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EN BLOMST SAMLER
ALLE INDSATSERNE

Borgernes Sundhedsvasen er inddelt i seks indsatsomrdder, der hver
setter kursen for en bred vifte af konkrete indsatser. Igennem magasinet
viser blomsten dig, hvilket indsatsomrade der sattes fokus pa.

1

Borgernes behov og praeferencer er
afsat for den fagligt bedste behandling

6

Borgerne oplever,
at kommunikationen er
forstaelig og brugbar

2

punkt for at skabe gode forlgb

5

Borgerne far den stgtte,
de har brug for

3

Borgerne har kontrol over deres
forlgb, nar de kan og vil

Onsker du at leese “
mere om Borgernes
Sundhedsvaesen, kan Borgerne oplever helhed
du finde det pa og sammenhang
www.regioner.dk
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Borgernes oplevelser er udgangs-

SUNDHED PA
BORGERNES
PR/AEMISSER

or et ar siden vedtog regionerne, patientforeninger,
F medarbejderorganisationer, KL og Danske Regioner
enfelles erkleering om “Borgernes Sundhedsvasen™.
Parterne bag den falles erklaring var enige om at arbejde
for et sundhedsvasen, hvor borgernes viden, behov og

praeferencer er afsat for savel det konkrete patientforlgb
som den generelle udvikling af vores sundhedsvasen.

Sundhedsvasenet er i disse ar under forandring. Afdeling-
erne arbejder med systematisk patientinddragelse, syge-
husene indretter sig mere og mere efter patienten, og vi
forsgger at finde nye mader at male og styre pa med afseet
i, hvad der skaber vardi for patienten. Borgernes Sund-
hedsvasen er vores falles ramme for de igangverende og
kommende initiativer, der skal veere med til at drive sund-
hedsvasenet i en retning, hvor borgerne sattes i centrum.

Danske Regioner vil med dette magasin, Borgernes Sund-
hedsvaesen, praesentere en perlerekke af sma og store
initiativer i regionerne, som er med til at rykke sundheds-
vasenet. Forandringer sker ikke fra dag til dag. Tanken er,
at magasinet med de konkrete initiativer og perspektiver
kan vare med til at synligggre den falles dagsorden om
Borgernes Sundhedsvasen og bidrage til felles lzring, ind-
sigt og inspiration.

Vi haber, magasinet kan vare med til sette konkrete
eksempler pa en stor og kompleks dagsorden.
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"Vi kommer ikke
med en dagsorden.
Vitager afsaet i:
"hvem er du, hvem
er | som familie”. Og
hvad taenker |, at vi
kan hjeelpe med?”
- Gerd Leikersfeldt,
overlaege

"I dag har man slgjfet
den der usikre periode,
fordi man som patient er
med pa mgderne, hvor
der bliver talt om én.”

- Svend Ib Jgrgensen,
patient

“Til mgderne tegner
og taler viom
fglelser. Og sa skal

vi 0gsa tegne vores
familie og fortzelle
om, hvem der er syg.”
- Cille Fgns,

datter af patient

"I bgrnecaféen fokuserer vi ikke pa syg-
dommen, men vi forsgger at fa dem til at
glemme lidt om blodprgver og scanninger
for en stund.”

J'."" - Martin Henriksen, frivillig legeven
“Jeg teenkte, 'jeg kan da godt finde ud af

at tale med mine patienter, men jeg har

virkelig kunnet laere meget’. Med PROM

har patienten faet stafetten for samtalen.”

“Vi er patientens forleengede arm,
og samtidig er vi gjne og grer for - Hanne Linnet, overlage
personalet.” '

- Else Nalholm, frivillig vager
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Forlobskoordinator, souschef | .'_""._ gy
og sygeplejerske, Kathe Lyng
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Bedre patientoplevelser og mere sammenhaengende forlgb er ambi- i
tionerne i Borgernes Sundhedsvaesen. | Region Nordjylland har det -
resulteret | samarbejdsformen Patientens team. Et fast team saett :
og patienten er selv aktiv medspiller. Svend Ib Jgrgensen har spillet en ™ 1
ngglerolle i sit eget behandlingsforlgb. Y
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Stafetholder og sundhedsfaglig
kontaktperson, Jette Larsen
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bade de somatiske og psykiatriske

afdelinger i hele Region Nordjyl-

land er der siden 2014 blevet arbej-
det med samarbejdsformen Patientens
team. Meningen er, at der for hver pa-
tient s®ttes et fast team, som patienten
selv er en del af. Sadan er det fx pa de-
centralt sengeafsnit N7/Frederikshavn,
der herer under Klinik Psykiatri Nord i
Brgnderslev. Her er patienten aktiv del-
tager i sit behandlingsforleb, hvis perso-
nen kan og vil.

