalte, at de altid s& den samme laege og havde gjort det i mange ar — ogsa
for indfgrelsen af CAPTAIN. Andre sa flere laeger, men gnskede at se den samme. | ni ud af ti
patienters tilfaelde spillede sygeplejersken dog en markant stgrre rolle end laegen og havde afge-
rende betydning for patienternes vurdering af deres forlgb.
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Alle ti patienter var yderst tilfredse med at veere tilknyttet en fast sygeplejerske. De fremhaevede, at
det var en stor fordel, at sygeplejersken kendte dem og deres pargrende, havde indsigt i detaljerne
i deres forlgb, og at de havde etableret en personlig relation.

Patienterne oplevede, at sygeplejersken havde gje for deres behov og eksempelvis tog initiativ til
en konsultation med laegen eller treening, hvis hun vurderede, at det ville vaere gavnligt. Flere ople-
vede ogsa, at sygeplejersken hjalp dem med at fa hverdagen til at fungere, eksempelvis ved at
arrangere hjemmehjeelp, serge for hjaelpemidler, kontakte kommunen omkring fgrtidspension. Ogsa
ved aktiviteter af mere social karakter — ferie, ture i teatret — havde sygeplejerskerne kunnet radgive
patienterne om.

Jeg synes, det er fantastisk [at have en fast sygeplejerske, red.]. Jeg kan give dig et
eksempel: Jeg var nede til det der gymnastik og havde det rigtig darligt. Sa spurgte hun,
hvordan gar det? Sa sagde jeg ad helvedes til. Og sa... bum! S& gik hun straks i gang
og sé fik jeg en tid til ambulatoriet dagen efter. (Allan)

Den personlige relation med sygeplejerskerne blev fremhaevet som afggrende for patienternes til-
fredshed med deres forlgb. Flere af patienterne fortalte, at de kunne tale med sygeplejerskerne om
personlige overvejelser om livet med sygdommen. Derudover vaerdsatte patienterne, at sygeplejer-
skerne ogséa havde mulighed for at tale med deres pargrende. Flere havde oplevet, at sygeplejer-
sken havde radgivet de pargrende om hjeelp til patienten i hverdagen, eller talt med de pargrende
om deres bekymringer.

Endelig oplevede patienterne at blive inddraget i beslutninger om, hvordan deres kontakt med sy-
geplejersken skulle tilrettelaegges. Muligheden for hjemmebesgg og individuelle aftaler om telefon-
kontakt betad en tilpasning af kontakten til den enkeltes behov.

3.5 Rehabiliteringskursus

Adspurgt om de vigtigste elementer i deres forlgb, naevnte otte patienter, at de havde deltaget pa
rehabiliteringskursus og haft meget stor glaede af dette. CAPTAIN-sygeplejerskerne deltager ogsa,
og patienterne kunne godt lide at made deres kontaktsygeplejerske pa holdet. Generelt var patien-
terne meget bevidste om vigtigheden af traening for deres helbred og @nskede, at dette tilbud var
tilgeengeligt i starre omfang. Det gnske blev naevnt af neesten alle patienterne til trods for, at det ikke
var noget, der blev spurgt om i interviewet. Tre patienter naevnte, at de havde deltaget pa selvorga-
niserede motionshold efterfalgende.

3.6 Pargrende

Patienter har mulighed for at tage pargrende med til den arlige ACP-samtale, og kontaktsygeplejer-
sken har ogsa mulighed for at inddrage de pargrende, hvis patienten har et gnske om det. Det
varierede, i hvor hgj grad patienterne omtalte deres pargrende i forbindelse med CAPTAIN. Fire af
patienterne plejede ikke at have pargrende med til deres arlige konsultationer; tre af disse, fordi de
ikke havde behov for det, og én, fordi hun ikke havde nogen pargrende at tage med. De gvrige
patienter havde enten altid deres zegtefaelle med eller tog en pargrende med, hvis der skulle ske
noget vigtigt. Det hjalp patienterne til at huske og forsta, hvad der blev sagt i samtalen med laegen.

Selvom det ikke er alle patienter, der havde pargrende med til konsultationer, fyldte de pargrende
meget i deres liv med sygdommen. Flere talte om vigtigheden af, at fx deres barn var trygge ved
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deres forlgb, og at der ogsa blev taget hand om barnenes udfordringer ved at have en syg foraelder.
Igen blev kontaktsygeplejerskens rolle fremhaevet. Neesten alle patienter fortalte, at sygeplejersken
spurgte ind til deres bgrn og bgrnebgrn og enkelte gav udtryk for, at de ogsa vendte bekymringer
om eller problemer med pargrende med deres sygeplejerske. To af patienterne havde oplevet, at
sygeplejersken og/eller lazgen havde beroliget deres paragrende, nar de var bekymrede og fglelses-
maessigt bergrte af patientens sygdom.

Birgit fortalte, at hendes dgtre pa et tidspunkt blev meget bange, hver gang hun blev
indlagt. Sygeplejersken foreslog, at de skulle holde en faelles samtale med Birgit, hendes
mand og dotrene. Samtalen tog to timer, og hendes pérgrende fik mulighed for at stille
alle de spgrgsmal, de havde brug for. Det var godt, men ogsa hardt, fordi hun jo er meget
Syg, sé det blev de kede af. Samtalen har ogsa givet Birgit bedre indsigt i, hvad der gor
hendes dgtre bange, sa hun har nemmere ved at snakke med dem om det. (Interview-
noter)

Nogle af patienterne fortalte endvidere, hvordan deres pargrende var blevet instrueret i at hjeelpe
patienten i hjemmet. Interviewene viser bade, at de paragrende spiller en vigtig rolle i patienternes
forlgb, men ogsa at iseer sygeplejersken er en vigtig brobygger mellem patientens sygdom og be-
handling og hverdagslivet med de pargrende. De pargrende spiller generelt en vigtig rolle for pati-
enter med kronisk sygdom (Martin & Borst, 2013), og interviewene i denne undersggelse understre-
ger endnu engang vigtigheden af at inddrage de pargrende.

3.7 Patienternes tilfredshed, tryghed og overblik

Som del af CAPTAIN skal patienterne gerne opleve, at deres kontakt med lunge- og infektionsme-
dicinsk ambulatorium i hgjere grad bliver bestemt af deres @nsker og behov, en hgjere grad af kon-
tinuitet og tryghed, fordi de er tilknyttet et fast behandlerteam, og bedre sammenhaeng som felge af
det tvaersektorielle samarbejde.

Ni patienter udtrykte en overordnet tilfredshed og tryghed ved CAPTAIN, og patienterne fremhee-
vede forskellige grunde til deres tilfredshed. Szerligt falgende grunde gik igen:

= Tilknytningen til sygeplejersken og hendes indsats i forlgbet

= Muligheden for at tage kontakt ved behov

= Hijeelp og vejledning ved anfald/forveerringer og til at klare dagligdagen

= God kommunikation, herunder at der var gode mulighed for at stille spgrgsmal og fa svar, der
var til at forsta

= Mulighed for hjemmebesgg

= Rehabiliteringskursus.

Visheden om, at der var hjeelp at f4, nar de havde brug for det var afggrende for patienternes positive
vurdering. Fleksibiliteten omkring kontakten, fx muligheden for hjemmebesgg og individuelle aftaler
om telefonopkald, var veerdifuldt for patienter og gav en oplevelse af, at forlgbet blev tilpasset efter
deres gnsker og behov.

Den sidste patient var meget tilfreds med kontakten til sygeplejersken, men var ikke tilfreds med
indholdet af samtalen hos laegen og sa hellere en mere fast struktur med hyppigere kontroller. Hun
sa desuden ikke meningen med telefontiden.
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Ni patienter oplevede, at de havde et godt overblik over deres forlab. To fremhaevede, at det var
noget af det, der gav dem tryghed. En patient tilfgjede, at hvis hun ikke fglte, at hun havde overblik,
sa spurgte hun sig frem, indtil hun fik den ngdvendige indsigt. En enkelt patient oplevede ikke at
have et godt overblik. Hun var ikke klar over, hvornar hun skulle til samtale, hvilke aftaler hun havde
med sygeplejersken, eller hvordan hun matte justere pa sin medicin. Hun begrundede det med, at
hun ikke var god til at Iytte og ikke havde nogen at hjaelpe sig med det derhjemme.

De feerreste patienter havde indblik i det tveersektorielle samarbejde, og derfor blev patienterne ikke
spurgt direkte om dette i interviewene. Det er dog veerd at fremheeve, at nogle patienter naevnte,
hvordan sygeplejersken havde hjulpet dem med kontakten til kommunen pa forskellig made, fx med
hjemmehjzelp og hjeelpemidler. Aimen praksis fyldte ikke meget i KOL-behandlingen for deltagende
patienter, men der var varierende opfattelser af, hvor meget information deres praktiserende laege
havde om deres KOL-forlgb.

3.8 Delkonklusion

Patienterne tegnede generelt et positivt billede af deres CAPTAIN-forlgb. Kombinationen af en fast
tilknyttet sygeplejerske, den fleksible kontakt og muligheden for at fa hjeelp ved behov gav for de
fleste et godt forlgb. Det er vigtigt at fremhaeve, at netop kombinationen af disse elementer var
afgerende for det gode forlgb og patienternes accept af en reduktion af lsegesamtalerne. Samtidig
var der nogle af patienterne, som ikke var sikre pd, at de kunne lgfte opgaven med selv at tage
kontakt, hvilket de var utrygge over. | de tilfeelde gav det usikkerhed, at der var feerre faste kontakter
med det sundhedsfaglige personale. CAPTAIN skaber dermed veerdi og kvalitet i forlabet for den
gruppe af patienter, som er trygge ved den behovsstyrede kontakt.

