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Er der styr på mig? 


Sammenhængende patientforløb fra patientens perspektiv
 Det sammenhængende patientforløb er blevet et centralt begreb i arbej-
 det med at forbedre og udvikle det danske sundhedsvæsen. Der skal 
 koordineres og samarbejdes på tværs af sektorer, enheder og afdelin-
 ger  for  at  sikre  det  det  gode  patientforløb.  Samtidig  skal  den  enkelte 
 patient også gerne have en oplevelse af sammenhæng. 


Men patienterne har ringe indsigt i den organisatoriske tilrettelæggelse 
 af forløbet. For dem handler oplevelsen af sammenhæng mere om de 
 nære  begivenheder  og  relationer.  Sammenhæng  findes  i  mødet  med 
 læger og sygeplejersker, i samtalen, i hverdagen og i de arbejdsgange, 
 der bidrager til at forme forløbet. Det er hovedkonklusionen i denne kva-
 litative undersøgelse af patientperspektivet på sammenhængende pa-
 tientforløb, som Dansk Sundhedsinstitut har gennemført.


For patienterne i denne undersøgelse handler oplevelsen af sammen-
 hæng kun indirekte om, hvordan enheder arbejder sammen. Det er lige 
 så vigtigt, at hverdagen på afdelingen fungerer, at der er fremdrift i ud-
 redning eller behandling, at der er løbende dialog om både store og små 
 ændringer i behandlingen, og at der er nogen, der tager ansvar særligt 
 i forbindelse med manglende fremdrift, oplevede fejl og mindre brister. 


Patienterne gør et stort stykke arbejde for selv at skabe sammenhæng i 
 indlæggelsen. Det har ikke meget med organisatorisk sammenhæng at 
 gøre. Det er sammenhæng i det nære – på mikroniveau.
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Forord 


Det sammenhængende patientforløb er blevet et centralt begreb i arbejdet med at for-
 bedre og udvikle det danske sundhedsvæsen. Der skal koordineres og samarbejdes på 
 tværs af sektorer, enheder og afdelinger, og den enkelte patient skal også gerne have 
 en oplevelse af sammenhæng i sit eget forløb. Vi ved meget om, hvad det er for pro-
 blemer, patienterne oplever i deres møde med sundhedsvæsenet, men faktisk ingenting 
 om, hvad sammenhæng er set med patienternes øjne. Er det organisatoriske perspektiv, 
 der dominerer debatten om sammenhængende forløb, det samme som patienternes 
 perspektiv? Er glatte overgange det, der skal til, for at patienterne oplever sammen-
 hæng? Det er nogle af de spørgsmål, vi gerne vil besvare med denne rapport. 


Den kvalitative undersøgelse er en del af et større projekt om ’patientens rejse gen-
 nem sundhedssektoren’: Projekt PaRIS. Formålet med Projekt PaRIS er: "at øge patien-
 ternes oplevelse af og tilfredshed med sammenhæng i patientforløbene ved at styrke 
 patienternes rolle som aktiv dialogpart". Projektet er startet 1. august 2008 og løber 
 over 3 år. Det er delvist finansieret af Erhvervs- og Byggestyrelsens Program for bruger-
 dreven Innovation og Kræftens Bekæmpelse. Projektet er et samarbejde mellem Oden-
 se Universitetshospital (OUH), Dansk Sundhedsinstitut (DSI), Syddansk Universitet 
 (SDU), Huset Mandag Morgen, Odense Kommune, Kræftens Bekæmpelse, Diabetesfor-
 eningen og Hjerteforeningen. 


Projektet løber over tre faser, og den kvalitative undersøgelse hører til i projektets 
 første fase, hvor målet har været at indhente viden om patientperspektivet. Den kvalita-
 tive viden danner udgangspunkt for en større spørgeskemaundersøgelse, der afsøger 
 1800 patienters erfaringer og behov i forhold til sammenhængen i deres forløb, og 
 bidrager desuden til en vidensplatform, der indgår i den innovative udvikling af bruger-
 inddragende redskaber. I alle dele af projektet fokuseres på tre patientgrupper: diabeti-
 kere, hjertepatienter og kræftpatienter. 


Projektgruppen, der består af en repræsentant fra hver af de deltagende organisati-
 oner, er løbende blevet orienteret om den kvalitative undersøgelses udvikling og forelø-
 bige resultater og har været med til at træffe de vigtigste beslutninger vedr. metode og 
 fokus. Undersøgelsen af gennemført af projektleder Helle Max Martin (antropolog, 
 ph.d.) samt studerende Mitja Hamburger, Karen-Marie Nørrekjær og Eva í Dali, der har 
 været tilknyttet projektet som praktikanter og har fungeret som forskningsassistenter. 


Forskningsassistenterne har deltaget i indsamlingen af data og det indledende analyti-
 ske arbejde. Helle Max Martin har lavet den endelige analyse og skrevet alle dele af 
 rapporten. Rapporten har gennemgået eksternt peer-review hos relevante eksperter. 


En stor tak til de patienter som har delt deres historier og refleksioner med os, til le-
 delse og ansatte på afd. B, M og X på OUH som har deltaget i undersøgelsen samt til 
 Erhvervs- og byggestyrelsen og Kræftens Bekæmpelse for finansiel støtte. 


Charlotte Bredahl Jacobsen 
Konstitueret vicedirektør 
Dansk Sundhedsinstitut 
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Resumé 


Patienter oplever ikke nødvendigvis sammenhæng i deres forløb, selv om enheder i 
 sundhedsvæsenet samarbejder på tværs. Samarbejde og koordinering er en forudsæt-
 ning for den organisatoriske tilrettelæggelse af det enkelte forløb, men spørger man 
 patienterne selv, handler oplevelsen af sammenhæng også om noget andet. Sammen-
 hæng findes i det nære – i mødet med læger og sygeplejersker, i samtalen, i hverdagen 
 og i de arbejdsgange, der bidrager til at forme forløbet. Det er hovedkonklusionen i 
 denne kvalitative undersøgelse af patientperspektivet på sammenhængende patientfor-
 løb, som Dansk Sundhedsinstitut har gennemført. 


Vi har interviewet 15 patienter med type I diabetes, hjertesvigt og lymfekræft om 
 deres sygdomsforløb og de enheder, de har mødt i forbindelse med udredning, behand-
 ling og evt. rehabilitering. Interviewene peger på, at for patienterne er sygehuset det 
 sted, hvor de mest afgørende aktiviteter foregår, og hvor spørgsmålet om sammenhæng 
 har størst betydning. Det handler især om indlæggelser, mens de ambulante kontakter 
 generelt fungerer godt. Det er patienternes perspektiv, der har formet undersøgelsen, 
 og derfor har vi fokuseret på indlæggelser. 


Tre afdelinger på Odense Universitetshospital – endokrinologisk, hjertemedicinsk og 
 hæmatologisk afdeling – deltog i et tre-ugers observationsforløb, hvor vi fulgte patienter 
 i hverdagen på afdelingen og i overgange, fx når de skulle til undersøgelse eller over-
 flyttes til en anden afdeling, eller når de blev udskrevet. Personale fra de tre afdelinger 
 deltog desuden i gruppeinterviews, hvor de gav det professionelle perspektiv på de 
 problemer, som patienterne oplever i hverdagen og overgangene. 


Det empiriske materiale peger på flere forhold, som udfordrer den generelle opfat-
 telse af, at samarbejde på tværs også giver patienterne en oplevelse af sammenhæng. 


De vigtigste pointer er: 


  De patienter, vi interviewede, tænker i episoder. Når de skal fortælle om deres for-
 løb, fortæller de ikke om et kronologisk forløb fra A til Z, hvor alle møder med sund-
 hedsvæsenet er forbundet og lige vigtige. De fortæller om enkelte episoder, fx en 
 konsultation med egen læge eller en indlæggelse som regel med særlig vægt på de 
 kritiske episoder. Det er de episoder, der har været afgørende eller særligt problema-
 tiske i forhold til udredning og behandling. 


  Patienternes altoverskyggende mål er den bedst mulige behandling. Hvis patienterne 
 oplever, at der ikke er sammenhæng i indlæggelsen, bliver de usikre på, om de får 
 den behandling, de skal have – om der er ’styr på mig’. Omvendt kan det betyde 
 mindre, om sygehuset opfylder alle formelle krav i overgange, fx mellem afdelinger 
 eller ved udskrivning hvis det viser sig, at udfaldet af behandlingen er godt. 


