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RESUME

RESUME AF RAPPORTEN # 1

INTRODUKTION

Baggrund og formal

/Aldre Sagen gnsker en opdateret og kvalificeret viden om aeldre
medicinske patienters oplevelser af vaerdighed i mgdet med det
danske sundhedsvaesen. Denne nye viden skal blandt andet bruges
i £ldre Sagens indsats for at styrke en veerdig behandling og pleje
for zeldre medicinske patienter.

Der findes allerede en del viden om zeldres oplevelser af veerdighed
under indleeggelser. Det er dog ikke klart afdaekket, hvad aldre
patienter oplever som en vaerdig behandling i nutidens sundheds-
vaesen med fokus pa overgange mellem sektorer og pa det stigende
antal sundhedsydelser, patienten modtager i eget hjem.

@nsket om at fa afdeekket denne viden udger rammen for KOPAs
undersggelse, hvis formal er at belyse falgende spargsmal:

* Hvad oplever zldre medicinske patienter som veerdigt i mgdet
med sundhedsvaesenet, herunder bade regionalt og kommunalt
og i overgange mellem sektorerne?

* Hvilke faktorer oplever zldre medicinske patienter som hhv.
hammere eller fremmere for et vaerdigt mgde med
sundhedsvaesenet?

Dataomfang

Undersagelsens resultater baserer sig pa interview og observation
blandt 35 svaekkede seldre medicinske patienter over 75 ar i Region
Hovedstaden og Region Sjzelland. Rapportens introduktion
indeholder desuden en beskrivelse af rekrutteringskriterier, metoder,
resultaternes relevans for andre patientgrupper, en laesevejledning
samt en afklaring af begreber, vores respondenter bruger, og som
anvendes i rapporten.

RESULTATER

De zeldre patienters livssituation

Afsnittet med undersggelsens resultater starter med en kort analyse
af de aeldre patienters livssituation. Vi ma@der patienterne pa et
tidspunkt i livet, hvor de oplever sygdom og funktionstab, som
medfarer store livsomvaeltninger. Disse omveeltninger kan vaere
midlertidige eller permanente men medfarer i alle tilfselde en grad af
afhaengighed af hjeelp fra parerende og sundhedsprofessionelle.
Patienternes oplevelser af, hvad der er veerdigt, afhaenger af hvor
mange ressourcer, de har, og hvor maerkede de er af deres sygdom.
Fx gnsker de mest friske patienter at have overblik over deres forlgb
og blive informeret om vigtige beslutninger, mens de mest
svaekkede patienter kan opleve det som uveerdigt at blive
overbebyrdet med information, de ikke kan kapere.

De store omveeltninger, som mange patienter oplever i denne
livsfase, kan give anledning til konflikter, hvis patienten ikke har
accepteret sin situation. Typisk drejer konflikterne sig om, at de
pargrende eller de sundhedsprofessionelle mener, patienten skal
have mere hjeelp, end patienten selv er indstillet pa. For patienter,
som kaemper for at opretholde deres selvstaendighed, kan det
opleves som uveerdigt at skulle tage imod hjzelp.

10 kernefortzellinger om patienternes oplevelser af vaerdighed
Rapportens 10 kernefortaellinger er opdelt i tre hovedomrader:
Behandling og pleje, Information og kormmunikation og Forlab og
koordinering. Kernefortzellingerne formidler tilsammen de vigtigste
indsigter fra analysen og beskriver de zldre patienters oplevelser af
vaerdighed samt deres behov, gnsker og udfordringer. Rapporten
formidler desuden en raekke faktorer, der haemmer eller fremmer
oplevelsen af vaerdighed i patienternes mgde med sundheds-
vaesenet. Disse haemmere og fremmere og de 10 kernefortezellinger
besvarer tilsammen de to undersggelsesspargsmal.
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RESUME AF RAPPORTEN # 2

OMRADE 1: BEHANDLING OG PLEJE

Kernefortzelling 1: Patienterne savner pleje og behandling, der
imodekommer deres gnsker

Patienterne oplever, at de skal tilrettelaegge deres hverdag efter
behandlinger og aftaler i sundhedsvaesenet. Ofte bliver aftalerne
ikke overholdt, og der tages sjaeldent hensyn til patienternes gnsker
og praeferencer i planlaegningen. | stedet foregar behandling og pleje
primzaert pd mader, som sikrer optimale og effektive arbejdsgange.
Nogle eeldre frabeder sig hjzelp, fordi de ikke vil veere afhaengige af fx
at skulle sta op, ga i seng, eller spise pa bestemte tidspunkter. For
dem er det vigtigere at bibeholde deres selvbestemmelse, ogsa
selvom den hjeelp, de fraveelger, er afggrende for deres helbred.

Kernefortalling 2: Patienterne far ikke altid den nedvendige
hjalp og pleje

Patienter og pararende forteeller, at patienterne fx ikke altid far
skiftet sengetaj, eller venter meget laenge pa at blive hjulpet af eller
pa toilettet. Flere patienter har oplevet at ligge i deres egen affaring.
Nar patienternes primaere behov ikke bliver opfyldt, eller de ikke far
bevilget hjaelpemidler eller behandling, de opfatter som ngdvendig,
er det frustrerende for bade patienter og pararende. De oplever
disse situationer som nedvaerdigende og uvaerdige.

Kerneforteelling 3: Patienterne savner omsorg og
medmenneskelighed

Den omsorg og medmenneskelighed, patienterne eftersparger,
handler om at blive set og forstdet som et helt menneske. Tit
oplever patienterne i stedet at blive set som ‘et nummer i raekken’.
Det kan vaere sveert for de sundhedsprofessionelle at 4 tid til at yde
den ekstra omsorg i det daglige arbejde. Nar patienterne oplever, at
de far den omsorg, de har behov for, skyldes det ofte, at den enkelte

sundhedsprofessionelle veaelger at yde noget ekstra, eller at der er
andre, der traeder til og hjeelper.

OMRADE 2: INFORMATION OG KOMMUNIKATION

Kernefortaelling 4: Patienterne oplever, at deres viden ikke
tages alvorligt

Patienterne har en stor viden om deres eget forlgb, medicin og
symptomer — en viden der kunne kvalificere deres udredning,
behandling og rehabilitering. Flere patienter giver udtryk for, at deres
viden ikke anerkendes og inddrages, og at det har negative
konsekvenser i form af fx forkerte diagnoser eller darlig planlaegning
af deres behandling. Nogle patienter fortseller ogsa, at deres graenser
ikke altid respekteres, nar de fx giver udtryk for, at de har ondt og
ikke kan holde til at traene. Patienterne kobler dét, at deres viden
ikke anerkendes direkte til dét, at de er zldre, og de foler, at deres
stemme tillzegges mindre veerdi.

Kernefortaelling 5: Patienterne savner information, der er
tilpasset dem

Nogle patienter savner forklaringer pa behandlinger og
undersggelser og beskriver, at de ofte venter forgaeves pa
information om prgvesvar, medicin eller genoptraening. De patienter,
som efterspgrger grundig og detaljeret information, er ofte relativt
friske, har ikke mange smerter og har dermed et starre overskud.
Andre patienter efterspgrger kun den mest ngdvendige information
og synes, det er overveeldende at skulle informeres om alle
mellemregningerne. Disse patienter er ofte lige blevet opereret og er
traette og har smerter eller er psykisk pavirkerede efter at have haft
en hjerneblgdning, en blodprop eller et fald. Hvad der er ‘god
information’ afhaenger saledes af den enkelte patients situation og
forventninger.
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Kernefortzelling 6: Patienterne onsker mere ligevaerdig
kommunikation

Patienterne fortzeller, at efter de er blevet aldre, har de oplevet at
blive talt ned til eller behandlet som en umyndig person. De
sundhedsprofessionelle andrer tonefald, nar de taler til de zeldre
patienter, eller simplificerer deres sprog og siger ‘vi' om patienten.
Denne u(lige)veerdige kommunikation gar, at patienterne oplever et
tab af myndighed og identitet. Nar patienterne faler, de bliver talt til
ligeveerdigt, beskriver de det ofte, som at man taler ‘almindeligt
sammen’. De forteeller ogsa, at det fales veerdigt, ndr de sundheds-
professionelle bruger humor i kommunikationen, fordi det ophaever
den ulighed, der kan vaere mellem patient og behandler.

OMRADE 3: FORL@B 0G KOORDINERING

Kerneforteelling 7: Patienterne mangler kontinuitet i deres
behandlerrelationer

De fleste patienter gnsker at have faste behandlere, der fglger dem
igennem deres forlgb. De fleste mgder dog en lang rackke forskellige
sundhedsprofessionelle, hvilket gar, at de skal forteelle alting forfra
og far dem til at fale, at behandleren ikke har sat sig ind i deres
situation. De savner, at der akkumuleres viden om dem og deres
sygdom, som kan kvalificere behandlingen. De oplever desuden, at
forskellige behandlere giver modstridende svar, hvilket skaber
utryghed. Patienterne forteller, at den kontinuitet, de plejede at
have hos egen laege, forsvinder, fordi de ikke laengere kan fa en fast
lzege men i stedet gar i leegehuse med mange skiftende behandlere.

Kerneforteelling 8: Patienterne savner koordinering og
sammenhang i deres forlob

Patienterne oplever sjeeldent at de sundhedsprofessionelle, de er i
kontakt med, deler viden pa tvaers af instanser og sektorer. For

patienter med flere sygdomme bliver den manglende koordinering
ekstra problematisk. De modtager indkaldelser til undersggelser
forskellige steder, og tiderne er ofte lagt oveni hinanden. Hvis de far
hjeelp derhjemme, oplever de tit, at hospital og kommune ikke
koordinerer, sa hjeelpen bliver frameldt, nar de er indlagt. Patienterne
opfatter ikke selv deres forlgb som inddelt i forskellige sektorer og
har svaert ved at forsta, at de sundhedsprofessionelle ikke taler
sammen om deres behandling. Mange efterlyser én aktgr, som har
overblik over hele deres forlgb, og som kan fungere som tovholder.

Kernefortaelling 9: Patienterne efterlyser en plan for, hvad der
skal ske

Pa hospitalet venter patienterne ofte pa en plan for deres forlgb og
behandling. Nar de ikke bliver informeret om, hvad der skal ske, faler
de, at de eri venteposition. De ved ikke, om der er nogen, der fx
arbejder pa at f4 dem udredt. Dét at vaere i venteposition ger, at det
er sveert at rdde over sin egen tid som patient. Patienter p4 kommu-
nale degnpladser oplever ogsa, at deres liv bliver sat pa hold. Det
geelder iszer de patienter, som ikke ved, om de skal hjem igen og bo.

Kernefortaelling 10: Patienterne oplever, at de bliver
udskrevet, for de er klar

Patienterne foler sig ikke feerdigbehandlede, nar de kommer hjem fra
hospitalet, hvilket skaber utryghed. Mange har oplevet at falde eller
blive darlige derhjemme og er bange for, at det skal ske igen.
Patienterne oplever ogsa, at deres udskrivelsesdatoer ofte andres,
hvilket skaber forvirring og nervgsitet. De far ofte meget kort varsel
om udskrivelsen - mange far det fgrst at vide fa timer inden, de skal
hjem - hvilket gar det sveert at nd at forberede sig psykisk.
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Opsamling
Rapporten afrundes med en fremstilling af undersggelsens
tvaergdende resultater og anbefalinger.

Opsamlingen peger pa, at rapportens resultater er geeldende pa
tveers af undersggelsens respondenter. Resultaterne viser, at
patienternes kgn, alder og diagnosetype ikke har nogen indflydelse
pa, i hvor hgj grad de oplever at fale sig veerdigt behandlet. Ligeledes
kan vi ikke sige entydigt, at patienter med stserke pargrende eller
mangel pa samme, eller patienter som bor pa landet eller i byen,
oplever starre eller mindre veerdighed. Og endelig kan vi se, at de
faktorer, der henholdsvis haammer og fremmer en oplevelse af
veerdighed, kan optraede bade pd hospitalet, pa de kommunale
degnpladser, under behandling i hjemmet og hos egen lage.

Pa tveers af patienterne gaelder det, at hvad de oplever som veerdigt
eller uveerdigt afhaenger af, om de er friske og relativt selvhjulpne,
eller om de er svaekkede og afhaengige af hjaelp. Resultaterne viser
dog ikke, at mere selvhjulpne patienter generelt oplever at fa en
mere veerdig behandling end patienter, som er afthaengige af hjzelp.

Til gengeeld peger resultaterne pd, at jo flere forlab og kontaktflader,
patienterne har i sundhedsvaesenet, jo starre risiko er der for, at de
vil have oplevelser, som de faler, er uveerdige, idet de vil blive udsat
for flere af de faktorer, der kan haemme en vaerdig behandling.

Rapporten sluttes af med en perspektivering af undersggelsens
resultater. Pa flere punkter understgttes underseggelsen af den
viden, der foreligger pa omradet. Den eksisterende viden bekraefter
flere af de faktorer, som ifglge denne undersggelse skaber en
henholdsvis veerdig eller uveerdig oplevelse i eeldre patienters made
med sundhedsvaesenet.

Undersggelsen skiller sig desuden ud pa afgerende punkter og
bidrager med ny viden indenfor feltet. Det gar den ved at have fokus
pa en bred gruppe af &ldre medicinske patienter, ved at formidle
patient- og pargrendeperspektivet fremfor de
sundhedsprofessionelles perspektiv og ved at inkludere alle de
typer kontekster, hvor a&ldre patienter er i kontakt med
sundhedsvasnet.

Endelig skiller undersggelsen sig ud ved, at den rummer
observationer af patienterne, ved at den har fokus pa de aldre
patienters forlebsovergange, samt ved at rapporten opstiller
konkrete haammere og fremmere for en vaerdig behandling og kobler
undersggelsens resultater til konkrete anbefalinger.
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INTRODUKTION

BAGGRUND

/Aldre Sagen gnsker en opdateret og kvalificeret viden om aeldre
medicinske patienters oplevelser af vaerdighed i mgdet med det
danske sundhedsvaesen. Denne nye viden skal blandt andet bruges
i £ldre Sagens indsats for at styrke en veerdig behandling og pleje
for zeldre medicinske patienter.