21



4  Abent Ambulatorium

Abent Ambulatorium er et Behovsstyret tilbud til patienter med inflammatoriske ledsygdomme. Det
er udviklet og implementeret pa Videncenter for Reumatologi og Rygsygdomme (VRR) pa Rigs-
hospitalet og er forankret i ambulatoriet pa Glostrup-matriklen. VRR er en af regionens testklinikker
for veerdibaseret styring og har igangsat flere aktiviteter med omlaegning af patientforlgb (Videncen-
ter for Reumatologi og Rygsygdomme, 2017). Indsatsen Abent Ambulatorium har vaeret i gang i
cirka halvandet &r og omfatter ca. 400 patienter i Abent Ambulatorium.

Formalet med Abent Ambulatorium er, at behandlingen i hgjere grad tilpasses patienternes indivi-
duelle behov uden at gge ressourceforbruget. Patienterne skal opleve starre tilfredshed og mere
inddragelse ved at fa indflydelse pa deres kontakt til ambulatoriet.

Far patienterne blev tilknyttet Abent Ambulatorium gik de til kontroller med faste intervaller pa mel-
lem 8 og 12 uger. | Abent Ambulatorium overgéar patienterne til halvarlige besgg hos skiftevis en
lzege og en sygeplejerske. Derudover har patienterne mulighed for at fa en akut tid, nar de vurderer,
at de har behov for sundhedsfaglig radgivning eller behandling. Patienterne skal fortsat som ud-
gangspunkt mgde op i ambulatoriet hver 8. uge for at f& medicin og fa taget blodprever. Patienterne
bliver kontaktet, hvis blodpraverne viser, at der er behov for, at de skal se en laege.

Indholdet i Abent Ambulatorium er fglgende:

« Etarligt laegebesag

= Etarligt sygeplejebesag

= Medicinudlevering eller medicininfusion hver 8. uge

= Mulighed for telefonkonsultation

= Mulighed for kommunikation via Min Sundhedsplatform

= Mulighed for akuttid: hos speciallaege inden for to dage, hos patientansvarlig laege inden for fem
dage.

Som del af indsatsen har patienterne vaeret med til at udvikle fem patientvaerdier i den kliniske kva-
litetsdatabase for reumatologi. Patienterne besvarer spgrgsmal vedrgrende disse fem veerdier forud
for deres konsultationer med leege eller sygeplejerske. Formalet med PRO-spgrgsmalene er at
styrke dialogen mellem patienten og sundhedsvaesenet.

Med Abent Ambulatorium skal patienterne i hgjere grad end tidligere selv afgare, hvornar de har
brug for kontakt til ambulatoriet. Det er intentionen, at patienterne dermed vil opleve et bedre match
mellem deres sygdomstilstand og tilbuddet fra ambulatoriet. Det betyder dog ogsa, ligesom med
indsatsen malrettet patienter med sveer KOL, at patienterne skal agere pa egne symptomer og tage
mere ansvar for egen behandling.

Ni patienter med leddegigt blev interviewet om deres oplevelser med Abent Ambulatorium. Det er
en gruppe med et stort aldersspeend pa 31 til 81 ar. De har haft leddegigt mellem 8 og 42 ar, og de
fleste har veeret tilknyttet Glostrup gennem mange ar.

4.1 Kendskab til indsatsen

Tilbuddet om Abent Ambulatorium er frivilligt og bliver ikke tilbudt til alle patienter. Velbehandlede
patienter i en stabil fase af sygdommen, og som — lzegen vurderer — er i stand til at handtere et
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stgrre ansvar for eget forlab, bliver praesenteret for tilbuddet. | interviewene blev patienterne spurgt,
om de kendte til betegnelsen Abent Ambulatorium, eller om de havde bemzerket markante sendrin-
ger i deres forlgb, siden indsatsen startede.

Fire af de ni patienter kendte til betegnelsen Abent Ambulatorium og til de vigtigste elementer i
indsatsen. De resterende fem kendte enten ikke betegnelsen, kendte ikke til indholdet af Abent
Ambulatorium, eller havde ikke lagt meerke til, at der var sket eendringer i deres forlgb.

De patienter, der havde bemeerket en aendring, havde ikke oplevet den som seerligt omfattende. To
patienter oplevede det eksempelvis ikke som noget nyt, at de kunne tage kontakt ved behov, fordi
de altid syntes, at de havde haft den mulighed. Tre patienter sagde, at eendringen havde veeret lille
eller uden betydning.

Jeg har hart om Abent Ambulatorium, men det har ikke haft nogen indflydelse p& mit
forlgb. (Anna)

P4 trods af nogle af patienternes manglende kendskab til betegnelsen Abent Ambulatorium og den
endring, den havde medfart i deres forlgb, var det alligevel muligt at interviewe patienterne om de
konkrete delelementer i indsatsen, fx feerre faste kontroller og muligheden for at tage kontakt ved
behov.

4.2 Beslutning om opstart

Velbehandlede patienter i en stabil fase af sygdommen, som leegen vurderer er i stand til at handtere
et starre ansvar for eget forlgb, bliver praesenteret for tilbuddet om Abent Ambulatorium. Patienterne
veelger derefter, om det er et tilbud, de gnsker at tage imod, eller om de foretraekker flere kontroller
i et fast interval. Patienterne skal dermed aktivt tage stilling til, om de gnsker et behovsstyret forlgb
med @get ansvar for deres kontakt med ambulatoriet. Det sundhedsfaglige personale, som arbejder
med indsatsen, vurderer, at halvdelen af de adspurgte patienter takker ja.

Fem patienter huskede, at de blev praesenteret for indsatsen til en konsultation med enten laege
eller sygeplejerske, og tre af dem huskede desuden at have modtaget en folder, der beskrev tilbud-
det. Kun tre patienter mente, at de selv kunne vaelge, hvorvidt de @nskede at overga til Abent Am-
bulatorium. To af disse sagde desuden, at de havde faet at vide, at de havde mulighed for at ombe-
stemme sig, hvis de senere fortrad. To fortalte, at de blev informeret om sendringen men ikke havde
mulighed for at veelge. De udtrykker dog ikke utilfredshed med dette.

Hvordan du blev preesenteret for den mulighed? (Interviewer)

Ja, der var en leege, der fortalte mig om det, og sa fik jeg saddan et skriv med hjem om,
hvad det gik ud pa. Kunne du selv vaelge? Nej, sadan set tror jeg ikke, jeg havde nogen
valgmuligheder. (Lis)

Fem patienter mente, at de var blevet tilbudt at overgé til Abent Ambulatorium, fordi de var stabile,
velbehandlede eller ikke meerket af sygdommen. En patient mente, at det var, fordi han var god til
at overholde aftalerne, og fordi han var fyldt 60 ar; en anden, fordi hun havde vaeret patient laenge,
og de vidste, at hun bare siger ja til det hele. De sidste to patienter gav ikke noget bud pa, hvorfor
de var blevet tilbudt Abent Ambulatorium.

Fra patienternes perspektiv star den valgfri overganag til et behovsstyret ambulant tilbud saledes ikke
sa klart. Seerligt spgrgsmalet om valgfrihed huskes kun af tre patienter, hvilket kan tolkes som et
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udtryk for, at det ikke har vaeret vigtigt for patienterne, eller at de sundhedsprofessionelle ikke tyde-
ligt har guidet patienterne gennem beslutningsprocessen.

4.3 Faste besag hos laege og sygeplejerske

Som udgangspunkt skal patienterne pa skift se en lsege og en sygeplejerske hvert halve ar, hvor
der tages praver og eventuelt justeres pa medicin (lage), hvor patientens generelle tilstand vurde-
res, og der ydes radgivning om hverdagslivet med sygdommen.

Patienterne var generelt godt tilfredse med disse bes@g. De oplevede, at der blev taget godt hand
om deres behandling, og at de havde mulighed for at stille spargsmal og tale om det, som var vigtigt
for dem.

Synes du generelt, at du har indflydelse pa, hvordan dit forlgb bliver tilrettelagt? (Inter-
viewer)

Ja, jeg synes, jeg bliver lyttet til, nér jeg har nogle gnsker. (Martin)

Kommer du nogle gange med emner, som ligger ud over den seedvanlige dagsorden?
(Interviewer)

Ja. Det kunne vaere mine egne ambitioner om funktionsniveau — hvad vil jeg gerne opnéa
pa trods af min gigt. For eksempel, hvor sportsaktiv ma jeg veere. Vi kan diskutere, om
det er forsvarligt eller ej. Nar det geor rigtig ondt, kan jeg sé& gare det alligevel, uden at
skade mig selv. (Martin)

En af patienterne naevnte dog, at konsultationerne var blevet forringet med Sundhedsplatformen.
Behovet for at dokumentere undervejs trak fokus vaek fra samtalen. En anden patient havde fravalgt
konsultationer med sygeplejersken, da hun ikke fglte, at den vejledning, hun kunne fa, var relevant.

Ud over de halvarlige besgag fik patienterne udleveret medicin og taget blodprgver ca. hver 8. uge —
for enkelte patienter med lidt sterre interval. Enkelte patienter, der boede langt veek fra hospitalet,
havde mulighed for at fa taget deres blodpraver andre steder, hvilket de satte pris pa. Det gav dem
en betragtelig besparelse pa deres transporttid og tid vaek fra arbejde.

Nogle fa patienter havde oplevet udfordringer med blodpravetagning og opfelgning pa resultaterne.
To patienter havde prgvet at made op for at fa taget deres blodprgver, men var gaet forgeeves, fordi
blodprgverne ikke havde vaeret bestilt korrekt. To patienter havde pa et tidspunkt set deres blodprg-
vesvar og tolket, at blodpreven indikerede en forvaerring eller andre helbredsproblemer, men uden
at de blev kontaktet af ambulatoriet. Patienterne var usikre pa betydningen af svarere og var util-
fredse med, at ambulatoriet ikke havde reageret.