  Kendte problemer giver patienterne en oplevelse af manglende sammenhæng. Ven-
 tetid, aflysninger, manglende information om det videre forløb og usikkerhed om, 
 hvornår aktiviteter finder sted, giver patienterne indtryk af kaos og af, at der ikke er 


’styr på tingene’ på sygehuset. 



(10)  Kontakten med det sundhedsfaglige personale spiller en afgørende rolle i spørgsmå-
 let om sammenhæng. Især de skiftende læger giver uro i indlæggelsen. Patienterne 
 kommer let til at tvivle på, om den enkelte læge har den fornødne indsigt i netop 
 deres situation og behandling. Desuden oplever patienterne, at de sundhedsprofes-
 sionelle ser på dem som ’diagnoser med ben’ snarere end rigtige mennesker. Om-
 vendt giver personalekontinuitet en oplevelse af sammenhæng, som er særlig vigtig 
 i den kritiske episode, når forløbet efter patientens mening ikke går helt efter pla-
 nen. 


  Oplevelsen af fejl og mindre ’brister’ handler om alt fra den dårligt udførte operation 
 til at blive tiltalt med det forkerte navn. Selv om sådanne oplevelser har forskellig 
 betydning for behandlingen, er de helt afgørende for patienternes oplevelse af, at 
 der ikke er styr på tingene. Når de sundhedsprofessionelle ikke taler med patienter-
 ne om de oplevede fejl og mindre brister, understreger det patienternes oplevelse af, 
 at ingen tager det overordnede ansvar for deres forløb. 


  Patienter handler aktivt for at skabe sammenhæng og dermed sikre sig god behand-
 ling. De søger viden om sygdommen og hospitalet. De aflæser hverdagslivet på af-
 delingen for at få en fornemmelse for, om ’systemet’ som helhed fungerer. De ser 
 det som nødvendigt selv at kontrollere deres behandling. De udvælger sig nøgleper-
 soner, der handler og tager ansvar. 


Der er ingen tvivl om, at koordinering og samarbejde er altafgørende for det velfunge-
rende patientforløb. Det er bare ikke noget patienterne har indsigt i. Det får de først, 
når der er noget, der ikke fungerer, og det er ofte disse brud, der skaber den kritiske 
episode. For patienterne i denne undersøgelse handler oplevelsen af sammenhæng 
derfor kun indirekte om, hvordan enheder arbejder sammen. Det er lige så vigtigt, at 
hverdagen på afdelingen fungerer, at der er fremdrift i udredning eller behandling, at 
der er løbende dialog om både store og små ændringer i behandlingen, og at der er 
nogen, der tager ansvar særligt i forbindelse med manglende fremdrift, oplevede fejl og 
mindre brister. Patienterne gør et stort stykke arbejde for at skabe sammenhæng i ind-
læggelsen. Det har ikke meget med organisatorisk sammenhæng at gøre. Det er sam-
menhæng i det nære – på mikroniveau. 
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English Summary 


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


We interviewed 15 patients with type I diabetes, cardiac insufficiency and lymph 
 node cancer about their patient journeys and how they experienced the transition be-
 tween the different health units they have come into contact with on the way. However, 
 in their narratives the patients preferred talking about particular events rather than the 
 full journey. The interviews show that to them the hospital is the place where the most 
 significant activities take place, and where the question of coherence is most important. 


They focused on admissions, which had been difficult. Since it is the patient perspective 
 that has shaped this research project we have put a special emphasis on admissions. 


Thus, after the interviews three departments in Odense University Hospital (OUH) – 
 endocrinology, cardiac, and haematology departments – took part in a three-week ob-
 servation study. We followed different patients through the everyday activities of the 
 department and in ‘transitions’, for instance during admission and discharge or when 
 patients were moved between departments. Staff from the three departments took part 
 in focus group interviews, where they commented on the problems that the patients 
 experience from a health professional perspective.  


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


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


  Well-known problems may contribute to an experience of lack of coherence for the 
patients. Waiting time, cancellations, lack of information about the activities to 
come, and insecurity about when these activities will take place make it difficult for 
the patients to orient themselves. The impression of ‘chaos’ can be understood as a 
lack of coherence. 



(12)  The patients’ interaction with the health professionals plays an important part in the 
 question of coherence. In particular, the number of different doctors that patients 
 meet makes the admission seem disorganised to them. They often doubt whether 
 the individual doctor has the necessary knowledge of their particular situation and 
 treatment. Furthermore, the patients complain that the health professionals see 
 them more as ‘diagnoses with legs’ than as real people. In contrast, staff continuity 
 is associated with trust and confidence in the treatment and contributes to an ex-
 perience of coherence.  


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


  Furthermore, when the health professionals fail to talk to patients about errors that 
 they experience they indirectly communicate to the patients that nobody has the 
 overall responsibility for their journey. The patients begin to doubt if their journey is 


‘under control’. Coherence is particularly important in the critical episode when the 
 journey – according to the patient – does not go as planned. 


  Patients actively try to create coherence and thereby ensure good treatment. They 
 seek knowledge about their disease and the hospital. They interpret everyday life at 
 the department to assess if it works well and if they can expect good treatment. 


Furthermore, they find it necessary to control their own treatment, and they pick 
 out key persons which can take action and responsibility. 


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


Denne rapport omhandler patienters perspektiv på sammenhængende patientforløb. Vi 
 tager afsæt i udvalgte patienters erfaringer med de forløb, de enten har bag sig eller 
 står midt i. Det gør vi, fordi patienten er den eneste, evt. i følgeskab med sine pårøren-
 de, der oplever samtlige de møder med sundhedsvæsenet, som spiller en rolle i håndte-
 ringen af hans eller hendes sygdom. Hvem andre end patienten ved, hvordan det er at 
 skulle igennem et kompliceret udredningsforløb med mange kontakter til forskellige 
 enheder? Eller hvordan det føles, når man oplever, at sygehusafdelinger ikke formår at 
 samarbejde? 


Det gode patientforløb er ifølge den nationale strategi for kvalitetsudvikling i sund-
 hedsvæsenet målet for kvalitetsudviklingsindsatsen. Og blandt sundhedsvæsenets aktø-
 rer er der enighed om, at patienten er helt central, når det samlede patientforløb skal 
 vurderes og udvikles (1-5). De problemer, som patienterne typisk oplever, er grundigt 
 dokumenteret. Vi ved, at overgangene mellem sektorer og enheder kræver tæt samar-
 bejde mellem de involverede enheder (6). Vi ved også, at patienter bliver utilfredse, når 
 de oplever fx manglende samarbejde og utilstrækkelig koordinering (4), når de må 
 vente længe eller ikke føler sig velinformerede (4), og at dette kan have indflydelse på 
 deres oplevelse af kvaliteten af den behandling, de modtager (3). 


I denne undersøgelse vil vi gerne et skridt bagom denne dokumentation. For at 
 nærme os en forståelse af patienternes perspektiv på det sammenhængende forløb har 
 vi kigget på, hvad det er for situationer, der former patientens opfattelse af deres forløb; 


hvornår kendte problemer ikke bare giver anledning til generel utilfredshed, men ses 
 som kritiske for forløbet; hvad patienter selv gør for at deltage aktivt, opnå kontrol og 
 skabe sammenhæng osv. Med patientens oplevelser som udgangspunkt er de centrale 
 spørgsmål, som rapporten søger at besvare, følgende: 


  Hvilke problemer knytter patienterne til deres forløb, og hvilken betydning har de i 
 forhold til oplevelsen af sammenhæng? 


  Hvilke mestringstaktikker bruger patienterne til at håndtere disse problemer og 
 skabe sammenhæng? 


  Hvad er et sammenhængende patientforløb fra patientens perspektiv? 