- | dag kan jeg slet ikke forestille mig at
holde et tvaerfagligt behandlingsmade
uden inddragelse af patienten, hvor pa-
tienten sd forst informeres om sin be-
handling efterfolgende. Det nye er, at
patienten er med hele vejen, fortzller
Kathe Lyng, der er sygeplejerske med
souscheffunktion pa sengeafsnittet.

Patientens team pa sengeafsnit N7
sammensattes i forhold til patintens

specifikke situation og bestar af en
rekke tvaerfaglige spillere: Den behand-
lingsansvarlige lege, en socialradgiver,
en forlgbskoordinator og en stafethol-
der, som er patientens sundhedsfaglige
kontaktperson. Herudover er patienten
selv med pa holdet i fglgeskab af en pa-
rgrende, hvis patienten gnsker det.

49-arige Svend Ib fra @stervra, der lider
af angst og depression, har varet ind-
lagt pa sengeafsnittet mange gange de
sidste syv ar. Han har altsa bade oplevet,
hvordan det var at vare patient, inden
Patientens team blev indfgrt, og mens
det har varet den faste procedure. For
ham har forskellen ikke veret svar at
meerke.

- For i tiden falte man sig slet ikke som
en del af sit eget behandlingsforlagb, og
man gik og var meget usikker pd, hvad
der skulle ske, og hvad personalet egent-
lig teenkte. | dag har man slgjfet den der

usikre periode, fordi man som patient er
med pd mgderne, hvor der bliver talt om
én. | mit tilfaelde har det ogsd betydet
meget, at jeg har kunnet tage min kone
med pd mgderne. Det har givet hende en
ro, forklarer han.

PATIENTEN ER MED PA
BEHANDLINGSMODERNE

Ved hvert behandlingsforlgb planlaeg-
ges tre faste moder: et ved indleggel-
sen, et statusmpde og et mgde om pro-
cessen efter udskrivelse.

- Inden det farste made bliver patienten
forberedt af sin sundhedsfaglige kon-
taktperson, og i samme ombering bliver
patienten gjort opmarksom pd, hvem
der er med pd teamet. Pd den mdde er
patienten orienteret pd forhdnd, fortal-
ler Kathe Lyng. Det giver Svend Ib hende
reti.

\

- Ja, og som patient er man jo med til at
satte en dagsorden. Ndr kontaktperso-
nen kommer ned til én dagen inden mg-
det, snakker man nemlig om, hvad man
som patient synes, at der skal tages med
pd madet. Man fdr lov til at vaere med til
at bestemme, siger han.

Pa det fgrste mgde snakkes der blandt
andet ogsa om gensidige forventnin-

Principper
for Patientens
team i N7

| |

Patienten er aktiv deltager i
teamet, hvis personen kan og vil

p

Patienten beslutter, om pargrende
skal deltage i teamet, og hvilken
rolle de pargrende skal spille

ger, hvor bade patienten og det faglige
team kan give udtryk for deres forvent-
ninger til hinanden og til behandlin-
gen. Samtidig fremlagger forlgbsko-
ordinatoren, hvad der kan tilbydes af
behandling til patienten, og patienten
kan bidrage med detaljer om, hvad der
er arsag til indleggelsen. Det ggr det
nemmere for teamet at fokusere be-
handlingen.

3

Teamet tilknyttes en behandlings-
ansvarlig l=ge, der har hovedan-
svaret for behandling, behand-
lingsplan og -forlgb

4

En person i teamet har en stafet-
holder-funktion, som betyder, at
personen er ansvarlig for at give
stafetten ordentligt videre, hvis
patienten skal have et nyt team

5

Teamet har en forlgbskoordinator
med ansvar for forlgbet

6

Patientens team sammensattes
og organiseres altid i forhold til
patientens specifikke situation

- I Svend Ibs tilfaelde har det for eksem-
pel veret en hjelp, at han og hans kone
ved mgderne har kunnet fortalle os,
hvad der var drsagen bag hans indleg-
gelse denne gang. Det er jo verdifulde
informationer at fd, fortzller Kathe
Lyng. pp-




SAMTALERNE ER NEMMERE

Ved det forste mpde snakkes der ogsa
allerede om patientens udskrivelse. Det
har tidligere varet et svaert emne for
personalet at tage hul pa, fordi de psy-
kisk syge patienter ofte har svart ved
at overskue at skulle forlade sygehuset.
Men nar det er et fast team pa madet, er
det pa en eller anden mdde blevet nem-
mere at handtere.