Har du pravet at blive ringet op pa grund af dine blodpraver? (Interviewer)

Nej, det har jeg faktisk ikke, men det har jeg ogsa spurgt om, for i september havde jeg
nogle forhgjede tal, der viste radt. Det gjorde de ikke noget ved. Der var jo ikke nogen, der
havde tiekket dem! ... Ja, jeg ved jo ikke, hvad de betyder og hvorfor. Er det sa lige meget,
at de er rade? Der kunne de godt have ringet, det var jeg lidt skuffet over faktisk. (Lis)

Disse forhold var enkeltstaende oplevelser, men satte spor i de to patienters vurdering af deres forlgb.
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Patienterne i Abent Ambulatorium har alle lang erfaring med at leve med leddegigt og udtrykker stor
viden om symptomer og behandling. De fleste af dem fgler sig velbehandlede og oplever ikke store
gener i hverdagen. Da de kan fa hjaelp ved behov, eftersparger de ikke flere faste kontrolbesgag.

4.4 Mulighed for kontakt ved behov

Reduktionen af faste kontroller sker til fordel for et mere individualiseret og behovsstyret tilbud, der
skal sikre, at patienterne kan se en laege, nar deres leddegigt er aktiv. Ligesom i CAPTAIN til KOL-
patienter, kan patienterne i Abent Ambulatorium tage kontakt via telefon eller pa skrift i Min Sund-
hedsplatform og fa rad og vejledning af en sygeplejerske eller fa en konsultation hos en leege.

Trods det lidt sparsomme kendskab til tilrettelaeggelsen af deres forlgb var alle ni patienter klar over,
at de kan tage kontakt til ambulatoriet, hvis de oplever en forveerring eller har andre bekymringer
vedrgrende deres sygdom, som de gerne vil drgfte med en sundhedsprofessionel.

Da jeg begyndte i Abent Ambulatorium, der har jeg jo sa faet et nummer, som jeg nar
som helst kan ringe til, hvis der indtreeder forveerring i min sygdom, og det er jo meget
betryggende. (Dagny)

Alle patienterne fglte sig godt klaedt pa til selv at vurdere, hvornar det er relevant eller ngdvendigt at
tage kontakt til ambulatoriet. Ud over den erfaring og viden de har opbygget over arene, sagde syv
patienter direkte, at de var blevet vejledt i, hvornar de burde tage kontakt.

Alle patienterne satte stor pris pa muligheden for at ringe ved forvaerring af deres tilstand, men kun
tre ud af ni patienter havde gjort brug af det til dette formal. Tre patienter havde ringet for at aflyse
aftaler eller bestille medicin.

Jeg kan kontakte dem derude, hvis jeg har brug for det, det ved jeg. Jeg har nummeret
stédende, men ved du hvad, jeg har aldrig ringet derud (...) Jeg har nogenlunde styr pa
min sygdom, sa jeg har aldrig brugt det. (Lis)

Patienterne forklarede, at de ikke benyttede sig af muligheden for at tage kontakt med, at de ikke
oplevede vaesentlige forvaerringer, eller at de selv kunne handtere det, hvis de havde smerter:

Hvordan kan det vaere du ikke kan finde pa at ringe? (Interviewer)

(...) for mig er det altid ret forbigdende, det tager hgjst to til tre dage. Det er jo ikke noget
gdeleeggende for min hverdag. Jeg har aldrig haft sygedage pa grund af det. (...) Jeg
tager Ibuprofen eller Panodil, hvis det har gjort ondt. (Eva)

De to patienter, der havde haft behov for en akut tid, oplevede, at det fungerede smidigt og uden
problemer. De ngdvendige undersggelser blev sat i gang, og de fik hurtigt en tid hos en laege —
enten en af speciallaegerne pa afdelingen eller deres fast tilknyttede lzege.

Flere patienter fremhaevede, at tilbuddet med fa faste kontroller og mulighed for kontakt ved behov
fungerede, fordi deres sygdom og behandling var stabil, og de havde erfaring med at handtere den.

Det, der er godt, er, at muligheden for kontakt star aben, hvis der sker noget. Det passer
mig fint, fordi jeg har det, som jeg har det. Det ville jeg ikke have svaret for fem ar siden,
men det gar jeg nu, fordi jeg kender min krop og min sygdom pé en helt anden méde.
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(...) For en som mig, er det rigtig relevant kun at ga en gang om aret, sa laenge jeg stadig
kan fé& kontakt. (Gunnar)

Samtidig udtrykte flere patienter en forventning om, at de med et behovsstyret forlgb altid ville kunne
fa hjeelp, der matcher deres behov — ogsa hvis deres behov skulle aendre sig.

Om det er en eller to gange, det er lige meget for mig, fordi jeg har det, som jeg har det.
Hvis jeg kom ind og havde faet mere ondt, ville jeg sige, at jeg gerne ville snakke med
laegen flere gange om aret. Men det er der ikke grund til nu. (Bjarne)

Patienterne i denne undersggelse oplever dermed, at det fleksible forlab med feerre faste kontakter
og muligheden for behovsstyret kontakt passer til deres situation og svarer til deres behov for be-
handling og radgivning.

4.5 Relationen til personalet

Omlaegningen af det ambulante tilbud til behovsstyret kontakt indebeerer, at patienterne tilknyttes
en patientansvarlig leege, som varetager deres arlige beseg, og som ogsa bookes til evt. akutte
tider, hvis det kan lade sig gare.

Seks patienter fortalte, at de sa den samme lzege hver gang, hvilket de var meget tilfredse med.
Fire af disse patienter sagde, at det altid havde vaere sadan, og de oplevede derfor ikke, at det var
en del af Aben ambulatorium. To patienter sagde, at de ikke s& den samme leege hver gang, og den
ene af disse havde faet indtryk af, at det netop ikke var muligt at se den samme laege, nar man gik
i Abent Ambulatorium.

Fem patienter sagde, at de mgdte sygeplejersker, som de kendte, nar de kom ind i ambulatoriet, fx
ved deres sygeplejebesag eller ved blodprgvetagning. Da der ikke er mange sygeplejersker i am-
bulatoriet, havde de derfor laert dem alle sammen at kende med tiden. To af patienterne syntes ikke,
at de kenkendte de sygeplejersker, de madte, og to naevnte det ikke.

Patienterne foretrak alle at mgde sundhedsprofessionelle, de kendte, og som kendte dem. Det gav
dem en tryghed i forlgbet, og de undgik at skulle forteelle deres historie hver gang.

Hvad betyder det, at det er den samme leege hver gang? (Interviewer)

Man skal ikke starte forfra med at forteelle alt, og jeg er helt tryg ved, at han ved alt i min
sygdomshistorie, der er vaerd at vide. Han fglger med i blodprgverne, og han har tjekket
op pé det. Han kan bedre vurdere, hvordan det gér, fordi han kender min situation, sa
det gor mig meget tryg. (Eva)

Selv om patienterne i Abent Ambulatorium ikke har samme teette kontakt som CAPTAIN-patienterne
til de sundhedsprofessionelle, som de mgder pa ambulatoriet, er der ingen tvivl om, at den faste
lzege betyder noget for deres positive vurdering af forlgbet. De fremhaever den gode dialog, som
bade handler om, at lzegen kender deres forlgb, at de har opbygget en tillidsfuld relation, og at de
er trygge ved at bringe egne emner ind i samtalen.
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4.6 Pargrende

Pararende spiller ikke en stor rolle for nogen af de interviewedes kontakt til ambulatoriet. Seks pa-
tienter havde ikke pargrende med til kontrollerne, og da de blev spurgt om det, var svaret fx, at 'det
er jo mig, der er syg'.

To af de seks patienter havde haft deres aegtefeelle med til konsultationer lige efter diagnosticering
af leddegigt, hvor de havde store smerter, og behandlingen endnu ikke var pa plads. En af de to
sagde, at hvis sygdommen bliver veerre, vil han tage sin kone med igen. To patienter havde somme
tider pargrende med, hvis der skulle ske noget nyt, eller de var usikre pa, hvad der skulle ske.

De pargrende fyldte generelt meget lidt i patienternes kontakt med ambulatoriet.

4.7 Patienternes tilfredshed og tryghed

Et af formalene med Abent Ambulatorium er at skabe individualiserede forlgb, hvor patienter oplever
et bedre match mellem deres behandlingsbehov og tilbuddet fra sundhedsvaesenet. Mere inddra-
gelse — i form af beslutning om deltagelse i Abent Ambulatorium og behovsstyret kontakt — skal
skabe tilfredshed og tryghed hos patienterne.

Alle ni patienter i Abent Ambulatorium var overordnet tilfredse med deres forlgb, om end der er lidt
forskel pa, hvor stor denne tilfredshed er.

Har du idéer til noget, man kunne ggre bedre? (Interviewer)

Overhovedet ikke! Jeg har intet! Og altsa alt er bare... Perfekt. Jeg er en super tilfreds
patient altsa. Jeg mener ikke, noget kunne gares anderledes. (Birgitte)

Er der andet, der er vigtigt at forteelle? (Interviewer)

Den altovervejende del har jo vaeret okay. (Lis)

Alle ni leddegigtpatienter i Abent Ambulatorium gav i forskellig grad udtryk for at veere tilfredse med
at modtage feerre faste kontroller. Nogle gav udtryk for, at det var “fint nok”, eller at det ikke havde
nogen betydning med feerre kontroller, hvor andre derimod sagde, at de sa det som en direkte fordel
at skulle til faerre kontroller. Fem patienter gav udtryk for, at det var rart at skulle mindre pa hospitalet,
fordi det kan veere kraevende at skulle af sted bade praktisk og psykisk. En patient fglte endda, at
feerre besag pa hospitalet fik sygdommen til at fylde mindre, mens en anden syntes, at sygdommen
fyldte pa en nemmere made, fordi hun ikke behgvede forholde sig ligesa meget til den.