For at besvare disse spørgsmål med loyalitet overfor patientens oplevelser har det været 
afgørende ikke bare at udspørge patienterne om allerede kendte problematikker. Vi har i 
stedet valgt at lade disse træde i baggrunden og afsøge patientperspektivet med en 
åbenhed, der lader patienten selv sætte dagsordenen og prioritere de problemer, de 
møder i deres forskellige kontakter med sundhedsvæsenet. Det er patienter, der gen-
nem deres personlige fortællinger om deres sygdomsforløb og kontakt med sundheds-
væsenet har afgjort, hvad der er vigtigt at fokusere på i analysen. Rapporten fokuserer 
dermed på de temaer, som patienterne i undersøgelsen har bragt frem, og det er pri-
mært patientens stemme, vi skal høre. De sundhedsprofessionelles perspektiv på tema-



(14)erne inddrages dog i kort form for at belyse, hvordan de beskrevne problemer ser ud fra 
 deres side. 



1.1  Rapport og analyse – hvordan skal den læses? 


Projektet ’Patientens rejse i sundhedssektoren’ (PaRIS) på OUH er et ’brugerdrevent 
 innovations-projekt’. Således skal brugerne – i dette tilfælde patienter – og deres priori-
 teter og behov danne udgangspunkt for en udvikling af løsninger, der kan give bedre 
 sammenhæng i deres patientforløb, samt styrke deres mulighed for dialog om eget 
 behandlingsforløb. Dvs. at brugerinddragelse er en præmis for hele projektet. Som en 
 del af Projekt PaRIS skal den kvalitative undersøgelse, som vi beskriver her, både skabe 
 viden om patientperspektivet og bidrage til udviklingen af konkrete redskaber. Den 
 brugerinddragende tilgang har således været med til at forme både undersøgelsen og 
 rapporten. 


Udgangspunktet for den kvalitative undersøgelse var fra et patientperspektiv at iden-
 tificere ’brændpunkter’1 i patientforløbene – altså de situationer, møder, begivenheder 
 som patienterne oplever som særligt problematiske, og hvor der ofte ser ud til at ske 
 brud på sammenhængen i deres behandlingsforløb. Der er ingen tvivl om, at mange 
 patienter er overvejende tilfredse med deres forløb (8), men i denne kvalitative under-
 søgelse er der ikke desto mindre fokus på problemområder snarere end en mere nuan-
 ceret fremstilling af de både gode og svære oplevelser, som er en del af patientoplevel-
 sen. 


Samtidig var hensigten at opnå en bred forståelse af, hvad patienter med lange 
 og/eller komplekse forløb oplever og hæfter sig ved, når de bevæger sig på tværs af 
 enheder i sundhedsvæsenet. Vi var på udkig efter et generelt billede, snarere end en 
 forståelse af, hvordan forskellige patientgrupper i undersøgelsen adskiller sig fra hinan-
 den på dette område. Inklusionen af de tre patientgrupper – diabetes, hjertesygdom og 
 kræft – gav os mulighed for at trække på erfaringerne fra tre forskellige typer af patien-
 ter, som samtidig alle har eller har haft sundhedsvæsenet tæt inde på livet. 


Den åbne antropologiske tilgang har haft stor indflydelse på, hvordan både under-
 søgelsen og analysen har formet sig. Det står der mere om i afsnittet om design og 
 metode. Her skal det dog nævnes, at patienternes fokus har givet et perspektiv på 
 patientforløbet, som adskiller sig fra den gængse opfattelse af patientens rejse fra de 
 første symptomer til afsluttet behandling og evt. rehabilitering med en række kontakter 
 til sundhedsvæsenet, der svarer til de forskellige trin i forløbet. I denne undersøgelse 
 har samtlige patienter fokuseret meget på deres indlæggelse og kontakt med sygehu-
 sene i det hele taget, og derfor handler rapporten også om netop dette vel vidende, at 
 andre typer af kontakter, som også kan være en vigtig del af patientforløbet, dermed 
 træder i baggrunden. 


Den antropologiske tilgang har også betydning for rapportformen, som er mere for-
 tællende end de fleste rapporter om sundhedsvæsenet. Her handler det ikke om fx at 
 måle tilfredshed eller tryghedsniveauer, hvor det er afgørende, at patienternes oplevel-
 ser og vurderinger gøres målbare. Formålet er snarere at bevare det komplekse billede 
 af den sociale virkelighed, der er i fokus. Det vil sige, at læseren ikke præsenteres for 



       


1 Begrebet ’brændpunkter’ er inspireret af Janne Seemanns arbejde med bl.a. demensudrednings-
modellen (7). 



(15)tabeller over ’fund’, eller stringent adskilte kapitler, der hver især behandler enten teori 
 eller empiri. I stedet væves de sammen i en fortløbende analyse, hvor hvert kapitel bi-
 drager til det overordnede argument. Det gælder om at sætte ord på det, der ikke kan 
 rummes i tabeller, og derved komme med et nyt bud på hvad sammenhæng er fra pati-
 entens perspektiv.  



1.2  Rapportens opbygning 


Efter denne indledning følger yderligere tre kapitler, som er introducerende både i for-
 hold til den kvalitative undersøgelse og til emnet ’sammenhængende patientforløb’. 


Kapitel 2 er et baggrundskapitel, der ser på ’sammenhængende patientforløb’, som det 
 optræder som begreb i forskellige typer tekster om sundhedsvæsenet og i den interna-
 tionale litteratur på området. Her gives også en kort oversigt over de tiltag, som er 
 blevet iværksat for at skabe bedre og smidigere patientforløb. Kapitel 3 beskriver pro-
 jektdesignet, herunder selektionskriterier for de patienter der har deltaget i undersøgel-
 sen. Her forklares også den metodiske tilgang med hovedvægten på den narrative in-
 terviewform. Endelig beskriver vi omfanget og karakteren af det materiale, som analy-
 sen bygger på. Kapitel 4 giver en kort karakteristik af de patientgrupper og hospitalsaf-
 delinger, der har deltaget i undersøgelsen. 


De følgende tre kapitler præsenterer og analyserer det empiriske materiale. Kapitel 5 
 uddrager nogle generelle pointer om, hvordan patienter ser på deres kontakter med 
 sundhedsvæsen og sygehus, og hvad det betyder for deres forståelse af forløb og 
 sammenhæng. Kapitel 6 beskriver mere detaljeret, hvad det er for problematikker, der 
 gør sig gældende for patienterne i sygehusregi med særlig vægt på patientens position 
 og muligheder for at få overblik over behandlingsforløbet under indlæggelse. I Kapitel 7 
 zoomer vi ind på patienternes oplevelse af tilrettelæggelsen og samarbejdet omkring 
 deres indlæggelse og behandling og de praksisser, der skaber usikkerhed om, hvem der 
 har ansvaret, og om ’der er styr på mig’. Kapitel 8 handler om spektret af større og 
 mindre patientoplevede fejl og kommunikationen om dem. Kapitel 9 ser på mestrings-
 taktikker, dvs. hvordan patienter agerer for at orientere sig i hospitalslandskabet og for 
 at tage aktivt del i en situation, hvor deres autoritet og handlemuligheder er begrænse-
 de, og dermed etablere bedre forudsætninger for at have med både sygdommen, ind-
 læggelsen og behandlingen at gøre. 


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



(16)
(17)
2. Baggrund 


Patienter oplever alt for ofte problemer med samarbejde, koordinering og kommunikati-
 on i deres kontakter til sundhedsvæsenet. En række tiltag forsøger at løse disse pro-
 blemer og skabe sammenhæng i patientforløbet på tværs af enheder og sektorer. Det 


’sammenhængende patientforløb’ defineres fra et organisatorisk perspektiv som en 
 lineær række af møder, som patienten bevæger sig mellem. Samtidig skal patienterne 
 gerne opleve sammenhæng, men kun få studier på området omfatter patientperspekti-
 vet. De eksisterende studier peger på, at oplevelsen af sammenhæng påvirkes af fakto-
 rer som information, relationel kontinuitet og fremdrift i forløbet. 