Mange patienter og parerende oplever et sundhedsvaesen, hvor de
frygter at ’blive tabt’ i overgangen mellem fx hospital og kommune,
hvor sektorerne langt fra altid taler sammen, og hvor patienterne
selv star med den svaere opgave at skabe sammenhaeng og overblik
over deres forlgb. Disse udfordringer rammer mange typer patienter,
men de er seerligt fremtraedende hos aldre medicinske patienter,
som ofte har mange (gen)indlseggelser, som har flere diagnoser pa
én gang, og som er i kontakt med flere instanser og
sundhedsprofessionelle pa tvaers af sektorerne.

Udviklingen mod det nzere sundhedsvaesen tilsiger kortere
indlseggelser og mere behandling i vante rammer tset pa patienten.
Ideelt set skal udviklingen sikre et starre fokus pa den enkelte
patient og mere naerhed og sammenhaeng. Det rejser dog en raekke
spergsmal, bl.a.: Hvad er relationen mellem sammenhaeng og
vaerdighed? Og hvordan sikres veerdigheden i forlgb med korte
indlaeggelser, flere involverede sektorer, og dermed flere overgange?

FORMAL

Der findes allerede en del viden om zldres oplevelser af veerdighed
under indlzeggelser. Det er dog endnu ikke klart afdaekket, hvad der
opleves som en veerdig behandling for aeldre patienter i nutidens
danske sundhedsvaesen, herunder med fokus pa overgange mellem
hospital og kommune og pa det stigende antal sundhedsydelser,
som patienten modtager i eget hjem.

@nsket om at fa afdaekket denne viden udggr rammen for KOPAs
undersggelse, hvis formal er at undersege folgende spargsmal:

* Hvad oplever eldre medicinske patienter som vaerdigt i madet
med sundhedsvaesenet, herunder bade regionalt og kommunalt
og i overgange mellem sektorerne?

¢ Hvilke faktorer oplever zldre medicinske patienter som hhv.
haemmere eller fremmere for et veerdigt mgde med
sundhedsvaesenet?

Undersggelsens resultater skal fgde ind i Zldre Sagens overordnede
projekt "Sammenhaangende Sundhedsvaesen - et veerdigt made
med sundhedsvaesenet for eeldre svaekkede patienter”, som samler
organisationens fokuserede indsatser for aldre medicinske
patienter.




UNDERSQOGELSENS OMFANG

Gilleleje

Helsingar

Interview og observation blandt 35 svaekkede aeldre medicinske
patienter over 75 &r i Region Hovedstaden og Region Sjslland Hillerod

Frederikssund

* Farum

Herlev, Bispebjerg

Interview med 24 patienter og pargrende A e *
» 12 kvinder og 12 maend fra 75-90 ar Redovre, Valby
» 12 fra Storkgbenhavn og 12 fra Sjeelland/landomrader Brendby Strand

12 pa kommunale degnophold Greve *
» 6 indlagt pa hospital
¢ 6ihjemmet efter udskrivelse

Observation hos 16 patienter herunder mini-interview med 12 *

(5 af disse patienter er gengangere fra de 24 interviewede) Slagelse

* 2 udskrivelsessamtaler pa hospital

¢ 1 planmgde ved afslutning af degnrehabiliteringsophold * Holmegaard
» 2 akutmodtagelser/akutafdelinger pa sygehuse «*» Neestved

» 2 dage med akutteam
» 1 dag med hjemmesygeplejen
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KRITERIER FOR REKRUTTERING

Ifelge Sundheds- og Aldreministeriet (Sundheds- og
/Zldreministeriet 2016) har sldre medicinske patienter hgj alder og
flere af nedenstaende karakteristika:

e Sveersygdom

* Flere samtidige sygdomme

* Forringet ernaeringstilstand

* Nedsat funktionsevne fysisk og/eller kognitivt

» Begraenset evne til at tage vare pa sig selv

 Eribehandling med mange forskellige lsesgemidler pa en gang

* Behov for kommunale stgtteforanstaltninger eller
sygehusindleeggelse

Foruden disse karakteristika har vores rekruttering af patienter til
undersggelsen taget afsaet i fglgende kriterier:

 Patienter med og uden steerke pargrende

» \Variation i forlgbstyper, erfaringer med overgange og kontakt
med bade hospital og kommune

e Spredning i samtidige diagnoser, fx KOL, diabetes og
hjertesygdom

» Geografisk spredning pa land- og byomrader

Tilstedeveerelsen af staerke parerende - eller manglen pa samme -
har vist sig at have stor betydning for, om patienterne oplever at
have overblik over deres forlgb og behandling, og om de har
mulighed for at fa hjeelp og stotte til praktiske ting fra en, der kender
dem personligt.

Ligeledes er variationen i forlabstyper vigtig, da den har givet os
viden om patienternes oplevelser bade ved besgg pa ambulatorier,
hos egen laege, under (gen)indlaeggelser, i forbindelse med
udskrivelser, ved ophold pa kommunale dggnpladser, samt under

hjemmebehandling af fx hjemmesygeplejersker, akutsygeplejersker
og sosu-assistenter. Denne variation har blandt andet givet ny viden
om, hvad kontinuitet, sammenhaeng og tveersektoriel vidensdeling
betyder for patienternes oplevelser af vaerdighed.

Spredningen pa diagnoser har sikret en variation i patienternes
erfaringer med handtering af symptomer, medicin og brug af
hjselpemidler. Mange af patienterne har flere diagnoser pa samme
tid, hvilket har givet indsigt i, hvilke sygdomme der fylder mest i
hverdagen, og hvorvidt patienterne oplever en sammenhaeng i
behandlingen pa tvaers af deres diagnoser.

Spredningen pa patienter, der bor i hhv. land- og byomrader, er
vaesentlig i forhold til at sikre variation i strukturelle faktorer. Fx har
patienternes adgang til alment praktiserende lzeger, samt afstanden
til hospitaler, indflydelse pa patienternes oplevelse af deres forlgb
og behandling. Vores strategi for at sikre en spredning pa land- og
byomrader har vaeret at gennemfere undersggelsen dels i
Storkebenhavn og dels i landomrader og mindre provinsbyer pa
Sjeelland. Vi har vurderet, at denne spredning giver os den
ngdvendige variation i de strukturelle faktorer beskrevet ovenfor.

Baggrunden for denne vurdering er, at Region Sjaelland har afggrende
lighedstraek med fx Region Nordjylland og Region Syddanmark, hvad
angar befolkningssammensaetning, adgang til praktiserende lseger
samt afstand til akutafdelinger og hospitaler (Regeringens
lzegedaekningsudvalg 2017). Endvidere viser Sundhedsprofilen
2017 for Region Sjeelland, at 9,7% af regionens multisyge borgere
har undladt at bruge sundhedstilbud pga. transportproblemer
(Blaakilde et. al. 2018). Dette understreger, at der er vaesentlige
forskelle mellem Region Sjeelland og Region Hovedstaden, hvad
angar tilgeengelighed og afstand til sundhedstilbud.



EN KVALITATIV TILGANG

Undersggelsens kvalitative tilgang har skabt mulighed for at komme i dybden med de &ldre patienters livshistorier, oplevelser og erfaringer. | en
kvalitativ analyse skabes validitet igennem dybdeanalyse af fremtreedende mgnstre i data, hvilket saetter os i stand til at sige noget om, Avad
patienterne oplever, Avordan de taler og handler, og Aivorfor bestemte logikker eller typer af adfaerd er meningsfulde i deres livsverdener.
Nedenfor ses et overblik over de vaesentligste forskelle mellem en kvantitativ og en kvalitativ tilgang.

INTRODUKTION

Kvantitativ tilgang

Anvendes til at teste foruddefinerede
hypoteser

Tager udgangspunkt i undersggelsens
antagelser

Besvarer spgrgsmal som "hvor mange” og
"hvor meget”

Validitet skabes igennem store
repreesentative samples og korrekt kodning

UDBYTTE: Kortlaegger en stor gruppe
patienter i overfladen og bredden ud fra
givne parametre

Kvalitativ tilgang

Anvendes til 8bne og eksplorative
undersggelser

Tager udgangspunkt i patienternes
beskrivelser

Besvarer spgrgsmal som "hvad”, "hvorfor” og
"hvordan”

Validitet skabes igennem mgnster-
genkendelse og dybdeanalyse af data

UDBYTTE: Udforsker og beskriver en mindre
gruppe patienters oplevelser og livsverdener
i dybden

13
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UNDERS@GELSENS METODER

Individuelle interviews giver os en dyb indsigt i patienternes oplevelser
og holdninger. Vi har ladet patienterne forteelle deres historier ud fra
tanken om, at de er eksperter pa deres eget liv og sygdomsforlgb, og at
det er deres unikke erfaringer og synspunkter, vi gnsker at fa indsigt i.

Vi har anvendt en tragtmodel i interviewene, hvor vi er startet med at
sparge bredt ind til patienternes forlgb, oplevelser og erfaringer i
sundhedsvaesenet. | denne del har vi bl.a. fokus pa, hvad der fylder for
patienterne, hvad de er bekymrede for, hvad der motiverer dem, hvad
der gar godt i deres forlab, og hvad de synes er sveert. Efter denne
farste eksplorative del har vi snaevret fokus ind og spurgt mere
specifikt til patienternes oplevelser af vaerdighed og til hvilke faktorer,
der i deres gjne haemmer og fremmer oplevelsen af veerdighed i
sundhedsvaesenet, szerligt i overgangene mellem sektorer.

Alle interviews har varet mellem 1 - 1,5 timer og er dokumenteret ved
lydoptagelser, og i nogle tilfaelde billeder og video, med patienternes
samtykke. Alle navne, som er anvendt i rapporten, er pseudonymer.

Under vores interviews med de aldre patienter har vi brugt en visuel
gvelse som en alternativ metode til at lade dem fortzelle deres historie.

Vi har lavet en kortgvelse, hvor vi har lagt en raekke kort med ord og
saetninger ud pa bordet. Dernaest har vi bedt patienterne tale ud fra
kortet 'vaerdighed’, og beskrive hvilke ord der haenger sammen med eller
ligner’ vaerdighed, og hvilke ord der ikke gar og hvorfor. Vi har desuden
bedt dem forteelle, hvilke tre kort der er vigtigst for en god oplevelse i
sundhedsvaesenet, og hvilke kort der repraesenterer noget, de synes, de
har manglet i deres forlgb. Vi har ogsa tilfajet nogle blanke kort, som
patienten selv kunne udfylde med begreber, de syntes, der manglede.

Malet med gvelsen er at udforske patientens forstaelse og vurdering af
begrebet vaerdighed samt at forsta begrebets relevans og betydning for
patienten set i relation til andre begreber. @velsen har ogsa givet os
indsigt i, i hvor hgj grad patienten synes, at deres mgde med
sundhedsvaesenet er praeget af veerdighed.
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INTRODUKTION

UNDERS@GELSENS METODER

Observationer giver et billede af patienternes adfaerd og af de rammer,
der omgiver dem, hvad enten det er i hiemmet, pa pleje- eller
rehabiliteringscentret eller under en hospitalsindlaeggelse.

Observationer ggr det muligt at inddrage konteksten i interviewet og fa
et levende indtryk af patientens dagligdag, hvor fx hjzelpemidler,
medicin og indkaldelser bliver en del af samtalen. Vi far mulighed for at
sparge ind til daglig adfeerd og rutiner, som maske ikke er noget,
patienterne reflekterer over, men som er noget, de bare gar.

Observationer har veeret en saerlig vigtig metode i denne undersggelse,
fordi de har givet indblik i, hvordan patienterne interagerer med de
sundhedsprofessionelle, og saerligt hvordan de sundheds-
professionelles tilstedevaerelse i hiemmet indvirker pa patientens
oplevelse af veerdighed.

Alle observationer er fulgt op af interviews og er gennemfgrt med
patienternes samtykke. Observationerne er dokumenteret ved noter,
som udggr en del af undersggelsens datagrundlag samt ved fotos, som
er brugt som illustrationer i rapporten.

Undersggelsens resultater er analyseret frem gennem en
manstergenkendelsesproces. | denne proces analyserer vi vores
indsamlede interview- og observationsdata samt vores video- og
fotomateriale.

Manstergenkendelse er en dben og eksplorativ metode, hvor der ikke
arbejdes ud fra hypoteser eller pa forhand fastsatte temaer.
Resultaterne dannes i stedet af de manstre, der traeder frem under
analysen af de indsamlede data fra patienterne.

Formalet er at finde frem til de indsigter og menstre, der gar pa tveers af
respondenterne, og som har en empirisk tyngde, der gar, at de udgar et
vaegtigt resultat i undersggelsen.
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INTRODUKTION

Rapporten beskriver en raekke udfordringer og behov hos zldre
medicinske patienter, som i mange tilfselde ogsa er gaeldende for andre
patientgrupper i sundhedsvaesenet. Vi ved fra tidligere undersggelser, at
mange af de oplevelser, de aldre patienter beskriver, genfindes hos
yngre patienter med kroniske sygdomme og hos yngre multisyge med
flere diagnoser (Nielsen og Holten-Andersen 2017, Nielsen og Witzke
2019).

De behov og udfordringer, der beskrives i rapporten, opleves dog oftere
og mere massivt af eeldre medicinske patienter. Det skyldes blandt
andet, at mange zeldre patienter er mere i kontakt med
sundhedsvassenet, de har mange genindlaeggelser, og de er athangige
af hjeelp til mange ting pa én gang. De har ofte flere kroniske diagnoser
kombineret med andre lidelser og skavanker, som medfgrer, at de
kontinuerligt er i kontakt med flere forskellige sundhedsprofessionelle
pa tvaers af sektorer. Desuden er deres hjem et sted, hvor de ogsa
interagerer med sundhedsprofessionelle, og hvor medicin og
hjeelpemidler praeger hverdagslivet.

UNDERS@GELSENS RELEVANS FOR ANDRE PATIENTGRUPPER

|

Interaktionerne med sundhedsvaesenet gennemsyrer i mange tilfeelde
de aldres tilveerelse og pavirker naesten alle aspekter af deres liv. Det
betyder, at de oplevelser og udfordringer, som beskrives i rapporten,
intensiveres og fylder mere for aeldre medicinske patienter end for
mange andre patientgrupper.