Otte ud af de ni patienter begrundede deres tilfredshed med at have feerre faste kontroller med, at
deres sygdom var stabil, eller at de godt selv kunne handtere det, nar der var aktivitet. Nogle be-
maerkede dog, at de ville have fglt sig mindre trygge ved den reducerede maengde kontroller, hvis
deres sygdom var mindre stabil. Den ene patient, hvis sygdom ikke var stabil, satte dog i hgj grad
pris pa at skulle til feerre kontroller til fordel for muligheden for at komme i kontakt, nar hun havde
brug for hjeelp.

Netop muligheden for at komme i kontakt ved behov var et element, som alle patienter i Abent
Ambulatorium fremhaevede som positivt og som en af grundene til, at de var tilfredse med faerre
faste kontroller:
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Jeg behgver jo ikke komme pé hospitalet i tide og utide. Jeg faler mig tryg ved, at jeg kan
henvende mig, hvis jeg skulle fa behov for det. Det, synes jeg, er det vigtigste. (Eva)

Otte ud af ni patienter var overordnet set trygge ved deres forlgb i Abent Ambulatorium. Den patient,
der var mindre tryg, havde oplevet ikke at blive kontaktet til trods for blodprgver, der burde have
udlgst et telefonopkald fra ambulatoriet.

Patienterne fremhaevede to primaere grunde til deres tryghed. Den ene var, at de sa den samme
leege og i nogle tilfeelde de samme sygeplejersker.

Det er de samme, der sidder deroppe. Det er jo dejligt betryggende for en som mig. De
ved, hvordan jeg er, hvordan jeg reagerer. De kender alt til mig. (...) sa bliver man ikke
spurgt om alle de tossede spgrgsmal — hvordan tager du dine sprajter? Har du nu husket
at...? Det karer jo egentlig bare, og det er rigtig rart. (S@s)

Den anden grund til, at patienterne folte sig trygge, var, at muligheden for at komme i kontakt ved
behov — ogsa selvom de fleste patienter ikke havde gjort brug af den.

Men det, der er meget betryggende for mig, det er, at jeg har sddan et nummer, da jeg
begyndte i Abent Ambulatorium, der har jeg jo s& faet et nummer, som jeg nar som helst
kan ringe til, hvis der indtreeder forveerring i min sygdom, og det er jo meget betryggende
(...) Ogsa selv om jeg ikke har pravet at ringe. (Dagny)

4.8 Delkonklusion

Patienterne er generelt glade for Abent Ambulatorium, dog med forbehold hos de to patienter, der
har haft negative oplevelser med prgvesvar. Samtidig er det kun halvdelen af patienterne, der er
fuldt orienterede om aendringen i deres forlgb, og kun tre ud af de ni patienter, der mener, at de
havde mulighed for at veelge indsatsen til. Ikke desto mindre viser interviewmaterialet, at de fleste
oplever, at de har indflydelse pa deres forlgb, at de har den ngdvendige viden til at varetage et
stgrre ansvar for forlgbet, og at de faler sig trygge og tilfredse med det behovsstyrede tilbud. De
oplever, at de kan f& den ngdvendige hjeelp, nar de har brug for den. Dermed lykkes indsatsen i det
store hele med at tilpasse behandlingen til patienternes individuelle behov, om end patienterne i
hgjere grad kunne inddrages i beslutningen om at indga i indsatsen.
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5 Felles Medicinsk Ambulatorium

Feelles Medicinsk Ambulatorium (FMA) er et ambulant tilbud pa Frederiksberg Hospital til eeldre
patienter med multisygdom. Tilbuddet er udviklet af en arbejdsgruppe bestaende af brugerreprae-
sentanter, repraesentanter fra almen praksis, Frederiksberg Kommune og Kebenhavns Kommune
samt relevante afdelingsledelser og ngglepersoner pa hospitalet. FMA har veeret i gang siden okto-
ber 2018, og i alt 20 patienter deltog i labet af de fgrste fire maneder.

Formalet med FMA er at koordinere patienternes behandling pa tveers af specialer og sektorer og
skabe hgj faglig kvalitet, samtidig med at antallet af ambulante besag og indlaeggelser nedbringes.

Projektet henvender sig til medicinske patienter over 65 ar med to eller flere kroniske sygdomme og
komplekse forlgb. Patienterne visiteres til projektet blandt indlagte patienter pa geriatrisk afdeling.
Hvor patienter med flere sygdomme tidligere skulle ga til ambulante behandlinger i forskellige am-
bulatorier, hvis sygdommene hgrte under forskellige medicinske specialer, samles specialerne i det
omfang, det er muligt, om patienten i det Faelles Medicinske Ambulatorium. For patienterne inde-
bzerer indsatsen ogsa, at de mgder den samme sygeplejerske og laege ved hvert besgg. Derudover
er der tilknyttet speciallaeger fra syv forskelige specialer samt en klinisk farmakolog, som laegen kan
konferere med. Selvom det er meningen, at alle patientens ambulante forlgb skal samles i FMA,
modtager nogle af patienterne specialiserede tilbud, som ikke kan varetages i FMA. Derfor er nogle
patienter tilknyttet flere ambulatorier.

Med FMA skal patienter i hgjere grad opleve et sammenhaengende forlab med faerre besgg og fokus
pa deres samlede helbredsproblemer. De skal ogsa opleve, at ansvaret for deres forlgb er placeret
hos en enkelt sygeplejerske og leege.

Syv patienter med et aldersspaend pa 61-81 ar blevet interviewet om FMA. Patienterne viste sig at
veere en meget heterogen gruppe, sammenlignet med patienterne i de to andre indsatser. De havde
flere forskellige diagnoser (eksempelvis hjertesygdom, diabetes, Parkinsons sygdom, depression),
men ingen af patienterne fejlede helt det samme, og enkelte af patienterne havde ikke overblik over,
hvad de fejlede.

Det var desuden karakteristisk for gruppen af patienter, at de havde svaert ved at forsta og forklare
deres forlgb i FMA. En af grundene kan veere, at flere af patienterne — trods ambitionen om at skabe
et samlet forlgb — havde kontakt med andre ambulatorier og indlaeggelser uden for FMA, som de
ikke ngdvendigvis oplevede som klart adskilte. Det kan ogsa have betydning, at FMA har veeret i
gang i relativt kort tid, og at nogle af patienterne var blevet henvist til FMA for nyligt, hvorved deres
erfaringer ikke er sa omfattende.

5.1 Kendskab til indsatsen

Kun en de syv patienter havde god indsigt i, hvad FMA betad for hans forlgb, og hvilke muligheder
den helhedsorienterede tilgang gav for en bedre koordinering af hans behandlinger. Fire patienter
beskrev henholdsvis FMA som et sted, hvor patienters forskellige kontakter er samlet, eller som en
sammenlaegning af forskellige afdelinger eller lzegefaglige specialer. En patient beskrev kun den kon-
krete kontakt med sin tovholdersygeplejerske og -leege og forholdt sig ikke overordnet til FMA. To
andre patienter blandede deres forlgb andre steder sammen med forlgbet i FMA i sddan en grad, at
det ikke var muligt at udlede, om de forstod, hvad FMA gik ud pa som nedenstadende eksempel viser:
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Vi skal tale om Feelles Medicinsk Ambulatorium, som du er tilknyttet. Har du hgrt om det?
(Interviewer)

Ja. (Aminah)

Ok. Ved du hvor leenge du har veeret med i Faelles Medicinsk Ambulatorium? (Inter-
viewer)

Det er jeg ikke 100% sikker pa. Min egen laege er meget syg, men jeg er ogsa syg og har
gdet pa Frederiksberg og Glostrup Hospitaler. Jeg har set mange forskellige laeger. Jeg
var ogsa pa hospitalet i gar, hvor de sagde, at de ikke kan behandle mig mere, fordi der
er s& mange ting galt. Det er noget med mit immunsystem. (Aminah)

Hvilket hospital var det? (Interviewer)

Jeg gér pa mange hospitaler. Det var vist pa Rigshospitalet. (Aminah)

Men du gar til samtaler pa Frederiksberg? (Interviewer)

Ja, det gar jeg ogsé. Men leegen siger, at de ikke kan gare noget. (Aminah)
Sa du gar til kontrol der? (Interviewer)

Nej, ikke leengere. (Aminah)

Patienternes manglende indsigt i FMA satte sit preeg pa interviewene og det materiale, der gengives
her.

52 Opstart

Tre patienter fortalte, at de var blevet viderehenvist til FMA: to fra forleb pa hospitaler, én fra sin egen
lzege. To patienter var blevet henvist gennem de sundhedsprofessionelle, der var i kontakt med deres
eegtefeeller, og som ad den vej var blevet opmaerksomme pa patienternes helbredsproblemer.

Sa vidt jeg husker, var det en dame, som kommer hver morgen for at hjaelpe Jens [hen-
des mand, red.], som har veeret der nogle gange, nar jeg skulle ud af sengen og haft
sveert ved at holde balancen, og hvor jeg er faldet, hvis der ikke har veeret noget at tage
fat i. Det er hende, som har sagt det til nogen. Og sa har de kontaktet mig og spurgt, om
jeg kan komme ind til dem pé& Frederiksberg. (Jill)

Tre patienter havde forstaet, at de selv kunne bestemme, om de ville tage imod tilbuddet om at
starte i FMA. To patienter oplevede det ikke som en valgmulighed — den ene af dem lod til at vaere
ligeglad med ikke at kunne veelge, den anden var forst aergerlig over at” blive sendt videre igen”,
men blev efterfglgende glad for at veere tilknyttet FMA. De to sidste patienter var for forvirrede over
forlgbet til at beskrive deres opstart i FMA.
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53 Konsultationer i Feelles Medicinsk Ambulatorium

Patientens farste fremmade i FMA bestar af en samtale med kontaktsygeplejersken om patientens
hjemmesituation for at finde ud af, hvad der er vigtigt for patienten i forhold til behandlinger og hver-
dagslivet med sygdom. Sygeplejersken har pa forhand taget kontakt til kommunen og almen praksis
og har derfor indblik i, hvilke ydelser patienten far der. Sygeplejersken sammenholder informationen
om patienten for at fa skabe overblik over patientens samlede helbredsproblemer. Efter samtalen
med sygeplejersken indkaldes patienten til en lzegesamtale Hvis lazegen vurderer, at der er behov
for det, indkaldes én eller flere speciallaeger til at vurdere patienten for at kvalificere behandlingen.
Patienten fortseetter med at fa tider hos laegen og kontaktsygeplejersken til konsultationer, medicin-
justeringer, tjek af blodtryk m.m. med tidsintervaller, der vurderes ud fra den enkelte patients behov
og sygdomssituation.