Der har i de senere år været stigende interesse for det, som kaldes ’det sammenhæn-
 gende patientforløb’. Denne interesse følger en anerkendelse af, at moderne patienter 
 ofte kommer i kontakt med flere forskellige enheder i sundhedsvæsenet, og at opdelin-
 gen af disse i sektorer og adskilte enheder ikke altid sikrer en indsigt i og opmærksom-
 hed på patientens samlede forløb hos det sundhedsfaglige personale, som patienten 
 møder. Flere publikationer fremhæver, at patienternes møde med sundhedsvæsenet alt 
 for ofte er karakteriseret ved utilstrækkeligt samarbejde mellem de forskellige enheder 
 (3; 4). De konkrete problemer, der aktuelt knyttes til denne problematik, handler i sær-
 lig grad om manglende udveksling af nødvendig information på tværs af sektorer, enhe-
 der og afdelinger, dårlig koordinering af de forskellige ydelser i samme forløb og for 
 patienten udmønter disse ’huller’ sig i manglende sammenhæng i forløbet omkring hans 
 eller hendes sygdom. Dette er selvsagt et mindre problem for folk, hvis erfaring med 
 sundhedsvæsenet begrænser sig til sporadiske besøg hos deres praktiserende læge. 


Derimod er patienter med kronisk eller livstruende sygdom eller med flere diagnoser og 
 tværgående forløb specielt udsatte i grænsefladerne. Disse patienter oplever i særlig 
 grad fraværet af sammenhæng i patientforløbet, og det kan give anledning til utryghed 
 og utilfredshed samt en mistillid til kvaliteten af den behandling, de får. I erkendelse af 
 disse problemer bliver arbejdet med det sammenhængende patientforløb en forudsæt-
 ning for kvaliteten i sundhedsvæsenets ydelser og et nødvendigt mål at stræbe efter i 
 de konkrete tiltag, der skal forbedre og udvikle sundhedsvæsenet (5). 


Med kommunalreformen og den nye rollefordeling mellem kommuner og regioner på 
sundhedsområdet opstod et behov for nye samarbejdsformer, der kan skabe forudsæt-
ningerne for større kontinuitet i forhold til sundhedsvæsenets ydelser. Sundhedskoordi-
nationsudvalg og sundhedsaftaler, jf. sundhedsloven, skal sikre den bedst mulige ar-
bejdsfordeling i forhold til tilrettelæggelse af og sammenhæng i tværgående patientfor-
løb, der omfatter ydelser i både regionalt og kommunalt regi. Dertil er der både før og 
efter kommunalreformen en række forskellige, konkrete tiltag – nationale såvel som 
lokale – der arbejder for at sikre bedre sammenhæng i patientforløbene. Det gælder fx 
pakkeforløb på kræftområdet (9), arbejdet med den elektroniske patientjournal på sy-
gehusene (9; 10), forløbskoordinatorer i udvikling og implementering af forløbspro-
grammer for kroniske sygdomme (11), shared care-programmer og praksiskonsulent-
ordningen, der skal udvikle og sikre det tværsektorielle samarbejde (12). 



(18)De fleste tiltag på dette område fokuserer på sundhedsfaglige og organisatoriske per-
 spektiver, når man skal finde løsninger på de problemer, som kommer til udtryk i mang-
 lende sammenhæng. Det handler om at forbedre samarbejdet mellem primær og se-
 kundær sektor, skærpe tilrettelæggelsen af det enkelte forløb, herunder undgå venteti-
 der, sikre betimelig udveksling af relevant information og smidiggøre arbejdsgange samt 
 generelt at sikre en høj kvalitet i behandlingen, hvor den end finder sted. Disse tiltag 
 peger på, hvad man fra ’systemets’ side mener, der skal til for at sikre sammenhængen-
 de forløb. 



2.1  Begrebet ’sammenhængende patientforløb’ 


Begrebet ’det sammenhængende patientforløb’ forekommer i en bred vifte af tekster 
 om udviklingen af sundhedsvæsenet. Det drejer sig om såvel policy-dokumenter som 
 rapporter, debatindlæg, artikler i fagblade osv. Hvis vi træder et skridt tilbage og kigger 
 nøje på den diskurs om sammenhængende patientforløb, som kommer til udtryk i disse 
 tekster, kan man få indblik i det tankegods, den bygger på. Og det er vigtig baggrunds-
 viden for denne undersøgelse, fordi analysen af de kvalitative data viser, at patienterne 
 har en anderledes forståelse af forløb og sammenhæng end den, der kommer til udtryk 
 i disse forskellige tekster. Man kan fremhæve to aspekter: idéen om 1) hvad et forløb er, 
 2) hvad sammenhæng er: 


1)  Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren nedsatte i 2001 en national termino-
 logigruppe med det formål at give en fælles beskrivelse af sundhedsvæsenets kvali-
 tetsbegreber. Denne gruppe har defineret patientforløb som følger: Summen af de 
 aktiviteter, kontakter og hændelser i sundhedsvæsenet, som en patient eller en de-
 fineret gruppe af patienter oplever i relation til den sundhedsfaglige ydelse. Be-
 mærkninger: Forløbet strækker sig fra patientens første kontakt med sundhedsvæ-
 senet – ofte hos den praktiserende læge – og til patienten ikke mere har behov for 
 denne kontakt i relation til helbredsproblemet (13). Det er også den definition, som 
 Projekt PaRIS benytter sig af. 


Denne temmelig brede definition rummer to forskellige typer af forløb: det kroniske 
forløb som omfatter det lange perspektiv fra de første symptomer til dags dato; og 
det akutte eller planlagte forløb der som regel har en klarere afgrænsning i form af 
begyndelse og afslutning. Hvor det akutte forløb som regel har en relativt klar be-
gyndelse og slutning, er det kroniske forløb naturligt nok sværere at afgrænse. Un-
der alle omstændigheder omfatter begrebet patientforløb som regel en idé om en li-
neær række af kontakter, der tegner patientens vej fra de første symptomer over 
behandling til evt. rehabilitering eller helbredelse med mange forskellige møder med 
sundhedsvæsenet: privat praktiserende læge, speciallæge, sygehus og hjemmesy-
gepleje mv.  



(19)Det lineære patientforløb


Hjemmehjælp


Indlæggelse Indlæggelse


Egen læge Rehabilitering


Der ligger ikke nødvendigvis i denne definition på forløb en prioritering af, hvilke en-
 heder der fylder mest eller opfattes som vigtigst i et patientforløb – de er sideordne-
 de. Ofte nævnes begrebet patientforløb dog uden nærmere definition i forskellige 
 publikationer, selv om det så fremgår af teksten, at patientforløbet svarer til oven-
 nævnte definition. 


2)  Når man ser på dokumenter, som direkte behandler ’sammenhængende forløb’, be-
 skrives denne sammenhæng ofte som et spørgsmål om koordinering mellem funkti-
 oner, sektorer og afdelinger, om eliminering af ventetid, formidling af fyldestgørende 
 information, samt kontinuitet i patientens kontakt med det sundhedsfaglige persona-
 le (2; 3; 14). Disse elementer anskues som ønskelige fra såvel patientperspektivet, 
 som det faglige og organisatoriske perspektiv. Det fremgår direkte eller indirekte – 
 fx i forventningen om at en forbedring af den tilrettelæggelse, der skal sikre sam-
 menhæng, medfører, at brugerne oplever forbedring i forløbet: I det øjeblik syste-
 met opfylder sine mål og forpligtelser på disse områder, vil patienterne også opleve 
 sammenhæng i deres patientforløb, samt ligeledes at en manglende opfyldelse af 
 disse mål indebærer et fravær af sammenhæng for patienterne (2; 3; 5). 



2.2  Studier af patienters perspektiv på sammenhæng i  patientforløbet 


Der er kun få studier2, der direkte undersøger patienternes perspektiv på sammenhæn-
 gende forløb. Disse studier fokuserer typisk på, hvilke problemer patienter oplever over-
 gange mellem de enheder, der udgør stationerne i patientens ’rejse’ gennem sundheds-
 væsenet. I en dansk sammenhæng kan man fremhæve POPS: patienters oplevelser i 
 overgange mellem primær og sekundær sektor fra Enheden for Brugerundersøgelser, 
 men også nævne de Landsdækkende undersøgelser af patientoplevelser (LUP) ligeledes 
 fra Enheden for Brugerundersøgelser, hvor patienter stilles spørgsmål vedrørende sam-
 menhæng i forløbet. Disse studier viser, at typiske problemområder handler om udveks-
 lingen af information på tværs af sektorer, hvem der har ansvaret før/efter indlæggelse, 
 kontakt med sundhedsfagligt personale før/efter indlæggelse, samarbejde mellem hos-
 pital og hjemmepleje samt tilrettelæggelsen af det samlede forløb (4). 