Ser vi ud over gruppen af svaekkede aldre patienter og ser pa aeldre
patienter, som er socialt udsatte, er der grund til at antage, at
undersggelsens resultater vil kunne genfindes i endnu hgjere grad.
/ldre, som bade er multisyge, har behov for pleje og samtidig har fx
psykisk sygdom, misbrugsproblemer eller er hjemigse, vil i mange
tilfeelde opleve de problemer, undersggelsen peger pa, i endnu hgjere
grad. Vi ved fra en tidligere undersggelse, at fx umyndigggrelse,
uligeveerdig kommunikation og manglende kontinuitet og sammenhang
er problemer, som fylder meget hos socialt udsatte patienter (Nielsen,
Kolbaek og Kehlet 2018).



INTRODUKTION

LASEVEJLEDNING TIL RAPPORTEN

Rapporten indledes med en analyse af de aldre patienters livssituation,
der danner en forstaelsesramme for undersggelsens resultater. Herefter
er rapporten struktureret ud fra 10 kernefortzellinger, som er opdelti tre
hovedomrader.

De 10 kerneforteellinger formidler tilsammen de vaesentligste indsigter
fra vores analyse og beskriver de behov, gnsker og udfordringer, som
fylder mest i de seldre patienters beretninger. De 10 kerneforteellinger
skal ikke lzeses i en szerlig kronologisk raekkefglge. De baerer lige stor
empirisk tyngde og skal derfor tillegges lige meget vaegt.

Alle kernefortzellingerne er struktureret ens og indledes med en person-
case, som formidler et personligt perspektiv pa kerneforteaellingen, og
som giver plads til den enkelte patients stemme og historie. Efter hver
personcase formidles kerneforteellingens generelle pointer gennem
forskellige patienter og parerendes udsagn og oplevelser.

Rapporten beskriver desuden en raekke heemmere og fremmere for
oplevelsen af vaerdighed for de ldre patienter i deres mgde med

sundhedsvaesenet. Disse haammere og fremmere og de 10
kernefortaellinger besvarer tilsammen vores to undersggelsesspargsmal:
Hvad oplever aldre medicinske patienter som veerdigt i madet med
sundhedsvaesenet? Og hvilke faktorer oplever &ldre medicinske
patienter som hhv. heemmere eller fremmere for et veerdigt magde med
sundhedsvaesenet?

Hele rapporten afrundes med en fremstilling af undersggelsens
hovedresultater og anbefalinger, der gar pa tveers af de 10
kernefortzellinger, samt med en perspektivering af undersagelsens
resultater.

Undersggelsens malgruppe er seldre medicinske patienter. Nar vi
undervejs i rapporten skriver ‘patienter’ eller ‘seldre patienter’, er det
saledes denne gruppe, vi refererer til. Nar vi i rapporten skriver de seldre
patienter, refererer vi ligeledes til de personer, som udggr respondent-
gruppen for undersogelsen, og altsa ikke til sldre patienter generelt.
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DE /ELDRE PATIENTERS BEGREBSVERDEN

Veardighed: Nogle af patienterne i undersggelsen brugte
ikke selv begrebet vaerdighed. De fandt, at begrebet var for
abstrakt, og brugte typisk andre ord til at beskrive
haendelser eller situationer, de havde oplevet som enten
vaerdige eller uvaerdige. For nogle var ord som
‘nedveerdigende’, ‘umenneskeligt’ eller ‘ikke i orden’ mere
velkendte og oplagte at bruge end ‘uvaerdigt’.

| de tilfselde, hvor patienterne ikke selv brugte ordene
veerdigt/uvaerdigt, brugte vi kortovelsen til at bringe
begrebet pa banen og udforske hvilke andre begreber eller
vaerdier, patienterne knyttede til ‘veerdighed’.

Systemet: De fleste zldre patienter, vi interviewede,
brugte termen ‘'systemet’ til at beskrive deres mgder med
sundhedsvaesenet. For dem er ‘systemet’ en samlet
betegnelse for de steder, de mader de sundheds-

professionelle, hvad enten det er fra hiemmesygeplejen, pa
plejecentret eller pd hospitalet.

Det er tydeligt, at patienterne associerer ‘systemet’ med et
stort uigennemsigtigt netvaerk af steder og personer, som
‘handler’ efter egne logikker og preemisser. Fordi ‘systemet’
er et begreb, der anvendes af de fleste patienter i
undersggelsen, har vi valgt at bruge termen i rapporten, og

den skal sdledes forstas i den betydning, patienterne selv
bruger den.
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DE ZALDRE PATIENTERS LIVSSITUATION

DE ALDRE PATIENTERS LIVSSITUATION
PAVIRKER OPLEVELSEN AF VARDIGHED




DE ZALDRE PATIENTERS LIVSSITUATION

DE ZELDRE PATIENTER BEFINDER SIG ET STED | LIVET MED STORE
OMVALTNINGER OG TAB AF SELVSTANDIGHED

SELVST/ANDIGHED AFHANGIGHED

Frisk og rask SV/EKKELSE Permanent hjaelp

Klarer sig selv Ny bolig med

stotte

Egne praeferencer

og rutiner Sygdom og
funktionstab

Tab af privatliv

Tab af feerdigheder
Kontroltab

Vi mader patienterne p3 et tidspunkt i deres liv, hvor mange af dem oplever sygdom, funktionstab og tab af feerdigheder, som medfgrer store
livsomveeltninger. Sygdom og funktionstab resulterer for mange af patienterne i et tab af selvstaendighed og autonomi. De kan ikke gare det, de plejede,
og oplever i stigende grad at vaere afhaengige af hjselp fra parerende og sundhedsprofessionelle til personlig pleje, maltider, rengaring,
medicinhandtering, genoptraening og andet.

For nogle af patienterne resulterer funktionstabet i en ny tilveerelse, hvor deres afhaengighed af hjaelp er permanent, og hvor de enten skal have fast
hjeelp og statte i hiemmet eller bliver nadt til at flytte i seldrebolig eller pa plejehjem. For andre er livsomvaeltningerne midlertidige - fx pga. et fald eller en
blodprop - og de kan efter genoptraening vende tilbage til en hverdag, som er mere eller mindre som fer. Der er sdledes ikke altid tale om en udvikling,
der udelukkende gar fra selvstaendighed mod afhaengighed. Modellen ovenfor skal illustrere, at patienterne godt kan bevasge sig fra selvsteendighed til
en midlertidig fase med afhaengighed for derefter at vende tilbage til i hgj grad at veere selvhjulpne.

Faelles for de zldre patienter er dog, at de eri en fase af livet forbundet med tab. Nogle af dem har mistet helt centrale feerdigheder som at spise selv
eller at ga. Andre har mistet vaner og rutiner - ting de plejede at gare som at ga i haven, lsese bager eller tage en tur til Vesterhavet. Mange af disse tab er
knyttet til en folelse af identitet hos de aeldre; nar de mister faerdigheder eller vaner, som har stor betydning for dem, aendres ogsa deres selvbillede og
forstaelse af, hvem de er. 21



DE ZALDRE PATIENTERS LIVSSITUATION

PATIENTERNES OPLEVELSE AF HVAD DER ER VARDIGT AFHANGER AF,
HVOR FRISKE ELLER SVAKKEDE DE ER

SELVST/ANDIGHED AFHANGIGHED

Frisk og rask SV/EKKELSE Permanent hjaelp

Klarer sig selv Ny bolig med

stotte

Egne praeferencer

og rutiner Sygdom og
funktionstab

Tab af privatliv

Tab af feerdigheder
Kontroltab

Undersggelsen viser, at veerdighed kan betyde forskellige ting fra patient til patient. Oplevelsen af, hvad der er vaerdigt, sendrer sig ofte undervejs i livet -
fx forteeller flere patienter, at veerdighed er et begreb, de farst rigtig har taenkt over, efter de er blevet seldre og mere afhaengige af andre. Begrebet
aktualiseres saledes i takt med, at patienterne ikke laeengere kan handle fuldstaendigt autonomt og selvstaendigt. Det at have brug for hjeelp til personlig
pleje — og at skulle invitere hjaelpen indenfor i sit eget hjem — er nogle af de aendringer, der iszer gar begrebet vaerdighed naervaerende for patienterne.

Oplevelsen af, hvad der er vaerdigt, er ogsa knyttet til, hvor mange ressourcer patienterne har, hvor meerkede de er af deres sygdom, og hvor meget de
gnsker og evner at veere inddraget i deres forlgb og behandling. Fx har de mest friske og ressourcestaerke patienter en forventning om, at de skal have
overblik over deres eget forlgb og informeres om alle vigtige beslutninger. Det betyder, at disse patienter oplever det som uvaerdigt, hvis de ikke
informeres ordentligt, eller hvis de forskellige sundhedsprofessionelle ikke koordinerer pa tvaers for at skabe sammenhaeng i deres forlgb.

For de mest svaekkede patienter kan det omvendt opleves som uveerdigt, hvis de bliver overbebyrdet med information, som de ikke kan kapere eller
huske, og som de ikke ved, hvordan de skal handle p&. De @nsker ikke at blive informeret om hvert trin i deres forlgb og behandling, og de oplever det
som vaerdigt, nar de sundhedsprofessionelle tager ansvar og vurderer hvilken information, patienterne har brug for, og hvordan den bedst tilpasses dem.

22



LIVSOMVALTNINGERNE KAN GIVE ANLEDNING TIL KONFLIKT, HVIS
PATIENTEN IKKE HAR ERKENDT SIN NYE SITUATION

, ,Jeg har vaeret flittig til at , , I EED SR , , De gor det let for mig, , , Jeg har altid presset pé
rore mig [..] Jeg er pa plejehjem, (..) men jeg () menjeg vil helst for at komme ud [fra
kommet dertil, at nu har det sadan, jeg kan vaere lidt mere fri. hospitalet]. Men ikke efter
glaeder jeg mig til at selv og vil selv. . -Ulla, 75 &r jeg er begyndt at falde (...)
komme hjem. - Ingeborg, 79 ar Nu retter jeg mig efter

- Kate, 83 ar personalet.

- Mogens, 84 ar

SELVST/ANDIGHED KONFLIKT AFHZENGIGHED

Frisk og rask Permanent hjeelp

Ny bolig med

Klarer sig selv
g stotte

Egne praeferencer Manglende
og rutiner erkendelse

Tab af privatliv

Sveert at give slip

Indre kamp

De store omvaeltninger, som mange patienter oplever i denne livsfase, kan give anledning til konflikter. Det kan veere svaert for patienterne at give slip pa
deres selvforstaelse som en, der klarer sig selv, og acceptere at de maske har brug for mere hjaelp eller ikke laengere kan bo i eget hjem. Flere af
patienterne forteeller, at de opfatter deres svaekkelse eller funktionstab som midlertidigt, og at de regner med at genvinde de faerdigheder, de havde far,
og komme tilbage til hverdagen, som de kender den.

For nogle patienter er dette et realistisk mal, som de ender med at opfylde, mens det for andre er et mal, der ikke harmonerer med virkeligheden.
Konflikter opstar typisk, nar patientens parerende eller de sundhedsprofessionelle forsager at pavirke patientens virkelighedsopfattelse og fa dem til at
indse hvilken situation, de mener, patienten star i.

Typisk drejer konflikterne sig om, at de pargrende eller de sundhedsprofessionelle mener, patienten skal have mere hjeelp, end patienten selv er indstillet
pa. For patienter, som kaemper for at opretholde deres selvstaendighed, kan det opleves som uveerdigt at skulle tage imod hjaelp, og nogle ser det ogsa
som en glidebane, som vil ende i starre afhaangighed. De patienter, som har erkendt deres behov for statte, oplever det til gengaeld som problematisk og
uveerdigt, hvis de sundhedsprofessionelle ikke er enige i behovet og derfor ikke mener, hjelpen bar visiteres.

DE ZALDRE PATIENTERS LIVSSITUATION
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UNDERS@GELSENS 10 KERNEFORTALLINGER

OMRADE 1:
BEHANDLING
0G PLEJE

OMRADE 2:
INFORMATION OG
KOMMUNIKATION

OMRADE 3:
FORLOB 0G
KOORDINERING

PATIENTERNE SAVNER PLEJE OG BEHANDLING, DER IMODEKOMMER DERES @NSKER

PATIENTERNE FAR IKKE ALTID DEN N@DVENDIGE HJALP OG PLEJE

PATIENTERNE SAVNER OMSORG OG MEDMENNESKELIGHED

PATIENTERNE OPLEVER, AT DERES VIDEN IKKE TAGES ALVORLIGT
PATIENTERNE SAVNER INFORMATION, DER ER TILPASSET DEM

PATIENTERNE ONSKER MERE LIGEVARDIG KOMMUNIKATION

PATIENTERNE MANGLER KONTINUITET | DERES BEHANDLERRELATIONER

PATIENTERNE SAVNER KOORDINERING OG SAMMENHZNG | DERES FORL@B

PATIENTERNE EFTERLYSER EN PLAN FOR, HVAD DER SKAL SKE

PATIENTERNE OPLEVER, AT DE BLIVER UDSKREVET FOR, DE ER KLAR
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BEHANDLING OG PLEJE

PATIEN

Kernefortzelling 1
TERNE SAVNER PLEJE OG

BEHANDLIN

G, DER IMODEKOMMER DERES
ONSKER




BEHANDLING OG PLEJE

\
SKAL PASSE IND | ET S
OV |

Bent er 79 &r og bor alenei et husi
Farum. Han er enkemand og ser ikke
sine barn og barnebgrn. Hans venner
forsvandt, efter han blev alene. Bent
har diabetes og gar darligt. Han har
0gsa en infektion, som han far
behandlet derhjemme af akutteamet.

Jeg havde ikke sovet i et par dggn.

0g sa kl. 2 om natten kom der :
gudhjeelpemig en sygeplejerske ind \\
og vaekkede mig. Hun sku tage mit

sukkertal (...) Og sa kl. halv 4 -
kommer hun ind og teender lys, og /
nu sku hun et eller andet. Sa sagde an
jeg - du skal ingenting! “

, De sparger ikke patienten, om
der er noget, vi vil eller.... De
siger ‘ja ja, det skal vi nok’, og sa
gar de det, som der star pa
skaermen.