Det er sveert at tegne et samlet billede af, hvordan patienterne oplever deres konsultationer i FMA.
For det fgrste havde de som sagt meget forskelligartede forlgb, hvorfor aktiviteterne ogsa er meget
forskellige. For det andet havde de fleste patienter ikke selv et klart billede af deres konsultationer
— hvad der foregik, hvem der deltog og hvorfor, hvad deres egen rolle var mv.

Har du ogsa veeret inde ved laegen? (Interviewer)

Jeg tror kun, jeg har talt med sygeplejersken, og jeg kan ikke huske, om vi har haft aftalt,
at jeg skulle til liegen ogsa. Det var noget med, at vi skulle til en reumatolog, og det skal
min kone 0gsa, og det er jo her pa hospitalet. Eller var det en geriater? Det er i hvert fald
noget med gigt. (Bent)

Generelt kan det dog siges, at patienterne oplevede, at der blev taget kvalificeret hand om hele
deres helbredssituation, at der var god tid til samtalen, at de blev taget alvorligt, og at der var plads
til at tale om de emner, som de selv havde brug for at tage op i samtalen.

Nogle patienter havde pargrende med til konsultationerne — ofte enten en aegtefeelle eller en datter.
To af patienterne med anden etnisk baggrund end dansk havde ofte en pargrende med som tolk.

54 Fast behandlerteam

Det er en del af FMA, at patienterne skal have et fast behandlerteam, der har ansvaret for at koor-
dinere behandlingen af patientens sygdomme. Patienterne mgder derfor altid den samme laege og
sygeplejerske.

Trods deres forvirring omkring FMA er seks patienter klar over, at der er et fast behandlerteam
tilknyttet FMA. Kun en enkelt patient mente, at hun havde madt flere forskellige leeger. Ligesom for
patienterne i de andre indsatser veerdsaetter patienterne at mgde de samme sundhedsprofessio-
nelle fra gang til gang pa grund af den relation, der bygges op, og det kendskab, som personalet far
til den enkelte patients situation.

Det er en fordel, at man mader samme sygeplejerske eller laege hver gang, for de har
mere kendskab til en. De andre, hvis det er forskellige, sa bliver de nadt til at teende for
computeren farst og laese din journal, de har ikke tid til at laese grundigt og forsta rigtigt,
sa det bliver overfladisk. Sa jeg synes, det er en stor fordel, at man mader den samme
laege og samme sygeplejerske, og saddan har det veeret her [i FMA, red.]. (Jill)
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5.5 Koordinering og helhedsorienteret behandling

Det centrale i FMA er tovholderfunktionen: at patienternes forskellige forlab og undersggelser sam-
les hos og koordineres af sygeplejersken og leegen, og at de har fokus pa patienternes samlede
helbredstilstand.

Folgende er eksempler pa, hvordan patienterne oplever, at FMA forbedrer deres forlgb og saetter
fokus pa deres samlede helbredssituation:

= Kontakt med faerre ambulatorier

= Transport til feerre steder

= Mulighed for medicingennemgang

= Atder blev spurgt bredt til patientens livssituation

= Mulighed for at tale om bekymringer og fa hjaelp til udfordringer i hverdagslivet (fx hjemmehjaelp)

= En oplevelse af at vaere i centrum for behandlingen, snarere end at skulle tilpasses laegefaglige
specialer.

Som tidligere neevnt havde de fleste af patienterne stadig kontakt til flere steder i sundhedsvaesenet
enten som ambulante forlgb eller indlaeggelse. Patienterne oplevede det som en stor hjaelp, nar dele
af deres forlgb blev samlet i FMA, og at der blev taget hdnd om deres helbredssituation pa en
helhedsorienteret made.

Det [FMA, red.] giver en samling pa mine diagnoser, og jeg skal ikke Igbe sa mange
forskellige steder. De tager hand om mere end en ting. Det er en fordel for mig. Far skulle
jeg have enkeltaftaler med specialister forskellige steder. Det kan godt vaere, at jeg endte
pa Frederiksberg alligevel, men det var individuelle aftaler, og jeg blev ikke anskuet som
en hel person men som individuelle sygdomme. (Aase)

5.6 Patienternes tilfredshed, tryghed og overblik

Alle patienter i FMA udtrykte overvejende tilfredshed med deres forlgb i FMA. De oplevede, at der
kom bedre styr pa deres forlgb, nar behandlingen for forskellige sygdomme blev teenkt sammen.
For nogle af patienterne havde det lettet opgaven med at koordinere mellem forskellige kontakter i
sundhedsvaesenet eller behandlingen for forskellige sygdomme.

Ja, det er blevet markant anderledes. Blandt andet i forhold til samspillet mellem den
medicin jeg far. Det har de meget bedre styr pa nu. Far var det mig selv, der skulle holde
styr pé det. (Aase)

Patienterne var ligeledes alle ubetinget positive over, at de mgdte den samme sundhedsprofessionelle
fra gang til gang. De fremhaevede, at det gav tryghed, at det var rart at made et kendt ansigt, og at det
var rart, at de sundhedsprofessionelle kendte en, sa man ikke skulle starte forfra hver gang.

Enkelte kritikpunkter blev dog ogsa naevnt. Nogle patienter gav udtryk for fx en usikkerhed pa, hvor
lzenge man kan fortsaette i FMA, og at behandlingen kunne ga i sta, mens man ventede pa input fra
andre speciallaeger. Den patient, der mente, at hun havde mgdt flere lseger, var utilfreds med dette.
Endelig blev der efterspurgt bedre muligheder for at komme i kontakt med ambulatoriet, fx ved op-
rettelse af telefontid.
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Patienterne udtrykte forskellig grad af overblik over deres forlgb i FMA. Der var dog flere patienter,
der helt manglede et overblik over deres forlgb. En enkelt patient sagde direkte, at han ikke vidste,
hvad der skete og hvorfor. De gvrige patienter mente enten, at FMA havde givet eller med tiden ville
give dem et bedre overblik.

Har du sé faet det overblik, du efterlyste? (Interviewer)

Jeg er ved at fa det. Jeg er stadig i gang med mader med leegen og sygeplejersken, hvor
vi justerer forskellige ting. (Aase)

57 Delkonklusion

Det er, som naevnt, ikke alle de interviewede patienter, der har en klar forstaelse af, hvad FMA
betyder for deres forlgb, og derfor kan der ikke drages en entydig konklusion ud af interviewene.
Patienterne er generelt glade for at se den samme laege og sygeplejerske, nar de kommer i ambu-
latoriet. Materialet viser endvidere en tendens til, at nar patienterne oplever, at behandlingen for
forskellige sygdomme helt eller delvist samles og varetages i ét ambulatorium, giver det anledning
til starre tilfredshed, tryghed og overblik og en oplevelse af at blive mgdt som en person snarere
end en serie af diagnoser.

33



6 Opsamling

Formalet med denne undersagelse er at belyse, hvordan patienter oplever og vurderer deres be-
handlingsforlab og deres mgde med sundhedsvaesenet i relation til udvalgte projekter i Region Ho-
vedstadens arbejde med vaerdibaseret styring. Flere af regionens forssg med vaerdibaseret styring
indeholder elementer af behovsstyret kontakt og bedre integration af og sammenhaeng i de ydelser,
som patienterne modtager. Resultaterne af denne undersggelse kan dermed give en pejling pa,
hvordan patienterne generelt modtager og reagerer pa aendringer af denne type, og give anledning
til overvejelser for det videre arbejde med vaerdibaseret styring.

Det er samtidig veerd at huske, at hverken behovsstyret kontakt eller en bedre integration af ydelser
i sig selv hgrer til veerdibaseret styring, men er en del af kvalitetsudviklingen af det danske sund-
hedsvaesen. Der findes gode eksempler pa tilsvarende indsatser, hvis erfaringer man kan lade sig
inspirere af (Se fx DiabetesFlex — Type 1-diabetes (Aarhus Universitetshospital, 2019):
http://www.auh.dk/om-auh/afdelinger/steno-diabetes-center-aarhus/diabetesflex/ og Medicinsk
Feelles Ambulatorium (Holbaek Sygehus, 2019):

https://www.regionsjaelland.dk/sundhed/geo/holbaeksygehus/om-sygehuset/paa-forkant-med-ud-
viklingen/Sider/Medicinsk-Faelles-Ambulatorium.aspx). Indsatser med behovsstyret kontakt eller
varetagelsen af behandlingsforlab i samme ambulatorium kan dermed ogséa udvikles og implemen-
teres uden for rammen af veerdibaseret styring.