       


2 Litteratursøgningen er ikke en systematisk gennemgang af al eksisterende litteratur på området, 
 men en afsøgning af tendenser. Vi har set på, hvordan patientperspektivet på sammenhængende 
 forløb er blevet undersøgt, og hvilke problematikker der er blevet fokuseret på i den forbindelse. I 
 de analytiske kapitler inddrages anden litteratur, som er relevant i forhold til det specifikke tema. 


Disse studier nævnes ikke her. 



(20)I den internationale litteratur er der ikke et begreb, der direkte modsvarer ’sammen-
 hængende patientforløb’, men der er en række studier, der på forskellig vis beskæftiger 
 sig med forholdet og overgangene mellem primær og sekundær sektor fra et organisa-
 torisk perspektiv (15-20). Andre studier fokuserer på continuity of care, dvs. kontinuitet 
 i relationen mellem læge og patient og hvad dette betyder for patienternes tilfredshed 
 og tryghed (21-27). De ovennævnte problematikker i forløbene går igen i denne littera-
 tur. 


Et kvalitativt studie er værd at bruge et par sætninger på her, fordi det direkte har 
 undersøgt patienters oplevelse af sammenhæng i behandlingen på tværs af sektorer. 


Preston et al. (1999) har undersøgt patienternes syn på behandling på tværs af sekto-
rer. Forfatterne ser følgende områder som afgørende: adgang til relevant og rettidig 
behandling, nødvendigheden af at tilpasse sig organisatoriske rutiner som patient, viden 
om hvad der sker og vil ske fremover i forløbet, kontinuitet i relationen mellem patient 
og sundhedsfagligt personale samt oplevelsen af fremdrift. Disse temaer er også centra-
le i denne undersøgelse. Der er andre danske kvalitative studier, som ikke direkte un-
dersøger sammenhæng, men som alligevel peger på, at kroniske patienter oplever 
information, koordinering og fremdrift som særligt problematiske i forløbet (15; 28). 



(21)
3. Design, metoder og materiale 


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


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



3.1  Selektionskriterier for patienter til narrative interviews 


Begrebet ’sammenhængende patientforløb’ kan, som beskrevet i kapitlet ovenfor, henvi-
 se til forskellige slags forløb. I udformningen af selektionskriterier tog vi udgangspunkt i 
 det lange forløb – altså fra diagnose til i dag – for at få fat i patienter, som havde haft 
 mange forskellige kontakter til sundhedsvæsenet over en længere periode. Sygdoms-
 grupperne var fra starten defineret bredt som diabetes, hjertesygdom og kræft, og 
 opgaven var derpå at finde den specifikke diagnose og udvælge patienterne ud fra klare 
 inklusionskriterier. Denne rækkefølge i selektionsprocessen afspejler projektets interesse 
 i den generelle oplevelse af at være patient i et længere forløb, snarere end de særlige 
 forhold der knytter sig til den enkelte diagnose. Vi endte med følgende kriterier: 


Inklusionskriterier: 


  Patienter, hvis sygdom kræver kontakt med flere instanser internt på OUH såvel som 
 eksternt i forhold til andre instanser 


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


 Patienterne med samme diagnose, men ikke nødvendigvis samme prognose 


  Patienter med kroniske lidelser og dermed mange kontakter til sundhedssystemet 


  Patienter med komplekse forløb 


  Patienter med livstruende sygdomme 


  Patienter, som bor på Fyn. 



(22)Eksklusionskriterier: 


  Patienter som indgår i en helt specielt designet forsøgsbehandling, da kommunikati-
 onsprocedurer her ofte adskiller sig fra de gængse 


  Patienter, som er demente 


  Patienter, som er psykisk ustabile 


  Patienter, som er i terminale fase af deres sygdom 


  Patienter, der ikke forstår og taler dansk. 


Sådanne patienter har særegne problemer, som antages at have stor indvirkning på 
 deres oplevelser i kontakten med sundhedsvæsenet. Vi antog, at de ikke kunne give det 
 brede indblik i patientoplevelsen, som projektet fordrede. 


Personkarakteristika: 


 Både mænd og kvinder 


  Personer som selv, og evt. hvis pårørende, har noget på hjerte, som de gerne vil 
 dele med andre 


  Personer, der er i stand til at genfortælle eget forløb og hændelser 


  Alder: typisk for sygdommen.   


De udvalgte sygdomsgrupper – hjertesygdom, kræft og diabetes – blev nærmere præ-
 ciseret efter ovenstående inklusionskriterier i samarbejde med de tre afdelinger på OUH, 
 som deltager i projektet. Disse afdelinger havde på forhånd givet tilsagn om at deltage i 
 Projekt PaRIS – både i dataindsamlingen og den innovative løsningsproces – og fik 
 dermed også indflydelse på, hvilke patienter der kom til at deltage i den kvalitative 
 undersøgelse. Således valgte Endokrinologisk afd. M at fokusere på patienter med type 
 1 diabetes, hjertemedicinsk afd. B på hjertesvigtpatienter og Hæmatologisk afd. X på 
 lymfeknudekræftpatienter. Det var afdelingsledelsen på den enkelte afdeling, som sikre-
 de, at der blev udvalgt patienter, der passede med inklusionskriterierne. Projektlederen 
 for Projekt PaRIS gennemgik derpå journalen for de udvalgte patienter for at sikre sig, 
 at patienterne var relevante for projektet, hvorefter hun kontaktede dem med henblik 
 på en aftale om interview først pr. brev og derefter telefonisk. 


Når selektionskriterierne for patientinterviewene er gengivet så detaljeret her, er det 
fordi, de har haft indflydelse på både dataindsamlingen og de resultater, som er be-
handlet i denne rapport. Fx har patienter med kroniske og livstruende lidelser meget 
kontakt til hospitalet, og det viste sig også, at netop disse kontakter var meget vigtige 
for de patienter, der deltog i undersøgelsen. De kontakter og oplevelser i primær sektor, 
som der også var mange af, trådte mere i baggrunden. Et andet DSI-studie, som be-
skæftiger sig med kroniske patienter, påpeger ligeledes, at sygehuset vejer tungest i 
disse patienters kontakter med sundhedsvæsenet (28). Dog er det muligt, at inklusio-
nen af andre patienter med færre kontakter eller andre diagnoser, eller fx pårørende til 
plejekrævende patienter, ville have peget mere tydeligt på andre kontakter, fx egen 
læge eller hjemmepleje. Denne rapport giver dermed indsigt i et perspektiv, som er 
kendetegnende for netop den udvalgte type patienter, men den beskæftiger sig samti-



(23)dig – fra deres særlige perspektiv – med problematikker, som vi ved spiller en rolle i 
 mange patienters kontakt med sundhedsvæsenet – uanset diagnose og prognose. 



3.2  Dataindsamlingsprocessen 


Den kvalitative undersøgelse var designet som et forløb, hvor undersøgelsens forskellige 
 dele byggede ovenpå og understøttede hinanden. Vi startede med at interviewe de 15 
 patienter, som passede på ovennævnte selektionskriterier – fem fra hver af de tre diag-
 nosegrupper. Interviewene blev gennemført af projektlederen fra DSI og de tre forsk-
 ningsassistenter. På baggrund af resultaterne fra disse interviews indhentede vi perso-
 nalets perspektiv på de mest fremtrædende emner gennem en række gruppeinterviews. 


Vi lavede i alt syv gruppeinterviews, hvor vi hver gang satte personalet fra to afdelinger 
 sammen3 for at give plads til og mulighed for på tværs at diskutere evt. forskellige 
 holdninger og praksisser, der måtte kendetegne den enkelte afdeling. I disse intervie
 deltog læger, sygeplejersker, social- og sundhedsassistenter og sekretærer. De blev alle 
 gennemført af projektlederen fra DSI og projektlederen af Projekt PaRIS. Parallelt med 
 personaleinterviewene gennemførte vi et deltager-observationsstudie på de tre afdelin-
 ger: Tre ugers deltager-observation på afd. M og B og to uger på afd. X. Projektlederen 
 fra DSI var på hver afdeling i to dage, mens de tre forskningsassistenter gennemførte 
 deltager-observation i hele perioden. Den samlede dataindsamling strakte sig over i alt 
 tre måneder. 


ws 



      


Ved anvendelsen af forskellige metoder til at undersøge det samme emne kan man 
 opnå en forståelse af emnet, der har flere facetter, end hvis man blot holder sig til en 
 enkelt metode. Med deltager-observation kan man fx opdage forhold, som ikke kommer 
 frem i et interview, fordi det enten tages for givet eller ikke er del af de forhold, man 
 normalt lægger mærke til, og som dermed ikke når det talte sprog. I denne undersøgel-
 se gjorde vi altså brug af tre kvalitative metoder, der undersøgte patientperspektiver på 
 det sammenhængende patientforløb fra forskellige vinkler. De tre metoder og samspillet 
 mellem dem beskrives i det følgende. 