8

Det er bare vente, vente,
vente. Sa siger man, jeg vil
gerne snakke med en lzege.
Vente, vente.

Bent forteeller, at han skal tilrettelaegge sin hverdag efter behandlinger og aftaler med sundhedsprofessionelle, bade nar han er pa hospitalet og
derhjemme. Han oplever ikke altid, at aftalerne bliver overholdt af de sundhedsprofessionelle, og der bliver sjeeldent taget hensyn til hans gnsker i
planlaegningen. | stedet foregar behandling og pleje primaert ud fra de strukturer, der passer systemet bedst. Bent forteeller bl.a. om en episode pa
hospitalet, hvor han ikke havde sovet i to dagn og derfor havde brug for en god nats sagvn. Bent blev alligevel vaekket to gange om natten af en
sygeplejerske, der ville male hans blodsukker, selvom Bent havde aftalt med lasegen, at han skulle gare det selv.

Den dag, vi mgdte Bent, fik han behandling derhjemme af akutsygeplejersken, som var forsinket. Forsinkelsen gjorde, at Bent ikke kunne na ud at kgbe
ind og hente medicin inden hans naeste behandling. Akutsygeplejersken kabte derfor ind til Bent pa vejen tilbage, hvilket han syntes var en stor hjaelp.
Han bemaerkede dog, at det er sjeeldent, han som patient oplever denne form for fleksibilitet i sundhedsvaesenet. 27
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PATIENTENS ONSKER VS.
SUNDHEDSVASENETS LOGIK

S4 kommer de Kl. 21 og laegger
mig i seng, men sa ka’ den blive
over 9 inden jeg kommer op igen,
og sa mange timer kan jeg ikke
ligge i sengen! Jeg er vant til at sta
op halv 6! (...) Og nar jeg far
morgenmad k. halv 10-10, sa kan
jeg da ikke spise igen kl. halv 12!

- Marie, 86 ar

Den zldre patient onsker at:

Bibeholde egne rutiner og vaner

R&de over sin egen tid (sveert nar
hjeelpen ofte er forsinket)

Holde fast i preeferencer og smag

Bibeholde hjemmet som en privat
sfeere

Observation: Hiemmesygeplejerskens
dagsplan har til formal at optimere tiden
bedst muligt. Det betyder fx, at hun
besgger én blok med zldreboliger ad
gangen for at effektivisere sin rute. Da vi
var med ude og observere, besggte vi
Helga, som gik og graed, fordi hjeelpen
fgrst kom kl. 11, selvom hun flere gange
havde bedt om at fa hjselp senest k. 9.
Tidsoptimering prioriteres saledes over
den enkelte patients praeferencer.

Sundhedsvasenet prioriterer at:

Sikre optimale arbejdsgange
Overholde en tidsplan

Lase opgaver effektivt fremfor at
tilgodese individuelle gnsker

Udfare opgaver i patientens hjem
nemt og sikkert




NOGLE ALDRE FRAVALGER HJALP OG BEHANDLING, FORDI DE IKKE
VIL UNDERLAGGE SIG SYSTEMETS KRAV

Jeg vil ikke ha’, at de skal komme og
tage stottestramperne af og pa, for de
kommer fgrst halv 11 om aftenen og

De ville ogsé sende mig en
tager dem af.

morgensygeplejerske. Der matte
jeg altsa saette foden ned. Jeg skal
hjem og sove leenge og stille og
roligt ha’ min morgenmad. (...) Man
hgrer jo nogle gange, om det rend
der er i folks huse ik? S& jeg skal se
at blive frisk.

- Birgit, 75 ar

(Birgit bruger ikke stattestreamper, selvom hun
tidligere har haft en blodprop. Hun vil ikke
vaere afhaengig af skulle vente pa, at hjemme-
sygeplejen kommer, far hun kan ga i seng).

- Ulla, 75 ar

Derhjemme har jeg frabedt
mig det [genoptraeningen],
for der skal ogsa vaere plads
til mine barn, og til hvad jeg

nu finder pa.

- Rita, 83 ar

Nogle aldre @nsker ikke at indrette deres liv efter den made, systemet tilbyder hjselp pa. Det betyder, at de frabeder sig den hjselp, de bliver tilbudt,
fordi de ikke vil veere afhaengige af fx at skulle sta op, ga i seng, spise eller ga i bad pa bestemte tidspunkter. For dem er det vigtigere at bibeholde
deres selvbestemmelse og leve deres liv, som de gnsker; at veere fleksible i forhold til at kunne se deres familie, opretholde deres egne vaner og
bevare hjiemmet som en privat sfeere. Den hjeelp, patienterne fravaelger, kan veere hjemmehjalp, hiemmesygepleje og rehabilitering med
genoptraeningsplan i hjemmet.

For nogle patienter er gnsket om at bibeholde deres selvbestemmelse og uafhaengighed s& massivt, at de ender med at fravaelge hjeelp, selvom den
kan vaere afgarende for deres helbred. | disse tilfselde kan der opsté konflikter mellem p& den ene side den &ldre og pa den anden side de pargrende
og de sundhedsprofessionelle, som forsgger at overtale den zeldre til at tage imod hjselpen.

BEHANDLING OG PLEJE
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BEHANDLING OG PLEJE

Kernefortaelling 2
PATIENTERNE FAR IKKE ALTID DEN
NODVENDIGE HJALP OG PLEJE
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Der er visse steder, de
mangler lidt vaerdighed. Jeg
fgler trods alt, jeg er et
menneske, der aldrig
normalt har faet hjselp af
kommunen.

Ole er 84 ar og enkemand. Han bor i
Naestved og har et begraenset
netvaerk. Ole har diabetes,
pacemaker og en defekt hjerteklap
og er indlagt pga. fald og
stafylokokker. Han far hjiemmehjaelp
4 gange i dggnet.

Den [nedkaldet] ville gare mig
mere sikker og mere rolig. Jeg
skal jo ikke have den, sé jeg evig
og altid kan trykke p& den, for at
de kan komme og spille kort
med mig!

Lige pludselig sa kan jeg
ikke fa dét, og sa kan jeg
ikke fa dét (...) bl.a.
rollatoren, den har jeg selv
kabt.

Ole lider af flere sygdomme og er samtidigt gangbesvaeret, hvilket betyder, at han har brug for forskellige hjeelpemidler for at kunne klare hverdagen og
gore de ting, der giver ham veerdi. Ole forteeller fx, at han gerne vil ga tur hver dag, men at det er blevet sveerere og sveerere pga. stivheden i kroppen. Ole
oplevede samtidig at falde gentagne gange, hvilket gar, at han er blevet utryg ved at ga ture og ved at vaere derhjemme. Ole har ogsé inkontinens og gik i
en periode med ble. Nu har han kateter men har stadig behov for bleer en gang i mellem.

Ole oplever ikke, at kommunen imadekommer hans behov for hjzelpemidler i hverdagen. Han har faet afslag pa ngdkald, rollatoren har han selv mattet
betale, og bleerne betaler kommunen heller ikke mere, efter han fik kateteret. Ole synes ikke, hans gnsker om hjeelpemidler er urimelige, og han papeger, at
han tidligere altid har klaret sig selv. Han synes, det er nedvaerdigende, og han faler, at kommunen svigter ham. 31



BEHANDLING OG PLEJE

AT FA OPFYLDT DE PRIMARE BEHOV OG FA DE RETTE HJALPEMIDLER ER

ALTAFGORENDE FOR PATIENTERNE

Jeg synes ikke, det er veerdigt, at nar
man kommer pa besgg og tager lagenet
op, sa ligger hun i en ‘s@’ fordi benet har

vaesket s& meget. Og det lader man
bare folk ligge i.

- Jeanette, datter til Karen, 83 ar

Patienter oplever, at deres primaesre behov ikke
altid bliver opfyldt

Patienterne og de pargrende forteeller om forskellige typer af
primaere behov, patienterne ikke altid far opfyldt. Det kan handle om,
at de ikke far skiftet deres sengetgj, eller at de venter meget laenge
pa at blive hjulpet af eller pa toilettet. Flere patienter har oplevet at
ligge i deres egen affering. Andre patienter far i stedet ble pa i op
mod 12 timer ad gangen.

Patienter med diabetes oplever, at deres behov for en bestemt type
kost ikke altid bliver tilgodeset, nar de er indlagt pa hospitalet, og at
de selv ma serge for at medbringe fx sukkerfri saft. Der er ogsa
situationer, hvor patienter oplever at blive glemt - fx at der ikke
kommer nogen og tager deres stgttestramper af eller tager et drop
ud som aftalt, s& de kan sove.

Nar patienternes primaere behov ikke bliver opfyldt, fylder det meget
hos patienterne og de pararende, der oplever det som
nedveerdigende og omtaler det som direkte uvaerdigt.

, , Jeg synes, det er et svigt: De sku’
sgrge for, at jeg fik en rollator, og at
der kom en fysioterapeut. Det star
jo i deres beskrivelse af sddan en
patient som mig. Jeg SKAL ha’ en
fysioterapeut (...) Og ud og ga. Det
er MEGET vigtigt.

- Per, 82 ar

Patienter oplever, at deres behov for hjselpemidler
eller bolig ikke altid imgdekommes

Patienternes sygdomme, lidelser og funktionstab gar, at de ofte har
brug for mere hjeelp for at kunne klare hverdagen og opretholde en for
dem meningsfuld tilveerelse. Hjeelpen kan veere i form af fx
hjeelpemidler, mere hjemmehjzelp eller hjemmesygepleje, hjeelp til
rehabiliteringsophold eller bevilling af aeldrebolig. Patienterne oplever,
at de ikke altid kan fa den hjeelp, de oplever, at de er berettiget til.

Ofte har patienterne en modvilje imod at bede om hjeelp, fordi de ikke
vil veere til besveer og ikke vil belaste systemet. Nar de s& beder om
hjeelp, men far den afvist, oplever patienterne derfor, at de bliver mgdt
med mistro og misteenkeligggrelse. Det gar, at patienterne bliver kede
af det og fgler sig uretfeerdigt behandlet, da de ikke synes deres
gnske om hjaelp er urimeligt. Ofte drejer det sig desuden om en hjalIp,
der er ngdvendig for dem, for at de kan folge deres behandlingsplaner.
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BEHANDLING OG PLEJE

|NGEBORGS H|STOR|E Y

DER ER IKKE MEGET OMSORG, NAR MAN ER PA HOSPITALET

| starten syntes jeg, de var nogle

veerre... jeg fglte, de ignorerede
mig. (...) De gar bare ind [pa

stuen], ser mig ikke, hilser ikke.

Nar de taler med én, s&
koncentrerer de sig om én.
Men hvis du ikke star pa
listen, s kommer der ikke

- .
‘l"

Ingeborg er plaget af store smerter pga. sammenfald i ryggen, og hun kan ikke smertedaskkes. Hun var for nyligt indlagt i fire uger for sit 6. sammenfald i
ryggen, og laegerne lavede en stgrre udredning, der kraevede mange og ofte smertefulde undersagelser. For Ingeborg overskygger smerterne alt, og hun er
meget nervgs forud for undersagelserne. Den personlige relation til behandlerne er vigtig for hende, men hun oplever, at de ofte ikke hilser pa hende eller
taler til hende, med mindre de er der for at Ilgse en opgave for lige praecis hende.

Ingeborg er 79 ar og enke. Hun bor
alenei en lejlighed i Brgndby Strand,
men skal snart pa plejehjem.
Ingerborg har to sgnner, der til tider
hjeelper hende. Hun har haft fem
sammenfald i ryggen og er indlagt for
endnu et.

"l

7t

Hun [den sygeplejestuderende] holdt
mig i handen. Det var meget rart, hun
var der bare. (...) Sa er jeg ikke alene om
det her, hun deler det med mig.

(En sygeplejestuderende var med til en af
Ingeborgs undersggelser, som var meget
smertefuld).

Seerligt vigtigt for Ingeborg er det at blive mgdt med omsorg og forstaelse for de kraftige smerter, hun har, saerligt i forbindelse med undersggelser og
indgreb. Hun fortaeller om en situation, hvor en sygeplejestuderende tog med hende til en undersagelse, blot for at yde statte og omsorg. Det gjorde en

stor forskel for Ingeborg, og gjorde at hun rent psykisk havde nemmere ved at komme igennem undersggelsen.
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OMSORG ER AT BLIVE M@DT SOM ET MENNESKE - IKKE KUN SOM
EN PATIENT

Der er IKKE noget af de der varme
haender mere. Desveerre. Vores
datter og jeg vi har snakket om, at vi
sku lave sddan et vikarkorps og tage
ud og vaere varme haender [pa
hospitalerne].

- Gitte, gift med Per, 82 ar

De gor det, de skal, og sa er det
overstaet. Der er ikke noget med
lige og snakke, hvordan gar det
[...] Det er bum bum bum, og sa
ud af dgren.

- Bent, 79 ar

De [hospitalspersonalet]
kunne have trgstet mig lidt i
stedet for ‘bare hjem med
dig’, men altsa det gjorde de
ikke.

- Lise, 75 ar

Den medmenneskelighed, omsorg og empati, patienterne eftersparger, handler om at blive set og forstdet som et helt menneske. At de
sundhedsprofessionelle formar at saette sig ind i patienterne, deres historie og behov. Tit oplever patienterne i stedet at blive madt af et ‘mekanisk
system’, der teenker i kasser og fremmedggar patienten, og hvor patienten bliver ‘et nummer i raekken’. Patienterne oplever ikke, at de
sundhedsprofessionelle har tid til at lytte til dem og udvise den ngdvendige omsorg.

Ofte er det sma ting patienterne efterlyser, fx at de sundhedsprofessionelle kommer med et par trgstende ord eller en hdnd pa skulderen, nar
patienten er trist, eller at de kan huske patientens navn, hvilket giver patienten en folelse af at vaere ‘sig selv’ og ikke kun en patient. Det er ogsa vigtigt
for de pararende, at de sundhedsprofessionelle ved, hvilken patient de ‘harer til’, og at de har gje for, at den pararende ogsa indimellem kan have
behov for et par trgstende ord. Det er vigtigt, at de sundhedsprofessionelle har blik for, at patienternes sygdom ikke kun rammer patienterne selv men
0gsa pavirker deres naere relationer.