- Det er de farreste gange, at vi kan tale
om en specifik dato for udskrivelse ved

10 Borgernes Sundhedsveesen

det fgrste made, men vi kan ofte tale om
en tidshorisont eller om, hvorndr vi kan
foretage en vurdering for udskrivelse.
Det er et svert emne, men det er jo en
del af det at vere indlagt, og derfor er
det noget, vi lige sd godt bare kan tage
fat pd med det samme, siger Kathe Lyng.

For Svend Ib har netop tidspunktet for
udskrivelse varet et svaert emne, men
nar det allerede introduceres pa det for-
ste mpde, kan han bedre vanne sig til
tanken.

- Til at starte med reagerede jeg meget
voldsomt pd, at vi allerede ved det forste
made skulle snakke om min udskrivelse.
Ndr man har det ddrligt, er det nemlig
hdrdt at fd at vide, at man skal udskrives
pd et tidspunkt igen. Det gjorde ogsd, at
jeg folte mig uvelkommen. Og jeg ind-
rgmmer gerne, at det stadig er en svar
del af samtalen for mig. Men ndr man har
varet indlagt et par dage, giver det jo
god mening, og jeg kan langsomt vaenne
mig til tanken, forklarer han. =

BEHANDLING
EGE

Patienter skal ikke leengere forklare deres sygdom og symptomer til flere forskellige
laeger, og de skal heller ikke veere i tvivl om, hvem de kan stille spgrgsmal til om deres
behandling. Det er motivationen bag initiativet "behandlingsansvarlig laege”™.

Kreftens Bekampelse, Overlegefor-

eningen og Yngre Laeger star Danske
Regioner bag initiativet, der ggr én fast
leege ansvarlig for patientens behand-
ling. Formalet er at gge trygheden og
sikre et sammenhangende behand-
lingsforlgb for patienten.

Ifmllesskab med Danske Patienter,

Modellen om en behandlingsansvarlig
lge er godt i gang med at blive indfart
og udrullet pa en lang rekke sygehuse
og afdelinger - i forskellige former og
med forskellige udtryk. Et af de steder
er Kirurgisk Center i Randers. Her fore-
tager den behandlingsansvarlige lege
forunderspgelse, inddrager patienten
i beslutningen om operation, forestar
operationen, gar stuegang pa patienten,
udskriver og holder kontakt efterfglgen-
de. Ordningen er blevet godt modtaget
og evalueret hgjt af patienterne.

Ogsa pa berneafdelingen pa Hvidov-
re Hospital har man taget funktionen
til sig. Her afprgver man en sarlig mo-
del for vagtskemalzgning, hvor lz-
gerne i to uger ad gangen har dagvagt
med stuegangsansvar. Det betyder, at

legerne har mulighed for at vere til-
knyttet specifikke patienter som deres
behandlingsansvarlige l=2ge med daglig
kontakt.

Initiativet har ogsa vundet indpas pa
Sygehus Lillebalt. Her handler et pilot-
projekt om patienter, der skal have ud-
fgrt en hjerteklapoperation. Udredning
og behandling af disse patienter er
kendetegnet ved hgj faglig kompleksi-
tet, involvering af forskellige specialer
og forlgb pa tvers af sygehuse. For at
skabe sammenhangskraft i patientens
forlgb udpeger man nu pa den lokale
hjertemedicinske afdeling en behand-
lingsansvarlig lege, som bl.a. har an-
svaret for udredningsforlgbet, lagbende
kommunikation og patient- og pargren-
deinddragelse. Ved overdragelsen til
behandling pa Odense Universitetsho-
spital udpeges der ogsa her en behand-
lingsansvarlig lege, som er ankermand i
denne fase af forlgbet.

Kirurgisk Afdeling pa Kage og Roskilde
Sygehuse varetager diagnosticering,
udredning, staging og operation af pa-
tienter med kraft i tyk- og endetarm.