3.3  Narrative interviews med patienter 


Den primære metode, som dannede udgangspunktet for den efterfølgende dataindsam-
 ling, udgøres af narrative interviews med individuelle patienter. Det narrative interview 
 er en åben metode, der giver ordet til patienterne og lader dem erindre og fortælle om 
 deres forløb på deres egne præmisser, dvs. med netop det indhold – de begivenheder, 
 detaljer, aktører og situationer – som de selv finder vigtigt, når de skal gengive deres 
 oplevelser. Det er en metode, der læner sig op ad den almenmenneskelige praksis, som 
 det er at fortælle om sig selv og de begivenheder, der former ens liv. I vores undersø-
 gelse trækkes sygehistorien måske nok ind i det særlige sociale rum, der udgør inter-
 viewsituationen, men ofte er det ikke første gang, den fortælles. 


Et narrativ bygges ofte op omkring forløb, som egner sig til genfortælling, dvs. om 
 begivenheder eller kæder af begivenheder, der på den ene eller anden måde skiller sig 
 ud, fx ved at være dramatiske, overraskende, afgørende osv. Hverdagens trummerum 


3 Pga. af koordineringsvanskeligheder blev afviklingen af et af disse interviews delt i to. Derfor 
endte vi med i alt syv gruppeinterviews. 



(24)kan være noget sværere at gengive i en form, der fanger både fortællerens og tilhøre-
 rens interesse. Dette gør metoden egnet til at identificere netop ’brændpunkter’ i pati-
 entforløbene, fordi patienternes fortælling naturligt tager udgangspunkt i dem. 


Det er samtidig en retrospektiv metode – dvs. at patienten fortæller om ting, som er 
 sket i fortiden, og netop det at huske fortiden er en af de vigtigste funktioner ved narra-
 tivet (29). I fortællingen ordnes og sorteres erindringer, som er opstået på baggrund af 
 de ofte komplekse situationer, de henviser til. De udgør erfaringer, men giver samtidig 
 mulighed for at få fortiden til at give mening for både fortæller og tilhører. Samtidig har 
 fortælleren en privilegeret forståelse af de beskrevne begivenheder og deres udvikling i 
 og med, at han eller hun kender den fremtid, der ligger på den anden side af selve 
 begivenheden (ibid.). Selve oplevelsen af den eller de begivenheder, der fortælles om, 
 kan sagtens have været rodet og uoverskuelig, mens den udspillede sig. I fortællingen 
 kan den afgrænses og tildeles den klare start, det dramatiske højdepunkt og afslutnin-
 gen, som ikke nødvendigvis var tydelig under selve oplevelsen. 


Narrativet er således aldrig en neutral oprulning af begivenheder og egne følelser på 
 det tidspunkt, men altid en fortolkning og sortering af hvad der senere viste sig at være 
 vigtigt eller uvigtigt på det givne tidspunkt. Narrativer skal dermed ikke ses som objekti-
 ve gengivelser af et forløb, men som den personlige præsentation og fortolkning af 
 egne oplevelser. I denne undersøgelse er vi ikke interesserede i at finde ’den sande 
 historie’, men i at forsøge at sætte os i patientens sted og se på patientforløbet med 
 hans eller hendes øjne. 


Interviewene foregik så vidt muligt i patientens eget hjem. Det var der flere grunde 
 til. For det første føler de fleste mennesker sig bedst tilpas i omgivelser, de kender godt, 
 og dette giver som regel et bedre og mere flydende interview. For det andet var vi, som 
 skulle interviewe, ikke interesserede i at fremstå som repræsentanter for OUH og der-
 med muligvis fordreje fokus. I den konkrete interviewsituation lod vi så vidt muligt pati-
 enten fortælle sin sygdomshistorie først, netop som vedkommende selv ville. Senere 
 fulgte vi op med spørgsmål, der var relateret konkret til spørgsmål om mødet med 
 sundhedsvæsenet og de problemer, vi kunne forestille os ville spille en rolle for det 
 sammenhængende forløb. Alle interviewene blev optaget med diktafon og transskriberet 
 ordret. 


De narrative interviews gav os det materiale, som dannede udgangspunkt for den 
 efterfølgende dataindsamling, fordi det gav os en pejling på, hvordan patienter forstår 
 deres forløb, og hvad det er, om noget, der knytter deres forskellige møder med sund-
 hedsvæsenet sammen i erindringen. Det gav os mulighed for at fremanalysere og yder-
 ligere udforske disse ’brændpunkter’ i den øvrige dataindsamlingsproces. Det er også 
 dette materiale, som vejer tungest i analysen. 



3.4  Gruppeinterviews med personale 


Gruppeinterviewene med personalet tog udgangspunkt i de narrative interviews og de 


’brændpunkter’, som patienterne havde identificeret. Eftersom sygehuset og især ind-
læggelser havde så stor plads i de narrative interviews, kom gruppeinterviewene også 
til at foregå med sygehusets personale, og ikke med de andre typer sundhedsfagligt 
personale, som patienterne ellers måtte komme i kontakt med andre steder i sundheds-
væsenet. Personalet blev præsenteret for ’brændpunkterne’ i form af en række patient-
citater, der omhandlede to fokusområder: hverdag på afdelingen og ’usikre overgange’ 



(25)primært mellem afdelinger på hospitalet, men også mellem hospitalet og andre enheder 
 eller eget hjem. 


Hvor patientnarrativerne var tydeligt forankret i den subjektive oplevelse af at være 
 patient, gav gruppeinterviewene et indblik i det professionelle perspektiv. Hvor patien-
 terne er syge og revet ud af deres hverdagsliv, er personalet på arbejde. Selv om også 
 sygehuspersonale – og alle andre sundhedsfaglige for den sags skyld – har deres per-
 sonlige opfattelser og holdninger, som altid er til stede i arbejdssituationen, var det pri-
 mært det faglige virke, vi var interesserede i. Vi ville vide, hvordan patienternes brænd-
 punkter så ud fra netop det arbejdspraktiske ståsted, hvor man er optaget af faglig kva-
 litet, målopfyldelse, tids- og bemandingspres, ressourcespørgsmål, personalepolitiske 
 emner osv. 


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


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



3.5  Deltager-observation på afdelingerne 


Deltager-observation er den klassiske etnografiske metode, og heller ikke her er der tale 
 om en metode, der genererer objektive fakta om, hvordan den givne afdeling fungerer. 


Det er ikke et spørgsmål om at tælle og måle afvigelser mod et ideal, og forskeren op-
 træder ikke som ’en flue på væggen’, der blot kigger på og registrerer, hvad der sker. 


Målet er at se og opleve tingene ’indefra’; at lade sig rive med af dagen, som den udfol-
 der sig for dem, man gerne vil forstå. Hvor narrativet præsenterer et ordnet, retrospek-
 tivt begivenhedsforløb, er deltager-observation karakteriseret ved her og nu-situationer. 


Man befinder sig så at sige midt i oplevelsen – det uafgrænsede og ukendte, som nok 
 gives retning af tidligere erfaringer, men som endnu ikke kan gøres til genstand for 


’bagklogskabens klare lys’. 


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


Hverdagslivet opleves bedst ved patientens side, så man får indblik i, hvad der fore-
 går i løbet af en dag. Denne del af deltagerobservationen foregik mestendels på senge-
 afsnittene og på afd. X også i ambulatorierne, hvor patienter modtager behandling i 
 dagtimerne. Selv om man ikke selv ligger i sengen, kan man sidde ved siden af, opleve 
 stilheden eller ventetiden, kede sig eller ængstes med patienten, lytte med ved stue-
 gang, småsludre om dette og hint med medpatienterne osv. Det handler om at deltage 
 og observere på én og samme tid; så vidt muligt at sætte sig i patientens sted og være 
 bevidst om, at det er det, man gør. I denne del deltog patienter, som var indlagt over 
 flere dage. 