BEHANDLING OG PLEJE
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BEHANDLING OG PLEJE

PATIENTERNE EFTERSP@ORGER OMSORG, MEN DET KAN VAERE SVART FOR

SUNDHEDSVASENET AT HONORERE

Det kan vaere svaert at fa tid til at yde den ekstra omsorg for patienten i det daglige arbejde. Dét at tage en snak med en nervegs patient eller opmuntre
en pargrende harer ikke ind under de ydelser, som de sundhedsprofessionelle bliver malt pa ift. opgavelasning og effektivitet. Det er derfor svaerere at
legitimere, og det bliver ikke altid honoreret af ledelsen. Nar patienterne oplever, at de far den omsorg, de har behov for, skyldes det nogle gange, at
den enkelte sundhedsprofessionelle vaelger at yde noget ekstra, eller at der er andre udover de sundhedsprofessionelle, der traeder til og hjeelper.

A -

y , Der kom en sygeplejerske, og hun tog
sig af mig. Vi gik op i spisestuen og fik
en kop kaffe, hvor der var fred og ro,
mens de ordnede alt det andet. Det var
rart, at de tog sig tid til at tage sig af mig
0gsa.

- Vera, gift med Henning, 88 ar
(Henning besvimede pa hospitalet, mens
Vera var tilstede)

Den enkelte veelger at yde noget ekstra

Nogle patienter har oplevet, at de sundhedsprofessionelle
individuelt vurderer, at patienten har behov for szerlig omsorg i en
given situation og tager sig tid til at gare dét, der giver veerdi for
lige netop dén patient. Patienterne fortzeller, at det kan veaere en
‘lille ekstra ting’, der har stor betydning for dem i situationen.

Det kan veere at blive modtaget p& en ny afdeling med en
velkomst og en ostemad, eller det kan vaere akutsygeplejersken,
der prioriterer at kgbe ind for en patient, som ikke kan na det
mellem sine behandlinger. Svagheden er, at det afthaenger af den
enkelte sundhedsprofessionelles indstilling til sit arbejde, og
dermed bliver det tilfaeldigt, hvilken grad af omsorg patienterne
bliver mgdt med.

, , Karen: Emma [sygeplejestuderende],
hun passede mig (...) Hun var meget
omsorgsfuld og sad.

Jeanette: Hun sagde jo ogsa selv, at
hun kunne tillade sig at tage den tid
(...), fordi hun var studerende.

- Karen, 83 ar og datter Jeanette

Omsorgsydelser udliciteres

En anden observation er, at omsorgsydelser varetages af andre,
fx frivillige patientstatter, pararende eller sygeplejestuderende,
der har tid. De patienter, der har oplevet at have en
sygeplejestuderende tilknyttet, er meget taknemmelige, fordi de
studerende har mere tid til fx at tale med og trgste patienten.

Pa flere afdelinger er der ‘ansat’ frivillige patientstgtter, som gar
rundt pa stuerne og i ventevaerelserne og sikrer, at patienterne fx
ikke mangler mad og drikke.

Derudover er det i hgj grad de pargrende, der yder den ekstra
omsorg, patienterne har brug for. Flere patienter forteeller, at de
ikke ved, hvad de skulle gare, hvis de ikke havde deres barn eller
egtefeeller, fordi de oplever, at omsorgen er blevet ‘sparet vaek'.
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Opsamling omrade 1:
Behandling og pleje
HVAD HEAMMER OG FREMMER
VARDIGHED?
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FAKTORER DER HEMMER OG FREMMER , ,

VARDIGHED

Det haammer en oplevelse
af vaerdighed nar...

Sundhedsvaesenets arbejdsgange prioriteres
over patientens gnsker og praeferencer

Tidsplaner ikke overholdes eller ikke lzegges
med gje for patientens gnskede rutiner (spise-
og sovetider)

Hjemmet inddrages til primaert at vaere en
arbejdsplads for behandleren

Patienten skal vente for leenge pa at fa opfyldt
basale behov (fx toiletbesag, rent sengetaj)

Patienten ikke far de nadvendige hjeelpemidler
og dermed far svaerere ved at komme sig

Der sas tvivl om, hvorvidt patienten har behov
for den hjeelp, de eftersparger

Sundhedsprofessionelle kun har fokus pa den
opgave, de skal Igse, og ikke pa at give
patienten eller den pargrende omsorg

Man siger til patienterne, at
‘du bestemmer selv’, men det
er alligevel sddan en tilvaerelse,

hvor man skal indordne sig.
- Jette, 81 ar

Det fremmer en oplevelse
af vaerdighed nar...

Patientens praeferencer og rutiner inddrages i
planlaegningen af deres pleje og behandling

Man giver patienterne en tidsramme for levering af
ydelser og forklarer arsagen til evt. forsinkelser

Man respekterer, at patientens hjem farst og
fremmest er deres eget

Den sundhedsprofessionelle gar ud over sine
definerede opgaver for at mgde patientens behov
og praeferencer

Patienten faler sig tryg ved, at deres basale behov
bliver opfyldt sa hurtigt som muligt

Patienterne far stotte og hjeelpemidler, der gor, at
de selv kan arbejde pa deres rehabilitering og
opretholde en hverdag

Patienten mgdes med omsorg og empati, som
bygger pa et kendskab til dem som person
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INFORMATION OG KOMMUNIKATION

Bente er 82 ar og enke. Hun bor i
reekkehus i Slagelse men skal flytte,
fordi hun ikke kan klare trapperne mere.
Bente er hjertepatient og har faet fire
ballonudvidelser og haft hjertestop en
gang. Bente blev indlagt pga. fald med
breekket larben som folge.

BENTES HISTORIE:
MINE GRANSER SKAL

Pa hospitalet blev Bente vendt i
sengen lige efter sin operation
Jeg skreg af smerte. (...) S&dan

behandler man ikke et menneske,
der har veeret udsat for det, jeg har.

Fysioterapeuterne pa plejecentret
respekterer hendes graenser

De er meget dygtige. Det handler ikke

om at presse noget igennem, som gar

helvedes ondt - det er pd mine

preemisser. Dét giver resultater.

, , Hun feler, behandlingen pa
hospitalet var uvardig 5
De skal hare pa patienterne og '
behandle dem ordentligt og
menneskevaerdigt. De skal ikke
ignorere dem - ‘hun er jo gammel, s& 4
skide veere med hende’. Det, jeg var 3
ude for, var i hvert fald uveerdigt!

Bente har for nyligt veeret indlagt med et braekket Iarben og er blevet opereret. Natten efter operationen kom to natsygeplejersker ind pa hendes stue og
ville vende Bente for at mindske risikoen for blodpropper. Bente forsggte at sige fra og sige, at hun havde for ondt, og at hun i @vrigt far blodfortyndende
medicin, sa risikoen for blodpropper er ikke stor. Natsygeplejerskerne respekterede ikke Bentes forsgg pa at sige fra, og hun blev vendt alligevel. Dagen
efter kom en fysioterapeut og ville lave genoptraening med Bente ogsa for at forebygge blodpropper. Fysioterapeuten lyttede heller ikke til Bentes
smertegraense men pressede hende lzengere, end hun magtede. Bente oplever hele indleeggelsen som uvaerdig.

Pa den midlertidige degnplads, hvor vi mader Bente, oplever hun omvendt, at fysioterapeuterne lytter til og respekterer hendes greenser. De sparger X,
om hun har brug for noget smertestillende, inden hun skal treene. Hun forteeller, at genoptraeningen giver meget bedre resultater, nar hun selv far lov at
vurdere, hvad hun kan holde til, og treener i sit eget tempo. 40



PATIENTERNES VIDEN ANERKENDES IKKE PA LINJE MED DE
SUNDHEDSPROFESSIONELLES

Patienterne ligger inde med en stor viden om deres eget forlab, symptomer og reaktioner - en viden, der kunne kvalificere udredning, behandling
og rehabilitering af patienterne. Flere af patienterne giver udtryk for, at deres viden ikke anerkendes og inddrages, og at det har uhensigtsmaessige
konsekvenser i form af fx forkerte diagnoser eller darlig planlsegning af deres behandling. Nogle patienter kobler dét, at deres viden ikke
anerkendes direkte til dét, at de er seldre, og de faler, at deres stemme tillsegges mindre vaerdi. Undersggelsens observationer viser ogsa, at de
sundhedsprofessionelle ikke altid inddrager patienten i dialogen om, hvilke aftaler der laves, og at de ind imellem bogstavelig talt taler hen over
hovedet pa patienterne.

Behandlerne respekterer
ikke patienternes graenser

Behandlerne lytter ikke til
patienternes symptomer

De [hospitalspersonalet] hev mig

Den eneste, der har lyttet til mig

og mine symptomer, er hende
lzegen oppe fra medicinsk

afdeling. De andre har ikke tid. De

hgrer ikke efter, hvad man siger.

(Svend gik med en uopdaget
mavekraeft i to ar)

Patienterne oplever at blive
umyndiggjort pga. deres alder

Altsa ‘folkepensionist’.. du ka’
hurtigt maerke forskellen! Det er
en helt anden tone. (...) Hvis man

siger et eller andet, sa er det

op af sengen, og jeg ku’ altsa ikke
ga. Men det sku jeg bare, for ‘der
var ikke en skid i vejen med mig,
det var bare slaget’. Og jeg sagde
‘'men jeg kan ikke, altsa! De var
rigtig ubehagelige, synes jeg.

(En scanning viste, at Britta havde tre
brud pa hoften).

sadan... de taenker, ‘det ved hun
ikke’. Det foles sadan.

Patienternes egen viden om deres - Britta, 76 ar
medicin og behandling ignoreres

Patienternes egen viden om deres
forlab bliver ikke anerkendt

Per: Den uge jeg var indlagt sidst,
der var ikke nogen fysioterapeut.
Til trods for at sygeplejersken der
udskrev mig sagde, ‘ja det har du
haft to gange’.

Gitte: Der kom ikke nogen (...) det
provede vi at sige flere gange.

De har jo det der IT-system, de kigger
i, men alligevel sker der fejl, ik. (...) Nu
mine vanddrivende piller de er skrevet
til, at jeg skal ha dem om aftenen, og
det skal jeg jo ikke, for sa skal jeg
rende hele natten.
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INFORMATION OG KOMMUNIKATION

MARIES HISTORIE: Marie er 86 ar og bor i hus i Frederiks-
JEG BLIVER FORVIRRET OVER ALT DET, DE FORT/ZALLER MIG Sal uninarenstortamlie som

hjeelper hende meget. Hun er faldet to
gange, senest pga. en apopleksi, og
har desuden slidgigt, forhgjet blodtryk

@ og kronisk saltmangel.
b

Det hele kgrer sammen
for mig, for jeg er sa traet
] som et helt
= alderdomshjem.

. |

. W)
Sygeplejerske: Og sa er der en
liste her over din medicin.

Marie: Den har jeg ikke noget at
gare med mere - det gar
hjemmesygeplejersken.

, Jeg fatter ikke [informationen],
sadan som jeg burde. Men nu er
det skrevet ned, sa lseser Sidsel -
[barnebarnet] det (...) Og s&
forklarer hun mig det, en dag -
hvor hun kan se, jeg er
modtagelig for det.

Marie har sveert ved at rumme alle de informationer, hun modtager under sin indlaeggelse. Hun fgler sig meget traet, og har svaert ved at huske de beskeder,
der bliver givet. Hospitalet afholder en udskrivelsessamtale med Marie, hvor formalet er at give hende et overblik over, hvad der er sket under
indlaeggelsen og hvilken medicin, hun skal tage efter udskrivelsen. Marie bliver forvirret over de mange informationer, og har sveaert ved at se leengere frem i
sit forlgb end det naeste dagns tid.

De informationer, Marie selv synes er relevante, handler om praktiske ting, som skal ske her og nu. Fx om hjemmesygeplejersken kommer i aften og tager
hendes stgttestramper af, og om der er givet besked til hendes barnebarn om, hvad tid hun kommer hjem. Maries plan er at give den skriftlige information
om indlseggelsen til sit barnebarn, som sa kan vurdere, hvornar hun er frisk nok til at forsta de forskellige beskeder. 43



INFORMATION OG KOMMUNIKATION

‘GOD INFORMATION’ AFHZANGER AF, HVAD DEN ENKELTE PATIENT FORVENTER

Per: Det er meget frustrerende. (...)
Det er kun, nar du gar ned i ‘buret’ og
slaribordet.

Gitte: Ja jeg gar ned til dem pd deres
kontor. For de siger jo ingenting! Det
er mig selv, der sparger - hele tiden.

- Per, 82 ar, og hans kone Gitte

Nogle patienter savner forklaringer pa
behandlinger og undersggelser

Nar rationalet for undersegelser eller valg af behandlinger ikke
bliver forklaret, foler nogle patienter, at beslutninger tages hen
over hovedet pa dem. De oplever, at de sundhedsprofessionelle
har en dialog om dem, som de ikke selv er en del af. De
sundhedsprofessionelle vurderer, at informationerne er for
komplicerede for patienten at forsta, eller antager, at patienten
ikke gnsker at blive inddraget i den beslutning, der skal tages.

Flere patienter beskriver desuden, at de venter forgaeves pa
information om prgvesvar, medicin eller genoptraening. De
pargrende bekraefter, at de skal vaere meget opsggende for at fa
noget at vide. De patienter, som efterspgrger grundig og
detaljeret information, er ofte patienter, som er relativt friske og
ikke har mange smerter, og som dermed har et starre overskud.

Altsa det [udredningen] herer jeg ikke
sa meget til. Jeg teenker, det er astma,
eller ogsa er det KOL - jeg kender ikke
forskellen pa dem. Jo, det er Klart, jeg
vil da gerne vide, hvad jeg fejler (...) Det
er jo lungerne, der er ikke meget mere
at sige om det.