En anden vigtig pointe er dermed ogs4, at patienterne ikke oplever vaerdibaseret styring som sadan.
De oplever samtaler og behandling pa bl.a. hospitalet, relationer til de sundhedsprofessionelle, om
de far hjeelp, nar de har brug for det osv. Gennem interviewene om deres forlab og behandling har
patienterne netop fremhaevet det, der giver vaerdi for dem i behandlingsforlgbet. | dette afsnit samler
vi op pa de vigtigste resultater vedrgrende patienternes oplevelser og holdninger, sammenligner
dem med formalet med de tre indsatser og diskuterer de fordele og ulemper, som patienterne har
fremhaevet i relation til indsatserne.

De vigtigste resultater omhandler: 1) behovsstyret kontakt, 2) fast tilkknyttede fagpersoner, 3) over-
blik og sammenhaeng, 4) patientinddragelse og 5) sygdommens plads i patienternes hverdag. Da
de tre indsatser er malrettet forskellige patientgrupper, vil nogle af resultaterne kun vedrgre en enkelt
gruppe og den indsats, der er malrettet denne gruppe. De fem vigtigste resultater afspejler de cen-
trale eendringer i patientforlgbene, som de tre indsatser har medfart, og som samtidig ogsa var det,
som patienterne var mest optagede af i interviewene. Det femte resultat referer til en bekymring,
som blev rejst i Region Hovedstaden interne erfaringsopsamling (Region Hovedstaden, 2018).

Der findes stort set ingen videnskabelige publikationer om patientperspektiver pa forlgb udviklet
med afsaet i vaerdibaseret styring, hvilket ogsa understreges i de fa artikler, der beskaeftiger sig med
relaterede emner (Franklin et al., 2019, Andersson et al., 2015). Derfor er der ikke mulighed for at
sammenligne temaer og konklusioner i denne rapport med anden litteratur om patienters oplevelser
af veerdibaseret styring.

6.1 Behovsstyret kontakt

En reduktion af faste kontroller til fordel for det, som kaldes behovsstyret kontakt er krumtappen i
indsatserne CAPTAIN for KOL-patienter og Abent Ambulatorium for patienter med leddegigt. De
fleste af patienterne udtrykker sig positivt om denne forandring og saetter pris pa at kunne fa hjzelp
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ved behov. De mener generelt, at de har den forngdne viden til at tage denne opgave pa sig, og har
en god fornemmelse af, hvornar det er relevant og nadvendigt at bede om radgivning eller om at se
en laege. Deres viden beror dels pa deres erfaring med livet med sygdommen, dels pa den dialog
de har haft med det sundhedsfaglige personale, typisk over en arraekke. Naesten alle CAPTAIN-
patienter og naesten ingen patienter fra Abent Ambulatorium har gjort brug af ordningen. Ordningen
er dog ogsa betydningsfuld for de patienter, der ikke ger brug af den, da det giver dem tryghed, at
de har muligheden for at komme i kontakt ved behov. De fleste patienter — undtagen tre — vurderer,
at de er i stand til at tage kontakt, hvis de har brug for sundhedsfaglig hjeelp.

Tre af de fire patienter, som har forbehold eller er utrygge ved ordningen, er netop i tvivl om, hvorvidt
de ville tage kontakt, hvis de fik brug for det. En af dem har oplevet indlaeggelser, som hun har
forstaet kunne vaere undgaet, hvis hun havde ringet til ambulatoriet i tide. Det er en forudseetning
for den behovsstyrede kontakt, at patienterne er i stand til i hgjere grad at tage ansvaret for kontak-
ten pa sig. De skal spille en aktiv rolle for at fa den ngdvendige hjeelp pa det rette tidspunkt. Hvis de
ikke kan spille en mere aktiv rolle, kan de ikke vaere sikre pa at fa hjeelp, nar de har brug for det. Det
skaber utryghed. De tre patienter er alle tilknyttet CAPTAIN, som omfatter alle KOL-patienter pa
Nordsjeellands Hospital.

P& baggrund af det foreliggende kvalitative materiale, kan det ikke afggres, i hvor hgj grad fordelin-
gen af patienters holdning er repraesentativ for hele patientgruppen, men det peger pa en risiko for,
at nogle patienter ikke reagerer i tide, hvorfor behandlingsbehov ikke opdages, og patienterne der-
med risikerer ikke at modtage behandling eller radgivning sa tidligt, som det ville veere relevant.
Dette er ogsa en af de bekymringer, som blev udtrykt i regionens interne tveergaende erfaringsop-
samling (Region Hovedstaden, 2018). Her er det veerd at fremhaeve, at CAPTAIN ikke er et tilbud,
som patienterne kan veelge til eller fra. Det vil sige, at de ikke selv har indflydelse pa, om de vil tage
den mere aktive rolle pa sig, som ligger i behovsstyret kontakt. Samtidig er det en patientgruppe,
som preeges af darlig prognose, hgj sygdomsbyrde og ofte ogsa falgelidelser som angst og depres-
sion (Danmarks Lungeforening & Palliativt Videncenter, 2013), og derfor har brug for et behand-
lingstilbud, der tager hand om det samlede billede, herunder ogsa adgangen til hjeelp ved akut for-
veerring (Martin & Borst, 2013). Det er muligt, at det ville skabe starre tryghed og tilfredshed bland
patienterne i CAPTAIN, hvis de fik mulighed for at vaelge det behovsstyrede tilbud fra.

Patienterne med leddegigt har faet tilbudt ordningen med behovsstyret kontakt som et tilbud, om
end ikke alle patienterne har tydelig erindring om det. Det er samtidig en patientgruppe, som er
blevet udvalgt af en leege, der vurderer, om de er stabile og/eller i stand til at varetage den behovs-
styrede kontakt. Alle patienterne var glade for at fa indsats med behovsstyret kontakt. Der er dermed
en forskel pa oplevelsen hos patienterne i CAPTAIN og Abent Ambulatorium. Vi kan dog ikke pa det
foreliggende materiale konkludere, at der er en direkte sammenhaeng mellem den patientgruppes
positive vurdering af det behovsstyrede element, inklusionskriterierne og muligheden for fravalg.

6.2 Fast tilknyttede fagpersoner

For alle tre indsatser geelder det, at den faste sygeplejerske og/eller lzege er vigtig for patienternes
vurdering af indsatsen. Det er det element, der far de aendrede forlgb til at give mening for patien-
terne og skabe den ngdvendige tryghed. Det kan ikke understreges nok, hvor vigtigt dette er for
patienterne, og det fremgar entydigt af interviewene for alle tre indsatser. Selv for de fire CAPTAIN-
patienter, som er usikre pa behovsstyret kontakt, er relationen til det faste personale dét, som alli-
gevel far dem til at vurdere CAPTAIN positivt.
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Alle patienterne fremhaever den menneskelige relation, der opstar, nar man har en fast lsege og/eller
sygeplejerske. Kontinuiteten i relationen fremhaeves som noget, der er ’rart’ — de sundprofessionelle
er sgde, og det er dejligt, at man kender dem, og de kender mig. Patienterne vaerdsaetter desuden,
at de kan ga direkte til sagens kerne uden at skulle forteelle deres historie forfra, eller at laegen eller
sygeplejersken forst skal lzese deres journal. Det handler dels om kemi — det gaelder om at fa en
leege/sygeplejerske, som man har tillid til og ’svinger med’, men patienterne udtrykker klart, at den
relationelle kontinuitet i sig selv skaber tryghed og tillid til behandlingsforlgbet. Westgard et al. viser
endvidere, at den gode, neere relation ikke bare skaber tryghed, men ogsa understatter, at ldre
patienter kan forsta deres situation og behandlingsforleb og deltage i beslutningsprocesser (West-
gard et al., 2019). Denne pointe resonerer ogsa med materialet fra CAPTAIN og til dels FMA. En-
delig har den kontinuerlige relation betydning for patienternes tillid til, at hjeelp er til radighed og
tilgaengelig, nar behovet opstar. Det fremgar meget tydeligt af interviewene, og det er seerlig tydeligt
for patienterne med KOL og multisygdom, hvor sygeplejersken spiller en ngglerolle og ogsa vareta-
ger opgaver, der ligger ud over det konkret kliniske arbejde. Andre studier har vist, at dette er seerlig
vigtigt i langvarige og komplekse forlgb (Martin, 2010), og at kontinuitet i relationen til sundhedsper-
sonale bliver vigtigere i takt med, at patienterne aeldes og oplever fysisk, social og mental sarbarhed
(Freeman & Hughes, 2010).

6.3  Overblik og sammenhaeng

Indsatsen for &eldre medicinske patienter med multisygdom i FMA har et specifikt fokus pa at skabe
bedre sammenhaeng i patienternes ofte komplekse forlgb med mange kontakter. Da flere af patien-
terne stadig har kontakt med andre ambulatorier omkring enkelte sygdomme eller som opfglgning
pa indlaeggelser, udtrykker de ikke entydigt, at FMA har givet dem et bedre overblik eller skabt bedre
sammenhaeng. De er dog enige om, at der foregar en grad af samkering, og vurderer det positivt,
nar det sker. Det mest tydelige resultat ses i forhold til kontakten med fagpersonalet, hvor patien-
terne seetter pris pa, at de har opmaerksomhed pa ’hele patienten’. For patienterne i CAPTAIN og
Abent Ambulatorium fremstar spargsmalet om overblik og sammenhaeng mindre tydeligt, formentlig
fordi deres kontakt til ambulatoriet drejer sig om en enkelt sygdom.