Overgange er alle de tidspunkter, hvor patienter kommer ind eller ud af afdelingen 
eller har kontakt til andre afdelinger på sygehuset. At følge de usikre overgange er 
meget svært. For det første er de fleste overgange ikke særlig usikre og temmelig ud-



(26)ramatiske, selv om det er noget patienterne hæftede sig meget ved i interviewene. For 
 det andet skal man som observatør være til stede på det rigtige tidspunkt for at følge 
 disse overgange, hvilket ikke altid er muligt – særligt ikke i de tilfælde hvor tingene sker 
 med kort varsel. I praksis betyder dette, at deltagerobservation i overgange bliver noget 


’flagrende’. Denne del foregik også overvejende på sengeafsnittene, men omfattede 
 også besøg på det akutte modtageafsnit for afd. B og for medicinske patienter, hjerte-
 svigtklinikken og de to ambulatorier på afd. X. Her deltog patienter, som skulle til kon-
 trol, indlægges, til undersøgelse mv., overflyttes eller udskrives. 


Under deltagerobservationen forsøgte vi at følge patienter med de diagnoser, der 
 indgår i Projekt PaRIS, men for at få indblik i alle dele af hverdagen og processerne om-
 kring forskellige overgange var det nogle gange nødvendigt at følge patienter med an-
 dre diagnoser. Desuden vurderede vi i samråd med personalet på afdelingerne, at hver-
 dag og overgange ikke adskiller sig afgørende for forskellige patienter. 


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



3.6  Analysestrategi 


De narrative interviews samt det øvrige materiale blev gjort til genstand for en tematisk 
 kodning – dvs. en kategorisering af data, hvor man uddrager og prioriterer de temaer, 
 som træder frem i materialet. Det kan være et begreb, der optræder gentagne gange, 
 fx ’styr på mig’. Det kan også være eksempler på interaktionsformer, som patienterne 
 opfatter og oplever som særlig svære og meget vigtige, fx kommunikationen mellem 
 patienter og personale. Øvelsen var som sagt at se på patientforløb fra forskellige pati-
 entgrupper med forskellige karakteristika for at se, hvad det er, der gælder for dem alle 
 sammen. Det er således en induktiv tilgang, hvor man uddrager nogle generelle konklu-
 sioner på baggrund af partikulære historier, konkrete situationer og personlige anskuel-
 ser (30). Det betyder også, at vi ikke har kigget efter lineære årsagssammenhænge 
 eller forsøgt at slå fast, om patienternes oplevelser var ’sande’ eller udtryk for misfor-
 ståelser eller manglende viden. Misforståelser og manglende viden fortæller os også 
 om, hvordan det er at være patient med komplekse forløb og mange kontakter. 


Trods generelt stor overensstemmelse i det samlede materiale kan der selvfølgelig 
 være så uens vægtning af de temaer hos patientgrupperne, at det peger på afgørende 
 forskelle i oplevelsen af patientforløbet. Det kan handle om sygdommens karakter, pati-
 enternes alder eller køn. Når forskellen er så stor, at det har betydning for analysen, 
 nævner vi det direkte i de empiriske afsnit. 


Mange af de problematikker, som patienterne fremhæver, når de fortæller om de kri-
tiske episoder, er velkendte fra andre undersøgelser (4; 8). Det handler ofte om det 
skiftende personale, svær eller manglende kommunikation, fejlslagen koordination og 
samarbejde mellem afdelinger og om ikke at blive set og hørt som andet end et num-
mer i rækken. Med denne rapport har vi forsøgt at komme bag om det rent deskriptive 
og undersøge, hvordan disse problemer får betydninger i patienternes oplevelse og for-
ståelse af deres møder med sundhedsvæsenet. 



(27)Vi hævder ikke, at de kvalitative resultater er repræsentative i statistisk forstand. Det 
vægtige talmateriale findes i den spørgeskemaundersøgelse, som SDU har lavet for 
Projekt PaRIS (31). Her kigger vi i dybden snarere end i bredden. Den kvalitative analy-
se giver os mulighed for at diskutere, hvad der er på spil for disse patienter med alvorli-
ge eller lange og komplekse forløb. Og det kan give os en pejling på, hvordan man kan 
forstå og forbedre sammenhængen i patientforløb generelt. 



(28)
(29)
4.  Patienter og afdelinger på Odense  Universitetshospital 


De fem patienter med type 1 diabetes er 36-63 år. Fire har haft diabetes mellem 12 og 
 32 år; den femte har graviditetsdiabetes. De har alle været indlagt eller går til kontrol 
 på Endokrinologisk afd. M, der modtager patienter med endokrinologiske, metaboliske 
 og ernæringsmæssige sygdomme fra OUH’s optageområde. De fem hjertesvigtpatienter 
 er 61-72 år. De har alle været indlagt og ses i hjertesvigtklinikken på Hjertemedicinsk 
 afd. B, som er et af de fem hjertecentre i Danmark. De fem lymfekræftpatienter er i 
 30erne bortset fra én på 58 år. Tre af dem har oplevet recidiv. Alle har fået højdosis 
 kemoterapi med stamcellestøtte på Hæmotologisk afd. X, som har landsdelsfunktion 
 inden for specialet hæmatologi og modtager patienter fra hele Region Syddanmark. 


I dette kapitel præsenterer vi deltagerne i den kvalitative undersøgelse. Patienterne i 
 interviewdelen er beskrevet som gruppe i forhold til deres diagnose4. Derpå følger en 
 kort beskrivelse af selve diagnosen og de tre afdelinger på OUH, hvis personale deltog i 
 gruppeinterviewene, og som udgjorde lokaliteterne for deltager-observationen. 



4.1  Diabetespatienter 


Diabetespatienterne, som blev interviewet i undersøgelsen, udgøres af fire patienter, 
 der har haft type 1 diabetes imellem 12 og 32 år. Den femte er en ung kvinde med 
 graviditetsdiabetes. De fire har alle en velreguleret diabetes. De har lang erfaring med 
 egen sygdom og tilsvarende lang erfaring med sundhedsvæsenet. Tre af disse patienter 
 vælger at fremhæve episoder, som ikke umiddelbart har noget med deres diabetes at 
 gøre – enten vedr. andre diagnoser eller anden type forløb. Den sidste har senkomplika-
 tioner (øjenforandringer) og er derfor optaget af, hvordan det er at være diabetiker på 
 andre afdelinger, men hendes fortælling drejer sig primært om oplevelsen af komplika-
 tioner i forbindelse med en undersøgelse af kranspulsåren samt en utilfredsstillende 
 øjenoperation. Aldersspredningen er fra 36 (den gravide) til 63 år. I gruppen er der tre 
 mænd og to kvinder. 


Fakta om diabetes 


Diabetes kaldes også sukkersyge. Der findes to hovedformer for diabetes – type 1 og 
 type 2. Type 1 diabetes er en kronisk sygdom, der opstår, fordi de insulinproducerende 
 celler i bugspytkirtlen bliver ødelagt af kroppens eget immunforsvar. Kroppen produce-
 rer derved for lidt insulin, som er det hormon, der gør, at kroppens celler kan optage 
 glukose (sukker) fra den mad, vi spiser. Det får blodets indhold af glukose til at stige ud 
 over det normale og giver forskellige symptomer: Tørst, hyppig vandladning, kløe, infek-
 tion i hud og slimhinder, hovedpine, kvalme, træthed mv. Det primære mål i behandlin-



       


4 De patienter, der indgik i deltagerobservation, er ikke beskrevet. Pga. af antallet og de forskellige 
diagnoser ville det kræve en meget omfattende beskrivelse, som ikke giver et vigtigt bidrag til 
analysen. 



(30)gen af type 1 diabetes er at holde blodsukkeret så tæt på normalt som muligt. Type 1 
 diabetes behandles med insulin flere gange dagligt, sund kost og motion. Diabetesbe-
 handlingen bygger i vid udstrækning på begrebet egenomsorg. Dvs. at patienten i en 
 vis udstrækning selv tager vare på sin behandling. 