- Anna, 83 ar

Andre efterspgrger kun den mest ngdvendige
information

Nogle patienter er, som Marie, for udmattede til at kunne
rumme komplekse og detaljerede informationer. Nogle er
maske lige blevet opereret og har smerter, andre er psykisk
pavirkerede efter at have haft en hjernebladning, en blodprop
eller et alvorligt fald. Samtidig har de ofte veeret indlagt flere
steder, har madt en lang raekke forskellige sundheds-
professionelle og er overvaeldede af informationer og indtryk.

Disse patienter eftersparger ofte kun den mest basale
information og oplever det som en lettelse, nar de
sundhedsprofessionelle handler, uden at de selv behgver at
blive informeret om alle mellemregningerne.
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ULLAS HISTORIE: M Ullaer 75 & ogborireekkehus|
JEG BLIVER TALT NED TIL, FORDI JEG ER GAM MERETE. AL EL IR0 9200 OF FEr

veeret alene i mange ar. Hun har en
nevg, som hjeelper hende en del. Hun
har KOL, urinsyregigt og meget vand i
kroppen, isaer i benene. Hun gar darligt

Det der med at klappe pa : i ~ ogerfaldet flere gange.
kinden.... Hvis folk snakker
sadan til mig, det kan jeg ikke
holde ud. Jeg vil hellere ha’ en
skideballe.

Jeg er sgu ikke bange for at
veere gammel, men jeg er
bange for, at de taler

2 t t'l nedladende til mig! At det er...
Den der fornemmelse af at man At bl lve |ytte | ‘nu skal du hare, vi alene vide!

er gammel... (...) At blive betragtet .
som en der ikke kan tage vare pa t I '
sig selv. Det var noget andet, hvis og ta ge a VO r |

jeg var kulesker ik?

— V &

Ulla fortzeller, at hun som zeldre patient har oplevet, at de sundhedsprofessionelle taler nedladende til hende. Hun har ikke fgr opfattet sig selv som
gammel, men efter hun har veeret indlagt flere gange og vaeret pa rehabiliteringsophold, er hun blevet opmaerksom pa, at de taler anderledes til hende,
fordi hun er zldre. Det er fx ikke tilfeeldet oppe hos hendes praktiserende lzege, hvor hun oplever, at der tales ens til alle patienter uanset deres alder.

Hun oplever, at de sundhedsprofessionelle, hun mader, gar ud fra, at hun ikke er helt frisk mentalt og handler ud fra nogle antagelser, som ikke passer pa
hende. Hun fgler, at de skaerer alle patienter over én kam og ikke saetter sig ind i den enkeltes kompetencer. De sundhedsprofessionelle kommunikerer
saledes ikke med hende som en ligemand, og det gar, at hun er skeptisk og indimellem afvisende overfor de behandlere, hun mader.

INFORMATION OG KOMMUNIKATION
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INFORMATION OG KOMMUNIKATION

RESPEKT OG LIGEVARD ER AFGORENDE FOR EN GOD KOMMUNIKATION

Nogle gange snakker de til
€n, som om man er skar
oppe i hovedet.

- Britta, 76 ar

Hvis patienterne foler, de bliver talt ned til,
forsvinder tilliden

Flere patienter fortaeller, at de har oplevet at blive talt ned til
eller behandlet som en umyndig person eller et barn. De
sundhedsprofessionelle andrer tonefald, nr de taler til de
aldre patienter, og flere naevner, at de simplificerer deres sprog
og siger ‘vi’ til patienten.

Denne u(lige)vaerdige kommunikation bevirker, at patienten
ikke foler sig set og anerkendt for de kompetencer og
ressourcer, de har. De oplever et tab af myndighed og identitet,
som undergraver tilliden og relationen til de sundheds-
professionelle. Det kan ogsa resultere i, at patienterne er
mindre tilbgjelige til at dele viden med eller bruge de
sundhedsprofessionelle som sparringspartnere.

Falck-folkene kender mig godt. S& derfor
fyrede de den der af: "Hvad fanden har du
nu lavet, det er altid hjertet, nar vi ska’
hjselpe dig - nu er du sgu ogsa begyndt pa

benene, hva’ bilder du dig ind?” Det var jo
for at fa mig lidt ned pa jorden.
- Bente, 82 ar

(Falckredderne jokede med Bente, da hun havde
braekket larbenet, og de skulle hente hende).

Humor og ligeveerdigt sprog kan veere en
genvej til en mere vaerdig kommunikation

Nar patienterne faler, de bliver talt til psent og ligevaerdigt,
beskriver de det ofte, som at man taler ‘almindeligt sammen’
og bruger det samme sprog som til alle andre.

Mange forteeller ogsa, at det fales vaerdigt og respektfuldt, nar
de sundhedsprofessionelle bruger humor i kommunikationen.
Der kan godt veere tale om en ret grov humor, som bliver brugt
til at lette en ellers sveer eller ubehagelig situation. Det
altafgarende er dog, at der er en personlig relation og et
forhandskendskab mellem behandler og patient, som gar, at
humoren kan afstemmes til den enkelte. Dét at kunne ‘tage
gas’ pa hinanden ophaever kortvarigt den ulighed, der ellers kan
veere mellem patient og behandler.
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FAKTORER DER HEMMER OG
FREMMER VARDIGHED

Det haammer en oplevelse
af vaerdighed nar...

Patienternes egen viden om deres tilstand og
behandling ikke anerkendes og anvendes i
planlzegningen af deres forlgb

Patienterne oplever, at vigtige beslutninger
treeffes, uden at de inddrages i processen

Patienterne oplever, at der bliver talt hen over
hovedet pd dem

Patienter og pargrende skal insistere pa at fa
information om fx pra@vesvar eller undersggelser

Patienterne oplever at blive overvaldet af
informationer i situationer, hvor de ikke er i stand
til at rumme dem

Patienterne oplever, at de bliver talt ned til og
umyndiggjort

, , Jaaltsd, ndr de kommer ind og
taler... ja, veerdigt og ordentligt til
mig og ikke betragter mig som en,
der er lavt nede, men betragter

mig som ligemand (...) Det synes
jeg, er en meget vaesentlig ting.

- Kate, 83 ar

Det fremmer en oplevelse
af vaerdighed nar...

Patientens og de parerendes viden anerkendes og
veerdsaettes som et vigtigt supplement til de
sundhedsprofessionelles viden

Patienterne tages med pa rad i beslutninger
vedrgrende deres behandling og forlgb

De sundhedsprofessionelle kommunikerer til
patienten som en ligeveerdig partner

De sundhedsprofessionelle Igbende informerer
om, hvornar patienten kan forvente svar, og
forklarer arsagen til eventuelle forsinkelser

De sundhedsprofessionelle finder ud af, hvad
patienten kan rumme i en given situation, og
afstemmer informationen derefter

De sundhedsprofessionelle bruger humor til at
ophaeve uligheden mellem dem og patienten

De sundhedsprofessionelle bruger samme sprog
til den zeldre patient som til alle andre
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Kernefortzelling 7
PATIENTERNE MANGLER KONTINUITET |
DERES BEHANDLERRELATIONER




FORL@B OG KOORDINERING

Per er 82 ar og bor sammen med sin
kone i en lejlighed pa Frederiksberg.
De har 2 bgrn og 4 begrnebgrn, som de
ser ofte, og en stor vennekreds. Per
har KOL, diabetes, PTSD og hjerte-
problemer. Han er ofte indlagt med
lungebetaendelser, og han gar darligt.

E TIDEN M
AL

forskellige, og de har sgu hver
deres mening og hver deres svar
- det gi'r altsa utryghed, det gor!

Nar det er en ny hver gang, s& ‘ J. LT
feler man lidt, man er en \ AN Pa lungeambulatoriet har Per en
kastebold (...) Man ser 2-3 | l fast lzge
\ Det er sdan ‘hej med jer! Dav! k.
X . l , Og ‘hvordan er det géet siden
u sidst’. Det er dejligt.
, , Jeg er ikke stokkonservativ eller
noget, men jeg har det bedst
med, at jeg har den samme frisar,
og den samme fodnusserdame,
i Pia, lige heroppe. [Dem] kender b
\ man. r

Per er ofte indlagt pa en lungemedicinsk afdeling, hvor han har mange skiftende behandlere. Det ggr ham utryg, og han synes, det er ulogisk, at han skal
fortaelle de samme ting til forskellige laeger. Han oplever ikke, at de er velforberedte og kender hans sag og hans historik, nar han mader dem. De forskellige
sundhedsprofessionelle er ofte uenige om hans behandling - fx har lungeafdelingen besluttet, han ikke lzengere skal have metformin, hvilket hans
praktiserende laege ikke er enig i.

P& lungeambulatoriet har Per en fast lsege, og det skaber en mere personlig relation, som han er glad for. Han foler, at lsegen forstar ham og derfor kan give
ham en bedre behandling. Han havde den samme praktiserende lsege i mange ar, og han fungerede som en tovholder, der kunne samle op pa Pers forlgb.
Laegen er nu gaet pa pension, og Per har fet en ny lsege, som han nu skal opbygge et kendskab og en relation til. 51




MERE KONTINUITET ER ET STORT @NSKE FOR MANGE PATIENTER

Langt de fleste patienter gnsker at have faste behandlere, der fglger dem igennem deres forlgb. De fleste mgder dog en lang reekke forskellige
sundhedsprofessionelle, hvilket er frustrerende af flere grunde. For det farste skal de forteelle alting forfra, hvilket er besveerligt og giver dem en
folelse af, at behandleren ikke har sat sig ind i deres situation, og at de blot er ‘et nummer i raekken’. For det andet savner de, at der akkumuleres
viden om dem og deres sygdom, behov og praeferencer, som kan bruges til at sikre den mest optimale behandling. De gange hvor patienterne
oplever at have de samme behandlere over tid, gger det deres tillid til behandlingen, det giver starre lyst til at sparre og samarbejde med
behandleren, og det skaber en fglelse af, at forlgbet er tilrettelagt med dem i centrum.

Med skiftende behandlere Personligt kendskab giver
skal man ofte starte forfra bedre pleje og behandling
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Hvis laegen siger, 'gud har du
dét eller dét’, sa teenker man,
hvad er jeg her for? Der faler
man sig ikke vaerdig. (...) Det har
jeg sagt 10.000 og halvtreds
gange, ik? Lees!

Forskellige behandlere giver
modstridende svar

Forleden kom der én og sagde,
'du skal hjem nu’. S& kom der en
anden og sagde, at jeg matte
sgu da ikke tage hjem. Sa de er
ikke helt enige nogle gange.

19 af de 24 patienter, vi

interviewede, savhede at
have faste behandlere.

Min hjertelaege er den eneste,
der virkelig falger mig (...) Det er
rigtig rart. Han kan jo fortzelle,
hvis han har opdaget et eller
andet medicin. S& pa den made
kan han regulere det.

Genkendelse skaber tillid

og tryghed

Man er mere tryg, ndr man gar
derned [hos egen laege], og man
kan snakke mere stille og roligt.
Efterhanden leerer de jo ogsa
patienterne at kende (...) Og hun
ved jo godt, at jeg vil helst klare
mig selv.
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/AENDRINGER | ALMEN PRAKSIS SKABER MINDRE KONTINUITET

Patienterne oplever, at der generelt mangler kontinuitet i behandlerrelationerne i sundhedsvaesenet - bade under hospitalsindlseggelser, i
hjemmesygeplejen og pa midlertidige dggnpladser. Desuden oplever patienterne, at den aktuelle lsesgemangel gor, at de ogsa mister kontinuitet i

almen praksis, hvor mange ellers har géet hos den samme laege i mange ar.

Mange af de aldre patienter har haft den
samme praktiserende lzege i mange ar,
som kender dem og deres familie godt.

Leegen har veeret det faste holdepunkt i
deres sygdomsforleb og den, der kan
give rad og vejledning pa tveers af
diagnoser.

Det er vores laege, der holder styr pa vores
helbred. Man ringer derned, man behaver ikke
forklare noget, han kender det hele (...) Det giver
sadan et familizert forhold, det kan jeg godt lide.

A
mn

Flere patienter oplever, at deres lsege gar
pa pension, og ofte er der ikke nogen til
at overtage praksis. Det geelder isaer i
landomraderne, hvor patienterne derfor
bliver henvist til faelles laegehuse uden
mulighed for at fa en fast praktiserende
lzege.

Jeg folte mig tryg ved vores gamle laege, men sa
kommer de her to nye laeger, og de er ansat pa flere
klinikker, jeg ved sgu ikke, hvad det er (...) Nu har vi
faet en ny lsege, ham har jeg slet ikke veeret ovre
ved - sa ska’ jeg til Holbaek. (Svend bor pa Org).
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Kernefortzelling 8
PATIENTERNE SAVNER KOORDINERING OG
SAMMENHZNG | DERES FORL@B




FORL®B OG KOORDINERING

Inga er 75 ar og bor alene i et hus
i Gilleleje. Hendes sg@ster, sgn og
niece bor i naerheden. Inga har
diabetes, nedsat nyrefunktion,

Dér skal hun veere 10.45. Samme dag
skal hun veere hér 14.20. Det er sveert at

ff nd. Hvis hun er i Gentofte til kl. 12, s3 . g
L skal hun retur, men sa skal hun vaere hér hjerteproblemer, mavesar og er
Kl. 14. (...) Det haenger ikke rigtig gangbesveeret.
sammen. Og samme dag skal hun vaere
hérigen kl. 17.

(Ingas s@ster Berit gennemgar planen for
det videre forlgb).

Jeg skal bruge 2-3 dage i ugen [til

dialyse]. Og sa skal jeg til traening og

ha’ dét til at passe. Og hjiemmeplejen
kommer jo morgen og aften. Sa jeg
synes, det bliver meget sadan... et
system eller hvad skal man sige. En

anden tilveerelse, ik? ‘

Der sker s& mange ‘sa skal jeg dét
- aj, sa skal jeg ikke det alligevel’
(...) Der var ogsa noget med, at de
sku se pa mit hjerte... Og jeg kan
ikke forsta det, for jeg HAR vaeret
til undersggelser med mit hjerte.

Inga gar pa ambulatoriet hver tredje maned for sin diabetes og har for nylig faet nyresvigt, s& hun gar nu i dialyse tre gange om ugen. Derudover gar hun til
forskellige undersagelser for hjertet og til genoptraening. Hun har desuden hjemmesygeplejerske bade morgen og aften, som doserer hendes medicin.