6.4 Patientinddragelse

| interviewene udtrykker patienterne samstemmende, at de foler sig Iyttet til og taget med pa rad, nar
der skal tages vigtige beslutninger om behandling og tilrettelaeggelse af deres forlgb. Hvor meget kon-
kret indflydelse patienterne rent faktisk kan fa, og hvor meget de kraever at fa, er forskelligt bade i de
tre indsatser og fra patient til patient. Abent Ambulatorium giver mest direkte indflydelse til patienterne
i form af valgfrihed til at deltage og muligheden for behovsstyret kontakt. Det var dog ikke alle patienter,
der havde forstéet, at Abent Ambulatorium var et tilbud, som de kunne veelge, og meget fa, der havde
oplevet at blive inddraget i beslutningsprocessen. | CAPTAIN ligger det patientinddragende i den be-
hovsstyrede kontakt og den fleksible relation til kontaktsygeplejersken med mulighed for hjemmebe-
s@g, telefonkontakt mv. efter patienternes gnske. Alle tre indsatser har fokus pa at inddrage patientens
perspektiv i samtalerne. | CAPTAIN og Abent Ambulatorium understgttes samtalen med PRO-redska-
ber, men selv om nogle patienter kunne beskrive, at de havde udfyldt et spgrgeskema, var det noget,
der fyldte meget lidt i interviewene. Derfor indgar det ikke i de empiriske kapitler.

Behovsstyret kontakt gar under andre betegnelser andre steder i sundhedsvaesenet, fx brugerstyret
kontakt eller brugerstyret behandling (Danske Patienter & ViBIS, 2019, Martin, Hjgllund Pedersen
& Uhre Johansen, 2017). Behovsstyret kontakt modtages positivt, nar patienterne oplever, at de
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kan/er klaedt pa til at varetage ansvaret for at overvage deres symptomer og vurdere, hvornar de
har brug for sundhedsfaglig hjeelp. Hvis patienterne ikke er trygge ved denne rolle, fordi de usikre
pa, om de vil eller kan tage kontakt til ambulatoriet, nar de har behov for det, skaber det utryghed
og uvished om, hvorvidt de kan fa den nadvendige behandling pa det rette tidspunkt. Ved alle tilbud
med et bruger- eller behovsstyret element anbefales det, at patienten far mulighed for at veelge dette
fra til fordel for et forlab med fast kontakt (Martin, Hjgllund Pedersen & Uhre Johansen, 2017). Som
det ses i tilbuddet til leddegigtpatienter, er det omkring 50 %, der vaelger tilbuddet fra, til trods for at
lzegen har vurderet, at de kan deltage i et behovsstyret forlgb. Derved sikres det, at de patienter,
der modtager tilbuddet, bade er i stand til og @nsker at tage den opgave pa sig.

Nogle patienter udtrykker, at de er meget aktive i deres forlgb, andre at de 'bare felger med’. Som
gruppe er patienter fra FMA mindst tydelige i forhold til at sege indflydelse pa deres forlgb. Det er
samtidig ogsa den gruppe, som har mindst overblik over, hvad indsatsen betyder for deres kontakt
med sundhedsveesenet.

6.5 Sygdommens plads i patienternes hverdag

Der er ikke noget, der tyder pa, at de tre indsatser har betydet, at sygdommen(e) er kommet til at
fylde mere i patienternes hverdag som fglge af det behovsstyrede element. Denne bekymring blev
udtrykt af de sundhedsprofessionelle i den interne tveergaende erfaringsopsamling (Region Hoved-
staden, 2018). For nogle patienter med kronisk sygdom kan sygdommen generelt fylde meget i
hverdagen — smerter, funktionsnedsaettelse og plejeopgaver og kontakt med sundhedsvaesenet be-
tyder, at sygdommen er begraenset bade praktisk og emotionelt (Liddy, Blazkho & Mill, 2014). |
interviewene udtrykker patienter, at sygeplejersker og laeger Ilgbende vejleder dem i, hvilke sympto-
mer de skal reagere pa og hvordan, men ogsa at erfaring med sygdommen, der bygges op over
mange ar, kan bruges i forhold til behovsstyret kontakt. For fem af de ni leddegigtpatienter i Abent
Ambulatorium kunne selve kontakien med sundhedsvaesenet veere en stressfaktor og noget, der fik
sygdommen til at fylde for meget eller pa en negativ made for dem. For disse patienter var det en
lettelse, da der med Abent Ambulatorium kom faerre konsultationer. For de fleste af patienterne i
CAPTAIN seetter deres sygdom rammen for deres hverdag, og kontakten med ambulatoriet lader
ikke til at hverken at @ge eller mindske dette forhold. For patienterne i FMA er billedet mere uklart,
men en patient udtrykker, at det bedre overblik og samkgring af behandling for flere kroniske syg-
domme giver ro om hans situation. Dermed er der ikke umiddelbart data, der viser, at de tre indsatser
far kronisk sygdom til at fylde mere og pa en uhensigtsmaessig made hos patienterne.

6.6 Konklusion

Patienterne i alle tre grupper udtrykker generelt tilfredshed med de nye indsatser. Det fremgar af
materialet, at de fleste oplever, at deres behandlingsforlgb svarer til deres behov for at fa hjeelp fra
sundhedsveesenet. Samlet set lykkes seerligt to af de tre indsatser med at skabe patientforlgb, der
giver veerdi for patienterne.

Interviewene om behovsstyret kontakt i CAPTAIN og Abent Ambulatorium peger pa, at der er po-
tentiale for at opna en reduktion af faste kontroller sammen med starre tilpasning af forlgbet til den
enkeltes behov. Fra patienternes perspektiv er muligheden for at tage kontakt ved behov en afge-
rende forudseetning, for at det opleves trygt at reducere antallet af faste kontroller. Dette indebaerer
ogsa, at der skal veere mulighed for at @ge hjaelpen, hvis sygdommen forveerres. Desuden er forud-
saetningen, at patienter fgler, at de magter og er trygge ved at have ansvaret for at tage kontakt, nar
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de har behov for hjeelp. Der er en gruppe af patienter, der ikke fgler sig helt trygge ved den behovs-
styrede kontakt. De patienter gnsker et forlgb med flere faste kontakter.

Undersggelsen peger ogsa pa, at det er vigtigt for disse patienters tryghed og tilfredshed at veere
tilknyttet en fast sygeplejerske og leege. En fast sygeplejerske med taet kontakt til patienterne kan
for nogle patienters vedkommende kompensere for utrygheden ved den behovsstyrede kontakt.
Derudover har det stor betydning, at sygeplejersken har en bredere og mere helhedsorienteret til-
gang til patienten end patientens diagnose(r). Dette geelder for alle tre indsatser.

Nar patienterne i FMA oplever, at deres kontakter med sundhedsvaesenet samles i samme ambu-
latorium, er det en stor fordel for dem. Der er dog sa stor usikkerhed blandt patienterne om, hvad
FMA er, og hvad det betyder for dem, at man ikke entydigt kan konkludere, at patienterne oplever
et mere sammenhaengende forlgb som felge af indsatsen.

Rapporten bygger pa et kvalitativt materiale om de tre indsatser. Indsatserne er valgt ud, fordi de
indeholder aendringer i patientforlabet, som direkte pavirker patienterne, og fordi de centrale dele af
indholdet er karakteristiske for flere af regionens projekter om vaerdibaseret styring. De tre indsatser
er ikke startet samtidigt — CAPTAIN har vaeret i gang i cirka fem ar, mens FMA kun havde veeret i
gang i fa maneder, da denne undersggelse blev gennemfgrt. Dette gar materialet om FMA svagt,
fordi det gjorde, at der var et lille rekrutteringsgrundlag, og patienterne ikke havde naet at gere sig
szerlig mange erfaringer med indsatsen. Derudover var patientgruppen meget forskelligartet. De
patienter, der deltog i unders@gelsen, blev rekrutteret af medarbejdere, der var teet pa de tre projek-
ter. | hvilken grad disse patienter er repraesentative for hele gruppen af patienter i de tre indsatser
vides ikke. Der er dermed en mulighed for, at de er mere positive over for eendringer i deres forlgb
end andre patienter. Rapportens konklusioner kan derfor med fordel undersgges i et starre studie,
som dykker dybere ned i de forskelle, som ogsa viser sig blandt de interviewede patienter.
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Bilag 1 Spargeguides

Spoergeguide: CAPTAIN, Nordsjallands Hospital

Introduktion

e Spergeguide, lydoptagelse, noter og anonymitet
e Varighed: 30-45 minutter

Basisinfo

e Alder?
e Tid med KOL?
e Tidi CAPTAIN?

Overordnet om CAPTAIN

e Kan du beskrive, hvad CAPTAIN gar ud pa?
e Hvordan er det anderledes fra dit tidligere forlgb?
e Hvad er fordele og ulemper?

Kontakt med sygeplejerske

e Beskriv dit samarbejde med din CAPTAIN-sygeplejerske?

e Hvor tit er du i kontakt med hende og hvordan? Hjemmebesgg? Telefon?

e Hvordan hjaelper sygeplejersken dig? Behandling, koordinering, hverdagsliv?

e Hvad betyder det for dig, at sygeplejersken spgrger ind til din hjemmesituation?

e Sperger hun ind til dine behov og gnsker?

e Har du mulighed for at tale om det, der er vigtigt for dig? Giv eksempler.

e Hvad betyder det for dig at have en fast tilknyttet sygeplejerske?

e Erder noget, du kunne gnske var anderledes i forhold til den hjeelp, du kan fa af sygeple-
jersken?

Kontakt med lagen

e Ser du den samme laege eller flere forskellige?

e Beskriv dine samtaler med laegen? Hvad taler | om? Hvad far du ud af det?

e Har du udfyldt et forberedelsesskema? Hvad syntes du om det?

e Hvilken kontakt har du ellers med laegen? Hvor tit? Hvordan?

e Hvordan hjaelper lzegen dig? Behandling, koordinering, hverdagsliv?

e Har du mulighed for at tale om det, der er vigtigt for dig? Giv eksempler.

e Har du pargrende med til samtalen? Hvorfor/hvorfor ikke?

e Erder noget, du kunne gnske var anderledes i forhold til den hjzelp, du kan fa af lsegen?