Behandlingen forgdr ofte pd tvars af
flere sygehusafdelinger, og patienterne
har derfor mange veje gennem syste-
met for behandlingen er gennemfort.
Ogsa her har man haft held med at ud-
pege en behandlingsansvarlig lege, der
- sammen med en forlpbskoordinator -
folger personen i hele forlgbet. 95 % af
de involverede patienter angiver, at de
feler sig sikre pa deres behandlingsfor-
Ieb pa grund af tilknytningen til deres
behandlingsansvarlige lege. =

77

Som patient med en livs-
truende sygdom har jeg brug
for én ansvarlig Izge i hele
mit behandlingsforlgb og i
det efterfalgende kontrol-
forlab. Det vil give mig den
tryghed, jeg har brug for.

- Patient 2015

En behandling, énlzge 11
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PATIENTENS
DIGITALE UNIVERS

Som patient kan det vaere en udfordring at hitte rede i sund-
hedsvaesenets muligheder og danne sig et overblik over de
kontakter, man har haft med sin leege, hospitalet eller en
specialleege.

Mange oplysninger ligger dog elektronisk, s& man med
fa klik kan orientere sig i sin egen sundhedsjournal p3
sundhed.dk. Nye digitale lgsninger gor det muligt at spil-
le aktivt med | egen behandling, og i fremtiden venter
endnu flere muligheder.

1 VZEK MED FORSINKELSERNE

Nar man har vaeret ved egen lage eller pa sygehuset og faet taget en prgve, gar der
kun fa dage, for man kan se resultatet i sin journal pa sundhed.dk. | september 2015
blev ventetiden pa preve- og laboratoriesvar nedsat fra 2-3 uger til 3-5 dage. Pa den
mdde skal man som patient ikke vente ungdigt lnge, og man kan forberede sig til
den kommende konsultation hos leegen eller pa hospitalet. Som patient vil man aldrig
kun fa prgvesvaret pa sundhed.dk - der vil altid vaere en opfalgende samtale med en
sundhedsprofessionel.

2 PARORENDE KAN HJZLPE PR AFSTAND

Hvis man som pargrende gnsker at hjzlpe sin syge far, mormor eller et andet nart fa-
miliemedlem med at holde styr pa hans eller hendes sygdomsforlgb, er det muligt via
sundhed.dk. Pargrende kan fa overblik over et familiemedlems sygehusbehandlinger
og laboratoriesvar, hvis familiemedlemmet giver en digital fuldmagt. Undersegelser
har vist et stort gnske fra pargrende om at kunne hjzlpe uden at skulle rejse pa tveers
af landet for at logge ind pa familiemedlemmets journal med NemID i hdnden. Parg-
rendeadgang til Sundhedsjournalen har veret mulig siden december 2015, og frem-
over vil bl.a. aftaler pa sygehuset ogsa vare tilgengelige.

3 BESKEDER FRA LAGEN DER ER TIL AT FORSTA

Patientjournaler kan vaere svaere at forsta for patienterne, fordi journalerne bug-
ner af latinske og graske udtryk og ofte skrives i telegrafisk stil med mange for-
kortelser. Danske Regioner arbejder sammen med blandt andre Lageforeningen,
Danske Patienter og Kraftens Bekampelse om at ggre patientjournalerne lette-
re at forsta. | USA anvendes it-programmer til at omsatte medicinske udtryk til
simple synonymer og indsatte forklarende tekstbidder. | Italien kan et oversat-
telses-verktgj bruges pa alle medicinske tekster, som benyttes af bade sundheds-
professionelle og borgere, og kan eksempelvis oversette "myokardie infarkt” til
hjerteanfald. Danske Regioner og partnerne vil undersgge, hvad danske patienter
har svaert ved at forsta i patientjournalerne.

4 BEDRE ADGANG TIL OPLYSNINGER OM EGET HELBRED

Som patient bgr man have stgrre raderet over egne sundhedsoplysninger. Med den
geldende lov skal en patient, som eksempelvis gnsker behandling hos en speciallege
uden for hospitalet, spge aktindsigt i sin egen journal for at dele oplysninger med
speciallagen. Patienten kan vente i op til syv arbejdsdage, for et papirprint af jour-
nalen lander i postkassen, og patienten kan herefter besgge reumatologen eller ryg-
specialisten med papirprintet under armen. Danske Regioner gnsker at arbejde for en
lovendring i samarbejde med Lageforeningen.