Inga er stresset over alle de behandlinger og undersggelser, hun skal til. Det er svaert at fa det hele til at haenge sammen, isaer fordi hun bor pé landet og
bruger meget tid pa transport. Sidst hun var indlagt, lavede hospitalet en udskrivelsessamtale, hvor Inga og hendes saster fik en oversigt over det videre
forlgb. Flere af Ingas kommende behandlinger og kontrolbesgg var lagt for taet pa hinanden og matte flyttes eller aflyses. Inga oplevede séledes ikke, at
hendes forlgb var koordineret pa tvaers af hospitaler og sektorer. 55
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MANGE PATIENTER OPLEVER DARLIG KOORDINERING

- BADE INDEN FOR OG PA TVARS AF SEKTORER

Patienterne oplever sjeldent, at de forskellige sundhedsprofessionelle, de er i kontakt med, deler viden pa tveers af instanser og sektorer. | nogle
tilfeelde kan der endda veere udfordringer med vidensdelingen mellem sundhedsprofessionelle pa den samme hospitalsafdeling eller pa det samme
plejecenter. For patienter, som har mere end én sygdom, bliver den manglende koordinering ekstra problematisk. De modtager indkaldelser til
undersogelser og kontrolbesgg forskellige steder, og tiderne er tit lagt oveni hinanden, sa det ikke er muligt for dem at overholde aftalerne. Hvis de
samtidig far kommunal hjselp derhjemme, oplever de ogsa, at hospital og hjemmesygepleje ikke altid koordinerer, s deres hjaelp frameldes ved

indlzeggelse og tilmeldes igen ved udskrivelse. Patienterne opfatter ikke selv deres forlgb som inddelt i forskellige sektorer og har svaert ved at forst3,

at de sundhedsprofessionelle ikke altid taler ssmmen om deres forlgb og behandling. Mange efterlyser én aktar, som har overblikket over hele deres
forlgb, og som kan fungere som tovholder.

+]

Manglende koordinering

mellem sygehus og egen laege

"Da jeg sagde til laegen, at jeg var
blevet scannet, sa slar han det
farst op, 14 dage efter de har
sendt det fra sygehuset over til
ham. Det er noget fis”

(Scanningen viste, at Svend havde en
kreeftknude)

.

Sygehusene deler ikke viden
pa tvaers

"Kunne de ikke have brugt de
rgntgenbilleder nede fra
Naestved i stedet for at lade
mig sidde og vente i 5 timer?
Der blev jeg gal!”

Plejecentret informerer ikke
om aftaler pa sygehuset

"Nar vi har spurgt [plejecentret]
om noget i forhold til ambulant
behandling, sa kan vi ikke fa et
svar. Jeg ville gerne sadan
nogenlunde vide, hvor pa
sygehuset [vi skal hen] og kunne
sidde og kigge hjemmefra, ik?”

Hjemmehjzelp koordineres
ikke altid ved indlzeggelser

”Jeg har en hjemmehjeelper.
Men p4 grund af det renderi ind
og ud af hospitalet s3 har jeg
ikke haft hjeelp. Det er et
ganske forfaerdeligt hus”
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Kerneforteelling 9
PATIENTERNE EFTERLYSER EN PLAN FOR,
HVAD DER SKAL SKE




Karen er 83 &r og bor aleneien

KARENS HISTORIE: " . M (cjiched i Valby. Hun har en datter
NAR DE IKKE FORTZALLER HVAD DER SKAL SKE, F@LER JEG MIG GLEMT som hjeelper med at holde styr pa

"w : hendes medicin, aftaler, osv. Karen
' ’ Y ; har sklerose, og pt. har hun desuden
. : ; blodforgiftning og en rosen-infektion,
der giver sar pa benene.

, Det ville veere rart at vide, at der
var nogen pa sagen. At man
bankede pa og sagde, vi er i gang
med at undersgge det, og | skal
nok fa svar’. Man sidder bare og
glor pa en dar og taenker, ‘hvornar
kommer der nogen’?

, , De [Glostrup Sygehus] sagde, ‘nu
har vi gjort sddan og sadan. Sa de
naeste fire dage, der skal der
forega dét og dét. Jamen s& er
man jo forberedt pa det! Og man
ved, hvad der foregar.

(Karen om sin seneste indlaeggelse)
. . (Jeanette, Karens datter)
Da du |a pa [Glostrup Sygehus]

(...) s& kom de ned og sagde, ‘nu
skal du hare, pd mandag gar vi
sadan, pa tirsdag ger vi sadan,

osv. Og sa naeste gang du
kommer, sa snakker vi lige
sammen’.

(Jeanette, Karens datter)

Billedet forestiller ikke Karen men en anden patient /

Nar Karen er indlagt, savner hun ofte, at der bliver lagt en plan for, hvad der skal ske. Sidst blev hun indlagt om natten og ventede i 6 timer, uden at der kom
nogen og talte med hende og hendes datter Jeanette. Det gjorde dem forvirrede og nervgse, og Karen havde sveert at falde til ro. For Jeanette var det
stressende, at hun ikke kunne fa at vide, hvad der skulle ske med hendes mor - iszer fordi hun er den naere pargrende, der skal have styr pa tingene for at
kunne hjzelpe sin mor.

Karen og Jeanette oplevede, at de tit var de sidste, der fik noget af vide om, hvad der skulle ske under indlaeggelsen, og at det var tilfeeldigt om, og hvornar,
de blev informeret. Det giver dem en fglelse af, at deres gnsker og bekymringer ikke er vigtige, og det oplever de som en uveerdig behandling. Til gengeeld
har de haft en positiv oplevelse pa Glostrup Sygehus, hvor de hele tiden blev holdt ajour med, hvad der skulle ske. Det gjorde en stor forskel, fordi de falte
sig forberedte og mindre nervgse. Der var mindre ventetid, og Karen kunne bedre fokusere pa at hvile sig og komme til kraefter. 58
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MANGE PATIENTER OPLEVER, AT DE ER  EN VENTEPOSITION

Pa hospitalet venter patienten pa en
plan for deres behandling og forleb

Nar patienterne ikke bliver informeret om, hvad der skal ske, mens de
erindlagt, fgler de, at de er i venteposition. De ved ikke, om der er
nogen, der fx arbejder pa at f& dem udredt eller lave en plan for det
videre forlagb. Flere fortaeller, at de fgler sig glemt, og at det skaber
utryghed. Ofte klager de dog ikke, fordi de godt ved, at personalet har
travit. Dét at veere i venteposition gar ogsa, at det er sveert at rade
over sin egen tid som patient. Nar de ikke ved, hvad der skal ske
hvornar, kan de ikke planlsegge at fa besgg af paregrende, ga en tur
ned i cafeteriaet eller bare hvile sig. Det er frustrerende for
patienterne, at de ikke kan bruge ventetiden konstruktivt, fordi de
hele tiden venter pa at fa besked om naeste skridt i forlgbet.

Pa plejecentret oplever patienten ofte en
uvished om fremtiden

De patienter, som er pa midlertidigt rehabiliterings- eller
aflastningsophold p3 et plejecenter, oplever ogsa ofte, at deres liv
bliver sat pa hold. Det geelder isser for de patienter, hvor det er uvist,
om de skal hjem igen og bo - og hvilken hjselp de i s& fald skal have -
eller om de skal flytte i en aeldrebolig eller pa et plejehjem. Det er en
stor livsomveeltning at skulle vaenne sig til, og det er sveert, hvis der
ikke lzegges en Klar plan i faellesskab med patienten.

Jeg sidder og venter pd at fa
besked. Og sygeplejersken siger jo
jo, der er en laege derude, men det
er ikke ham, der skal forteelle mig

noget tilsyneladende. Og sa lige
pludselig s3 far jeg bare lov at
vente til neeste dag maske.

- Ivar, 81 ar

| begyndelsen jeg var her pa
[plejecentret], da var jeg meget
urolig, for jeg vidste jo ikke, hvad
min videre fremtid ville blive. Men
sa (...) blev der taget den

beslutning, at jeg skulle hjiem i
mit hus. (...) Og sa faldt der ro
over mig, da jeg farst vidste,
hvad der skulle forega.

- Kate, 83 ar
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Kerneforteelling 10
PATIENTERNE OPLEVER, AT DE BLIVER
UDSKREVET FOR, DE ER KLAR




Britta er 76 ar og bor i lejlighed pa

BRITTAS HISTORIE: Amager. Hun bor alene men har
JEG BLIVER UDSKREVET, INDEN DER ER STYR bern og bernebern, som bl.a.
pA HJ/ELPEN DERHJEMME hjeelper hende med renggring. Hun

har KOL, knogleskarhed, forhgjet
blodtryk, svimmelhed og er
gangbesveeret.

Jeg har kun veeret indlagt pa % 5

[hospitalet] en 4-5 dage, s& dér er L s Altsa [plejecentret] gjorde jo det, at
det ikke gaet sa godt. Der har ikke \ ' visitatoren kom hjem til mig. Sa det

veeret sat noget i orden (...) Nu er . 3V synes jeg var fint jo. Det de aftalte,
jeg jo heldig, at jeg har bgrn og A : L det var sat i gang, da jeg kom hjem

barnebgrn, som altid har staet der, . - (...) For vi var pa hjiemmebesgg 10

nar jeg kom hjem. _ - . dage fer jeg kom hjem, ik. Det gik
g rigtig fint!

Man far at vide sddan ret hurtigt, ’i
morgen’ [nar man skal udskrives].
Ahh, et par dage ville jeg nok be’
om altsa (...) S& man lige sadan far
psyken til at reagere.

Britta har veeret indlagt en del gange pa det seneste, og hun oplever ofte, at udskrivelsen er darligt planlagt. Dels bliver hun ikke varslet i god tid, og dels
faler hun sig ikke rask nok til at komme hjem og klare sig selv. Den korte varsel gar, at hun bliver meget nervgs og stresset over, om hjemmehjalpen er sat i
gang igen, og om der er styr pa de hjeelpemidler, hun skal have, nar hun kommer hjem. Desuden har hun vaeret sa darlig, nar hun blev udskrevet, at hun
matte opgive at klare sig selv derhjemme. Sidste gang kunne hun hverken ga eller komme p4 toilettet selv og var derfor kun hjemme i fa dage, inden hun
kom pa et 9-ugers ophold pa et plejecenter. Hun var glad for opholdet men er frustreret over, at hun selv skal betale for det, idet hun blev udskrevet, mens
hun stadig havde brug for hjaelp og pleje, som ville have vaeret gratis pa hospitalet og derhjemme.

Inden udskrivelsen fra plejecentret var Britta pa hjemmebesag med en visitator fra kommunen, hvor de sa pa hvilken hjeelp Britta skulle have, og hvilke
andringer der skulle laves i hiemmet, for at hun kan klare sig. Hlemmebesgget gjorde Britta tryg og resulterede i, at hun folte sig klar til at komme hjem. g1
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UNDER INDLZAGGELSEN

At f4 at vide ‘du kommer hjem i
morgen’, og det sa bliver rykket
3 gange (...) Det veerste er den

der uvidenhed - skal man gleede
sig til, man skal hjem i morgen?

- Viggo, 79 ar

Patienterne far udskrivelsesdatoer, som
ofte &@ndres

Det at skulle hjem fra hospitalet fylder meget
for patienterne. Nogle glaeder sig, mens andre
er bekymrede for, at de ikke kan klare sig
derhjemme. Nar udskrivelsesdatoen udsaettes,
skaber det forvirring og nervasitet hos
patienterne, som har gaet og forberedt sig pa
hjemkomsten. Der kan veere gode grunde til, at
udskrivelsen ma udskydes, men nar disse ikke
forklares for patienten, opleves det ofte som
ligegyldighed og darlig planlaegning.

PA UDSKRIVELSESDAGEN

Jeg fik at vide om formiddagen,
‘nu skal du hjem i dag’. Jeg sku’
hu-heji tgjet og ha’ det hele
pakket sammen og sa afsted.

Det synes jeg var lidt
hovedkulds.
- Kate, 83 ar

Patienterne far for kort varsel om
udskrivelsen

Mange patienter far forst at vide, de skal hjem,
fa timer inden udskrivelsen. Ofte er de nervgse
for at skulle hjem og vil gerne have tid til at
forberede sig psykisk. Den korte varsel gar det
ogsa sveert for de pargrende at hjeelpe med fx
at hente patienten eller handle ind og st klar
derhjemme til at tage imod.

PATIENTERNE FOLER, DE KOMMER HJEM FRA HOSPITALET FOR TIDLIGT,
OG AT UDSKRIVELSEN ER DARLIGT PLANLAGT

EFTER HJEMKOMSTEN

Da jeg kom hjem, var jeg fuld-
steendig ubrugelig, og jeg havde
min mand hjemme. Men der var
ingen, der spekulerede pd, at han

var dement og i realiteten et
meget stort arbejde.

- Grethe, 77 ar

Patienterne foler sig ikke
ferdigbehandlede, ndr de kommer hjem

Nar patienterne udskrives for tidligt, skaber
det stor utryghed. De oplever ikke, at de er
blevet udredt, og de faler sig for syge og svage
til at komme hjem. Mange har oplevet at falde
eller blive darlige derhjemme og er bange for,
at det skal ske igen, sa de ender med at blive
genindlagt. De tidlige udskrivelser er ogsa
harde for de paregrende, som star med
ansvaret for at skulle passe et familiemedlem,
der stadig er syg. Desuden har nogle patienter
en eegtefeelle derhjemme, som selv er syg,
hvilket gar det problematisk at komme hjem,
mens de selv har brug for pleje.
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FORL@B OG KOORDINERING

Opsamling omrade 3:
Forlab og koordinering
HVAD HEMMER OG FREMMER
VARDIGHED?




FAKTORER DER HEMMER OG FREMMER , , De har jo en forbindelse til hinanden
VARDIGHED allesammen - Roskilde [Sygehus], og
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Det haammer en oplevelse
af vaerdighed nar...