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


Endokrinologisk afd. M på OUH 


De fem diabetespatienter i undersøgelsen er udvalgt af Endokrinologisk afd. M på OUH, 
 der modtager patienter med endokrinologiske, metaboliske og ernæringsmæssige syg-
 domme fra OUH's optageområde samt patienter med specielle endokrinologiske lidelser 
 fra hele Region Syddanmark. Afdelingen omfatter ambulatorium bl.a. for patienter med 
 sukkersyge, der følges i et kronikerforløb. Disse patienter er type 1 diabetespatienter og 
 type 2 diabetespatienter med så svær sygdom, at de følges i hospitalsregi i stedet for 
 hos egen læge. Fordelingen i ambulatoriet mellem type 1 og type 2 diabetespatienter er 
 ca. 50/50. Der er ca. 200 ambulante besøg pr. dag. Sengeafsnittet omfatter 24 senge. 


Ud over ovenstående har afdelingen en diabetesklinik, hvortil patienter med diabetes 
 kan henvises til undersøgelsesforløb eller opfølgning på en indlæggelse i sengeafsnittet. 


Det vil typisk være type 2 diabetespatienter, der efter forløbet i diabetesklinikken afslut-
 tes til egen læge. Som del af diabetesklinikken findes diabetesskolen, hvor diabetespa-
 tienter bliver undervist i alle aspekter af deres sygdom, herunder kost og egenomsorg. 



4.2  Hjertesvigtpatienterne 


Hjertesvigtpatienterne er den mest komplekse af de tre patientgrupper med flere diag-
 noser og kontakt til mange forskellige hospitalsafdelinger. Deres situation har kronisk 
 karakter, og de er generelt svagere end diabetikerne, og prognosen for hjertesvigt er 
 dårlig. De interviewede patienter ses alle i hjertesvigtklinikken på afd. B efter en blod-
 prop i hjertet bortset fra én, hvis hjertesvigt er resultat af strålebehandling for bryst-
 kræft. Denne patientgruppe omfatter tre kvinder og to mænd og er den ældste af de 
 tre grupper med en aldersspredning på 61-72 år. De hjertesvigtpatienter, som var med i 
 deltagerobservationsforløbet, havde ligeledes en relativt høj alder. 


Fakta om hjertesvigt 


Hjertesvigt er en tilstand med en række symptomer som følge af, at hjertet pumper 
dårligt. Symptomerne består først og fremmest af væskeophobning og træthed med 
åndenød, der viser sig i forbindelse med anstrengelse: det kan knibe med at komme op 
ad trappen; i svære tilfælde kan det også være ved småting som personlig hygiejne, og 
i de allersværeste tilfælde også i hvile. Årsagerne til hjertesvigt kan være mange, men 
ar efter blodprop i hjertet er hyppig. Behandlingen består i at afhjælpe den tilgrundlig-
gende sygdom, hvis dette er muligt. Herudover anvendes lægemidler, som kan afhjælpe 
symptomer på hjertesvigt (kilde: Hjerteforeningen). Over perioden fra 1989 til 2001 blev 
der i gennemsnit registreret ca. 7.400 nye tilfælde af hjertesvigt årligt (estimeret på 
baggrund af: (32)). 



(31)Hjertemedicinsk afd. B på OUH 


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


Herudover har afdelingen et kardiologisk laboratorium, hvor de invasive procedurer 
 foregår, som fx røntgenundersøgelse af kranspulsårerne (KAG), ballonbehandling af 
 forsnævringer på kranspulsårerne (PCI), anlæggelse af pacemaker etc. 


Endelig har afdelingen en meget stor ambulantfunktion, hvor der bl.a. foretages et 
 stort antal ekkokardiografier og såvel forundersøgelser som efterkontroller af patienter 
 med hjertesygdom. Hjertesvigtklinikken udgør et selvstændigt ambulatorium, der i høj 
 grad varetages af sygeplejersker, da der er tale om en meget stor patientgruppe, der 
 skal følges tæt. 


Afdelingen har en meget høj aktivitet. I 2008 var der således mere end 8.000 ind-
 læggelser med en gennemsnitlig indlæggelsestid på 3,4 dage. Heraf var ca. 5.000 pati-
 enter akutte og resten elektive. Mere end 11.000 patienter fik foretaget en ekkokardio-
 grafi, mens henholdsvis 325 og 154 patienter fik en pacemaker eller en ICD. Der blev 
 foretaget ca. 3.000 røntgenundersøgelser af kranspulsårerne, og næsten 1.700 patien-
 ter fik foretaget en supplerende PCI. 



4.3  Lymfekræftpatienterne 


Lymfekræftpatienternes fortællinger er generelt mere kriseprægede end de andre pati-
 entgruppers. De interviewede patienter har alle fået højdosis kemoterapi med stamcel-
 lestøtte og dermed været igennem meget intense og barske behandlinger. Tre af patien-
 terne har oplevet recidiv med enten år eller måneder i mellem. Flere af dem har ople-
 velser med forskellige afdelinger i udredningen, men deres forløb har primært ligget hos 
 afd. X, og generelt handler fortællingerne meget om denne afdeling. Fire af patienterne 
 i denne gruppe er i 30’erne. En enkelt er 58 år. De interviewede patienter er repræsen-
 tative for gruppen som helhed med hensyn til alder. Der er tre mænd og to kvinder, og 
 materialet fra denne gruppe antyder en kønsbetinget forskel på nogle områder, særligt 
 mht. forventninger og ønsker til tilbud under indlæggelse samt faciliteter og indretning 
 af hospitalsafdelinger og psykosocial støtte efter indlæggelsen. 


Fakta om lymfeknudekræft 


Der er to hovedtyper af lymfeknudekræft, Hodgkin lymfom og Non-Hodgkin lymfom, 
 som omfatter ca. 25 forskellige undertyper og er den mest almindelige. Hodgkin lymfom 
 rammer især yngre, mens Non-Hodgkin lymfomer har stigende incidens med stigende 
 alder. I årene 2002-2006 var der gennemsnitligt 110 nye tilfælde af Hodgkin lymfom pr. 


år og 846 nye tilfælde af Non-Hodgkin lymfom (Kilde: Kræftens Bekæmpelse). 


Lymfeknudekræft opstår ofte i en lymfeknude. Herfra kan sygdommen sprede sig til 
resten af kroppen via de lymfekar, som passerer gennem den syge lymfeknude. Det 
mest almindelige symptom er hævede og ikke-ømme lymfeknuder. Man kan også have 
almene symptomer som nattesved, forhøjet temperatur og vægttab. Lymfeknudekræft-



(32)sygdommene Hodgkin lymfom og Non-Hodgkin lymfom er følsomme for både strålebe-
 handling og kemoterapi. Højdosis kemoterapi med stamcellestøtte anvendes fortrinsvis, 
 hvis sygdommen vender tilbage efter den første behandling. Hvert år får ca. 850 dan-
 skere konstateret lymfeknudekræft. 


Hæmatologisk afd. X på OUH 


Hæmatologisk afd. X blev udskilt som selvstændig afdeling fra onkologisk afd. R i 2003. 


Hæmatologisk afd. X har landsdelsfunktion indenfor specialet hæmatologi og modtager 
 patienter fra hele Region Syddanmark. Afdelingen består af sengeafsnit X1 med 29 
 senge, sengeafsnit X2 med 6 fem-døgns senge, modtagelse X3, der modtager alle pati-
 enter både akutte og elektive til indlæggelse og ambulatorium X4. Afdelingen har ca. 


1.200 indlæggelser pr. år og ca. 13.000 ambulante besøg pr. år. Patienter med malignt 
lymfom udgør den største gruppe indenfor de hæmatologiske sygdomme, dvs. ca. 40 % 
af de nydiagnosticerede patienter. Patienterne modtager behandling både i sengeafsnit-
tet og i ambulatoriet. De mere intensive behandlinger samt højdosis kemoterapi med 
stamcellestøtte bliver givet under indlæggelse. En del mindre intensive former for kemo-
terapi og al efterfølgende kontrol foregår i ambulatoriet. Pakkeforløb for lymfeknude-
kræft blev indført på afdelingen i september 2008. 
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