Behovsstyret kontakt

e Hvordan er dine muligheder for kontakt med ambulatoriet?
e Erdu blevet vejledt i, hvornar du skal tage kontakt?
e Har du bedt om en samtale/konsultation, fordi du fik det darligt eller af en anden grund?
Hvis ja:
= Kan du forteelle om situationen?
= Hvorfor havde du brug for en samtale?
= Var du i tvivl, om du skulle kontakte dem?
= Hvad fik du ud af samtalen/konsultationen?
Hvis nej:
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= Har du provet at overveje, om du skulle bede om en samtale/konsultation?
= Huvis ja: hvad gjorde, at du overvejede det, og hvorfor lod du vaere med at tage kon-
takt?
Hvordan oplever du at have faerre faste kontroller?
Er du tryg ved selv at skulle tage kontakt?
Hvad er fordele og ulemper ved selv at skulle tage kontakt ved behov?
Oplever du, at du far den hjeelp, du har behov for?
Hvilken rolle spiller dine pargrende i din behandling og kontakt med ambulatoriet?
Er der noget, du ville gnske var anderledes ved din kontakt med ambulatoriet?
Har du gjort brug af andre tilbud i CAPTAIN? For eksempel lungekor, KOL-café.

Forlefter

Hvad har aendret sig i dit forlab med CAPTAIN?

Antal besag nu i forhold til tidligere?

Hvor meget synes du, at du har overblik over dit eget forlgb i forhold til tidligere?

Hvordan oplever du sammenhaengen i dit forlgb?

Hvis du sammenligner, hvor meget der bliver Iyttet til dine overvejelser og bekymringer far

og nu, er der sa forskel, eller er det det samme?

Fylder dine sygdomme mere eller mindre i din hverdag, efter du er begyndt i CAPTAIN?
Hvordan vil du sammenligne din tryghed nu og fer?

Hvordan vil du sammenligne din tilfredshed nu og fgr?

Hvad er vigtigst for dig i den behandling, du modtager i CAPTAIN?
Har du gode idéer til noget, man kunne gere pa en anden made?
Er der andet, du gerne vil forteelle?
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Spergeguide: Abent Ambulatorium, Videncenter for Reumatologi
og Rygsygdomme

Introduktion

e Spergeguide, lydoptagelse, noter og anonymitet
e Varighed: 30-45 minutter

Basisinfo

o Alder?
e Hvornar lzenge har du haft leddegigt?
e Hvor leenge har du vaeret med i Abent Ambulatorium?

Valget af Abent Ambulatorium

e Hvordan blev du preesenteret for muligheden om Abent Ambulatorium?
o Hovilke overvejelser gjorde du dig om at vaelge denne form?

e Fik du den information, du havde brug for?

e Var dui tvivl eller sikker? Hvorfor?

e Fik du hjeelp til at traeffe beslutningen?

e Ved du, hvorfor du er blevet tilbudt at ga i Abent Ambulatorium

Overordnet om Abent Ambulatorium

e Kan du beskrive, hvad Abent Ambulatorium gar ud pa?
e Hvordan er det anderledes fra dit tidligere forlgb?
e Hvad er fordele og ulemper?

Behovsstyret kontakt

e Hvordan er dine muligheder for kontakt med ambulatoriet?
e Erdublevet vejledt i, hvornar du skal tage kontakt?
e Har du bedt om en konsultation, fordi din sygdom blussede op eller af en anden grund?
Hyvis ja:
= Kan du forteelle om situationen?
= Hvorfor havde du brug for en konsultation?
= Var du i tvivl, om du skulle kontakte dem?
= Blev du preesentere for valget mellem en hvilken som helst Izege inden for tre hver-
dage eller kendt lzege inden for fem — og i sa fald, hvad valgte du og hvorfor?
= Hvad fik du ud af konsultationen?
Hvis nej:
= Har du prgvet at overveje, om du skulle bede om en konsultation?
= Huvis ja: hvad gjorde, at du overvejede det, og hvorfor lod du vaere med at tage kon-
takt?
e Hvordan oplever du at have faerre faste kontroller?
e Erdutryg ved selv at skulle tage kontakt?
e Hvad er fordele og ulemper ved selv at skulle tage kontakt ved behov?
e Oplever du, at du far den hjaelp, du har behov for?
¢ Hvilken rolle spiller dine pargrende i din behandling og kontakt med ambulatoriet?
e Erder noget, du ville gnske var anderledes ved din kontakt med ambulatoriet?

Relation til personalet

e Ser du den samme laege, nar du kommer til konsultation?
o Hvad betyder det for dig at blive tilset af den samme laege fra gang til gang?
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Ser du den samme sygeplejerske, nar du kommer til konsultation?

Hvad betyder det for dig at mede de samme sygeplejersker fra gang til gang?
Oplever du, at du kan tale om det, der er vigtigt for dig?

Oplever du, at du har indflydelse pa tilrettelseggelsen af dit forlgb?

Er der noget, du ville gnske var anderledes i din kontakt med personalet?

Forlefter

Hvad har gendret sig i dit forlab med Abent Ambulatorium?

Antal besag nu i forhold til tidligere?

Hvor meget synes du, at du har kontrol over dit eget forlgb i forhold til tidligere?

Hvis du sammenligner, hvor meget der bliver Iyttet til dine overvejelser og bekymringer far
og nu, er der sa forskel, eller er det det samme?

Fylder dine sygdomme mere eller mindre i din hverdag, efter du er begyndt i Abent Ambu-
latorium? Hvordan vil du sammenligne din tryghed nu og fer?

Hvordan vil du sammenligne din tilfredshed nu og fgr?

Hvad er vigtigst for dig i den behandling, du modtager i Abent Ambulatorium?
Har du gode idéer til noget, man kunne ggre pa en anden made?
Er der andet, du gerne vil forteelle?
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Spergeguide: Faelles Medicinsk Ambulatorium, Frederiksberg

Introduktion

Spgrgeguide, lydoptagelse, noter og anonymitet
Varighed: 30-45 minutter

Basisinfo

Alder?
Hvilke sygdomme?
Hvor laenge i feellesmedicinsk ambulatorium?

Opstart i Feelles Medicinsk Ambulatorium

Hvornar hgrte du om Faelles medicinsk ambulatorium farste gang?

Var det et tilbud, du kunne vaelge? Huvis ja:

= Hvilke overvejelser gjorde du dig om at vaelge denne form?

= Fik du den information og statte, du havde brug for til at treeffe beslutningen?
= Vardui tvivl eller sikker?

= Fik du hjeelp til at tage beslutningen?

Ved du, hvorfor du er blevet tilbudt at ga i Feelles medicinsk ambulatorium?

Overordnet om Falles Medicinsk Ambulatorium

Kan du beskrive, hvad Feelles Medicinsk Ambulatorium gar ud pa?
Hvordan er det anderledes fra dit forlgb tidligere?
Hvad er fordele og ulemper?

Kontakt med sygeplejerske

Hvad synes du om at blive ringet op af sygeplejersken, inden du startede? Mere motiveret
til at komme, mere viden om FMA?

Kan du beskrive din farste samtale hos sygeplejersken? Hvad talte | om? Hvad fik du ud
af det? Hvad betyder det for dig, at sygeplejersken sparger ind til din hjemmesituation?
Havde du indtryk af, at sygeplejersken vidste, hvad du ellers far af hjaelp? Egen leege, i
kommunen? Er det vigtigt for dig?

Hvilken kontakt har du ellers haft med sygeplejersken? Hvor tit? Hvordan?

Hvordan hjeelper sygeplejersken dig? Behandling, koordinering, hverdagsliv?

Har du mulighed for at tale om det, der er vigtigt for dig? Giv eksempler.

Hvad betyder det for dig at have en fast tilknyttet sygeplejerske?
Er der noget, du kunne gnske var anderledes i forhold til den hjeelp, du kan fa af sygeple-
jersken?

Kontakt med la2gen

Kan du beskrive din farste samtale med leegen? Hvad talte | om? Hvad fik du ud af det?
Hvilken kontakt har du ellers med laegen? Hvor tit? Hvordan?

Hvordan hjeelper laegen dig? Behandling, koordinering, hverdagsliv?

Hvordan teenker du om, at laegen drafter dit helbred med andre eksperter?

Har du mulighed for at tale om det, der er vigtigt for dig? Giv eksempler.

Hvad betyder det for dig at have en fast tilknyttet lsege?

Er der noget, du kunne gnske var anderledes i forhold til den hjeelp, du kan fa af laagen?
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Overblik og inddragelse

Har du generelt overblik over din behandling?

Oplever du, at der er sammenhaeng i dit forlgb?

Oplever, at du har en tovholder, der tager ansvar for at koordinere din behandling?
Oplever du, at der er fokus pa dine samlede sundhedsproblemer — frem for en enkelt syg-
dom?

Er der noget i din behandling, der ggr dig tryg eller utryg?

Spgrger laegen og sygeplejersken ind til dine behov, gnsker og interesser? Har du indfly-
delse pa tilretteleeggelsen af dit forlgb?

Tager du en pargrende med? Hvorfor/hvorfor ikke?

Forlefter

Hvad har andret sig i dit forlab med FMA?

Antal besag nu i forhold til tidligere?

Antal leeger og sygeplejersker du mgder nu i forhold til tidligere?

Hvor meget kontrol over dit eget forlgb synes du, at du har nu i forhold til tidligere?

Hvis du sammenligner, hvor meget der bliver Iyttet til dine overvejelser og bekymringer far
og nu, er der sa forskel, eller er det det samme?

Fylder dine sygdomme mere eller mindre i din hverdag, efter du er begyndt i Feelles Medi-
cinsk Ambulatorium?

Hvordan vil du sammenligne din tryghed nu og fer?

Hvordan vil du sammenligne din tilfredshed nu og far?

Hvad er vigtigst for dig i den behandling, du modtager i FMA?
Har du gode idéer til noget, man kunne ggre pa en anden made?
Er der andet, du gerne vil forteelle?
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