Patienten ikke oplever, at nye behandlere har sat
sig ind i deres situation og historik

Patienten selv skal navigere i modstridende svar
fra forskellige sundhedsprofessionelle

Patienterne ikke foler, de far den optimale
behandling, fordi viden om dem ikke
akkumuleres

Forlgbet ikke er koordineret pa tvaers af sektorer,
og aftaler fx laegges oveni hinanden

Vigtig viden om patientens behandling eller
forlgb ikke deles blandt de relevante aktgrer

Patienten ikke bliver informeret om, hvad planen
er for det videre forlgb

Patienten udskrives fra hospitalet, inden de
feler, at de kan Kklare sig selv

Patienten far at vide i sidste gjeblik, at de skal
udskrives og ikke har tid til at forberede sig

hér, og de der rehab. Nar jeg bliver
indlagt, sa karer det bare ligesom en

usynlig telefon - ‘nu er Rita indlagt,
nu ska’ hun ikke ha’ mad’.
- Rita, 83 ar

Det fremmer en oplevelse
af vaerdighed nar...

Patienten kan maerke, at den
sundhedsprofessionelle har lsest op pa journalen,
inden de mgdes

Patienten bliver praesenteret for et begraenset
hold af behandlere

Man forteeller patienten, at viden om dem
overleveres, nar en ny behandler tager over

Der er en gennemgaende tovholder, der har
overblik over det samlede forlgb

Information og viden flyder ubesvaeret mellem
sektorer og sikrer, at den sundhedsprofessionelle
mader patienten velforberedt

Nar de sundhedsprofessionelle lsbende fortaeller
patienten, hvad der skal ske, og hvad de skal
forberede sig pa

Udskrivelsen planlaegges i god tid, og hospital og
kommune koordinerer omkring det videre forlgb
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OPSAMLING

5 TVARGAENDE HOVEDRESULTATER OG ANBEFALINGER

OO b WO DN

PATIENTERNE SAVNER AT BLIVE SET SOM HELE MENNESKER AF DE SUNDHEDSPROFESSIONELLE
Anbefaling: At sikre et staerkt kendskab til den enkelte patients livssituation, historik, ressourcer og behov sa de
sundhedsprofessionelle handler ud fra en helhedsviden, som ggr det muligt at give den enkelte patient en vaerdig
behandling.

PATIENTERNES PRAFERENCER OG BEHOV TRUMFES AF SUNDHEDSVASENET, SOM PRIORITERER

OPTIMALE ARBEJDSGANGE OG EFFEKTIVITET
Anbefaling: At lytte til den enkelte patients praeferencer og behov og sikre at de bliver italesat og prioriteret af de
sundhedsprofessionelle pa linje med effektivitet i opgavelgsningen.

PATIENTERNE OPLEVER, AT NOGLE SUNDHEDSPROFESSIONELLE GAR UD OVER DERES ARBEJDSOPGAVER
FOR AT IMODEKOMME PATIENTERNES PRAFERENCER OG BEHOV

Anbefaling: Denne ekstra hjaelp bar anerkendes ledelsesmaessigt som en del af opgavelgsningen og bar accepteres og
honoreres som et mal p3 linje med gaengse sygeplejeopgaver, dokumentation, mm.

PATIENTERNE SAVNER KONTINUITET, KOORDINERING OG SAMMENHZANG | DERES FORL@B
Anbefaling: Aldre patienter, saerligt dem der er meget svaekkede, bgr sikres mere kontinuitet i behandlerrelationen i
form af en tovholder eller kontaktperson, som kan yde statte og radgivning pa tvaers af deres diagnoser og forlgb.

PATIENTERNE ER EKSPERTER | DERES EGET LIV OG SYGDOMSFORL®@B, MEN DERES VIDEN ANVENDES KUN

SJALDENT | PLANLAGNINGEN AF DERES FORL@B
Anbefaling: Den viden, de ressourcer og de kompetencer aeldre patienter har - ogsa dem der pa papiret ikke er
ressourcesteaerke — bar i hgjere grad anvendes aktivt i planlaegningen af deres forlgb, pleje og behandling.
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RESULTATERNE ER GALDENDE PA TVARS AF UNDERS@GELSENS RESPONDENTER

Undervejs i rapporten har vi beskrevet en raekke faktorer, som
henholdsvis heemmer og fremmer oplevelsen af vaerdighed i de eeldre
medicinske patienters mader med sundhedsvaesenet. Nar vi
sammenholder disse resultater med vores rekrutteringskriterier, kan vi
se, at patienternes kan, alder og diagnosetype ikke har nogen
vaesentlig indflydelse pa, hvornar og i hvor hgj grad patienterne oplever
at fole sig veerdigt behandlet.

Der er en tendens til, at patienterne i landomraderne oplever starre
udfordringer med kontinuitet og sammenhaeng i deres forlgb, fordi de
fx har sveerere ved at fa en fast praktiserende laege, og fordi den ekstra
transporttid gar det sveerere at koordinere et sammenhangende
forlab. Derudover ser vi ingen tegn pa, at de gvrige faktorer, der
haemmer en oplevelse af vaerdighed, skulle optraade mere hyppigt for
patienter, som bor pa landet, sammenlignet med dem der bor i byen.

Resultaterne viser, at seldre patienter med steerke pargrende far bedre
stotte til at skabe overblik og sammenhang i deres forlgb. De staerke
pargrende kan ogsa hjselpe til at skaere igennem og sikre, at
patienterne far den pleje, stotte og de hjeelpemidler, de eftersparger,
hvilket er en central faktor for patienternes oplevelse af at fole sig
veerdigt behandlet. Omvendt kan staerke pargrende ogsa insistere pa
beslutninger om gget hjeelp eller behandling, som patienten ikke selv

s

mener, de har behov for, og som for patienten underminerer fglelsen

af selvbestemmelse og vaerdighed. Saledes kan vi ikke entydigt sige,
at dét at have staerke pargrende hgjner patienternes oplevelse af at

fa en veerdig behandling.

Undersggelsen inkluderer alle de steder, hvor zldre patienter eri
kontakt med sundhedsvaesenet. Resultaterne viser dog, at der ikke
er noget mgnster i, hvor patienterne oplever stgrst eller mindst
veerdighed. De faktorer, der heammer og fremmer en oplevelse af
veerdighed, kan optraede bade pd hospitalet, pa de kommunale
degnpladser, under behandling i hjemmet og hos egen laege.

P& tvaers af patienterne gaelder det, at hvad de oplever som veerdigt
eller uveerdigt afhaenger af, om de er friske og relativt selvhjulpne,
eller om de er svaekkede og afhaengige af hjaelp. Resultaterne viser
dog ikke, at mere selvhjulpne patienter generelt oplever at fa en
mere veerdig behandling end patienter, som er afhaengige af hjeelp.

Til gengaeld peger resultaterne pa, at jo flere parallelle forlgb,
kontaktflader og overgange, patienterne har i sundhedsvaesenet, jo
starre risiko er der for, at de vil have oplevelser, som de foler, er
uveerdige, idet de vil blive udsat for flere af de faktorer, der potentielt

hammer en veerdig behandling.
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PERSPEKTIVERING: HVOR BEKRAFTER UNDERS@GELSEN DEN EKSISTERENDE VIDEN?

Veerdighed er et begreb, som gennem de seneste ar er blevet sat pa
dagsordenen i Danmark, og flere steder indgar begrebet i offentlige
dokumenter bl.a. Serviceloven, Den Nationale Handlingsplan for
/ldre Medicinske Patienter samt i Sundhedsstyrelsens krav til
akutfunktioner i hjiemmesygeplejen. Bade danske og internationale
studier har ogsa fokus pa vaerdighed, og fundene fra denne
undersggelse skriver sig ind i dette vidensgrundlag.

Flere undersggelser peger pa en bred vifte af behov eller veerdier,
som knytter sig til oplevelsen af veerdighed blandt sldre patienter.
Et litteraturreview fra 2017 finder, at kontinuitet i relationen til
sundhedsprofessionelle er en vigtig livsvaerdi hos zldre patienter.
Dét at made den samme sundhedsprofessionelle over tid er
veerdifuldt, fordi de kan opbygge en personlig relation til én, der
kender deres situation og praeferencer (Ebenau et. al. 2017) - et
fund som ogsa genfindes i naervaerende undersggelse.

Et litteraturreview fra 2018 peger sammen med andre studier pa, at
eeldre patienters behov for selvstaendighed, selvbestemmelse og
autonomi er knyttet til deres oplevelse af veerdighed i behandlingen
(Sanakovéa 2018, Hay et. al. 2007, Hall et. al. 2014 ). Seerligt
afggrende for, at de aeldre patienter faler sig veerdigt behandlet er, at
de bliver taget med pa rdd, og at de selv kan traeffe beslutninger.
Dette bliver seerligt vigtigt, fordi de aldre oplever at deres frined og
mulighed for at leve deres liv, som de plejer, begraenses eller helt
tages fra dem, nar de indlasegges pa hospitalet eller opholder sig pa
en midlertidig kommunal dggnplads.

0Ogs4 disse fund genfindes i denne undersggelse, der viser, hvordan
sundhedsvaesenet ikke altid tager hensyn til patienternes gnsker om
at bibeholde deres selvbestemmelse og leve deres liv, som de
gnsker det - fx at opretholde egne spise- og sovevaner.

Patienterne i denne undersogelse giver ogsa udtryk for, at de langt
fra altid bliver lyttet til, ndr der skal treeffes beslutninger, der vedrarer
deres behandling og pleje.

De to naevnte reviews peger sammen med andre undersggelser pa
respekten for individet som en central faktor for oplevelsen af
vaerdighed (Ebenau et. al. 2017, Sahakova 2018, Hay et. al. 2007,
Hall et. al. 2014 ). De eeldre patienter giver udtryk for, at nar de
sundhedsprofessionelle har blik for det enkelte individs ressourcer
og taler og lytter til dem med respekt, giver det en oplevelse af
veerdighed i behandlingen. Disse fund bekraeftes ogsa i denne
undersggelse, idet vores resultater viser, at patienterne oplever det
som uveerdigt, nar de ikke bliver lyttet til og set og anerkendt som et
helt menneske, med en unik historie, viden og ressourcer.

Endelig er et gennemgaende fund i litteraturen, at det er afggrende
for patienternes oplevelse af at blive behandlet veerdigt, at de
modtager den ngdvendige pleje og omsorg (Sandkova 2018, Hoy et.
al. 2007, Hall et. al. 2014 ). Helt centralt er det, at de eeldre patienter
ikke oplever at vaere en byrde, nar de har brug for hjeelp til isser bad
og personlig pleje. Ogsa disse fund spejles i denne undersggelse, der
fremhaever vigtigheden af, at patienterne far deres primasre behov
daekket i form af fx at blive hjulpet pa toilettet eller fa de nedvendige
hjeelpemidler. Til tider er patienterne udsat for at skulle vente laenge
pa hjeelpen, hvilket de oplever som uveerdigt.

Pa flere omrader understattes undersggelsen saledes af den viden,
der foreligger pd omradet, og den eksisterende viden bekraefter
nogle af de faktorer, som skaber en henholdsvis veaerdig eller uveerdig
oplevelse i &ldre patienters mgde med sundhedsvaesenet.
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PERSPEKTIVERING: HVOR BIDRAGER UNDERS@GELSEN MED NY VIDEN?

Denne undersggelse skiller sig ud pa afgerende punkter og bidrager
med ny viden indenfor feltet. For det farste har vi fokus pa en bred
gruppe af eeldre medicinske patienter og ikke kun patienter med en
specifik diagnose, som er tilfeeldet i flere af de andre undersggelser.
For det andet er det en styrke ved undersggelsen, at den formidler
patienter og paragrendes stemmer og oplevelser og ikke kun har
fokus pé de sundhedsprofessionelles perspektiv pa en vaerdig
behandling af eeldre patienter.

For det tredje skiller undersggelsen sig ud ved ikke at tage
udgangspunkt i en specifik kontekst, fx hospitalet eller plejecentret,
men i stedet tage afszet i hele patientens levede liv som danner
rammen for mgdet med sundhedsvaesnet. Denne tilgang har givet
os mulighed for at udforske patientens samlede fortzelling om deres
forleb som helhed, og patienterne har faet mulighed for at fortaelle
om praecis de erfaringer og oplevelser, som har haft starst betydning
for dem. Den eksplorative tilgang har desuden abnet op for at
patienterne kunne fortzelle om bade det aktuelle forlgb, og om
oplevelser der ligger tilbage i tiden, og derved har de kunnet
sammenligne positive og negative oplevelser i deres mader med
sundhedsveaesenet.

For det fierde er undersggelsen - modsat de fleste andre studier -
suppleret med observationer af patienterne i deres eget hjem eller
pa hospital eller plejecenter. Dette har givet nye indsigter i
patienternes liv og har fx tydeliggjort, hvor meget sygdommen fylder
i patienternes hverdag - og helt konkret i deres hjem.

Ofte er hjemmet praeget af medicin, iltapparater, hospitalssenge og
rollatorer mm., der er med til at omdefinere hjemmet til et
behandlingssted, og som ggr det svaert for patienterne at holde fast
i hiemmet som en privat sfeere.

Desuden bidrager denne undersggelse med ny viden om de ldre
patienters oplevelser i overgangene mellem hospital, kommunal
daggnplads og eget hjem. Her viser undersggelsen blandt andet, at
patienterne oplever det som uvaerdigt og utrygt, nar de forskellige
instanser ikke deler viden, og nar der ikke sker en faelles koordinering
af deres forlgb. De oplever, at de selv og deres pargrende ender med
at std med ansvaret for at skabe overblik over deres forlgb, hvilket
opleves som uvaerdigt. Derudover peger undersggelsen pa, at
patienterne bliver udskrevet fra hospitalet, fgr de faler sig trygge ved
at komme hjem, hvilket ogsa skaber en oplevelse af manglende
veerdighed.

Endelig gar denne undersggelse skridtet videre end de andre studier,
der er refereret her, ved at pege pa konkrete haemmere og fremmere
for en veerdig behandling samt ved at koble undersggelsens
hovedresultater til konkrete anbefalinger. Undersggelsen giver
derved et velfunderet vidensgrundlag om sldre medicinske
patienters oplevelse af vaerdighed i madet med sundhedsveaesnet i
en dansk kontekst pa tveers af forskellige diagnoser, sektorer og
geografisk tilhgrsforhold.
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