5 MEDFORFATTER PA EGEN JOURNAL

Underspgelser viser, at syv ud af 10 borgere @nsker at kunne skrive med i egen
journal. Danske Regioner mener, det skal veere muligt, for i et patientorienteret
sundhedsvasen bgr patienten vaere medforfatter pa journalen - og patienten er
ofte ekspert i egen sygdom. | Region Hovedstaden, Region Sjzlland og Region
Midtjylland arbejdes der i gjeblikket pa, at patienter skal kunne notere i egen
journal, og pa kraeftafdelingen pa Aalborg Universitetshospital er der forsgg pa
vej, hvor patienterne far mulighed for at skrive i journalen. Anledningen er et
aktuelt projekt, hvor flertallet af de involverede patienter oplever bedre kontrol
med egen omsorg og mere korrekt medicinering, nar de har hurtigere og bredere
adgang til journalen. Mdlet for Danske Regioner er, at alle borgere skal kunne
notere i egen journal, mens journalen fastholder sin karakter som vigtigt arbejds-
redskab for de sundhedsprofessionelle. =
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Hvad giver mest mening for den enkelte patient? Udvalgte kraeftpatienter har de

seneste ar besvaret spgrgeskemaer inden kontrolbesgg og har pa den made faet

skraeddersyet deres opfglgende behandling. Patientrapporterede oplysninger er et
nybrud i sundhedsvaesenet og kan bredes ud til alle sygdomsgrupper, lyder det.




verlege Hanne Linnet fra Re-

gionshospitalet Herning har

arbejdet med kraftbehandling
i na@sten 30 ar. For tre ar siden blev hun
som en af de fgrste i landet prasenteret
for en ny metode til at inddrage kraeft-
patienter i deres egen behandling. PROM
- Patient Reported Outcome Measures
- hedder metoden. Det vil sige malinger
af, hvad patienten far ud af behandlin-
gen. Hovedtanken i metoden er, at en
patient undervejs i sin behandling eller
i sit opfelgende forlgb jevnligt udfylder
et spgrgeskema med op til 60 spgrgsmal
om bl.a. smerter, mentalt velbefindende
og levevis.

Patienten sender sine svar til sygehuset,
hvor sygeplejersker og leger gennemgar
dem og vurderer flere ting: Skal patien-
ten mgde op til kontrol? Hvad skal vi
pracist tale med patienten om? Hvordan
skal vi tilretteleegge behandlingen? Han-
ne Linnet var skeptisk over for metoden.

16 Borgernes Sundhedsvaesen

- Jeg tenkte: 'Jeg kan da godt finde ud af
at tale med mine patienter’, men jeg har
virkelig kunnet lere meget. Med PROM
har patienten fdet stafetten for samta-
len. Patienten har gjort sig den ulejlighed
at udfylde spargeskemaet og peger pd,
hvad der kan vare problemet lige nu.
Det er ikke mig, der stter dagsordenen.
Det er patienten, der er i fokus, og det er
patienten, der bestemmer, hvad der skal
tales om, siger hun.

Hanne Linnet opridser med de ord
essensen og nybruddet i de umiddel-
bart fagtekniske og tunge begreber,
PROM indeholder: Sundhedsvasenet
skal indrette sig pa patientens pre-
misser. Hidtil har systemet ofte stdet
for patienten, som mdtte rette ind
efter sygehusenes aktiviteter og fag-
personalets erfaringer. De seneste ar
har bade sundhedspersonale og poli-
tikere dog set behov for at &ndre den
hidtidige praksis. | gkonomiaftalen for

FAENDRING AF
KRAFTPROGRAMMER

Sundhedsstyrelsen og regionerne
har udarbejdet 14 nye opfalgnings-
programmer efter kreft. Kreftpa-
tienternes tilfredshed og livskvalitet
efter indfgrelsen af de nye opfelg-
ningsprogrammer skal indsamles
gennem PROM-spgrgeskemaer.

2016 mellem regionerne og regeringen
er der indgdet aftale om, at PROM-
sporgeskemaerne skal afprgves for tre
sygdomsgrupper: Kemoterapi, prosta-
takraft og epilepsi.

Pa Regionshospitalet Hernings kraftaf-
deling har PROM betydet nye arbejds-
gange, fortzller Hanne Linnet.

- Vores samtaler med patienterne har &n-
dret sig. Vi har jo ikke uanede mangder
tid, og vi vil gerne bruge tiden pd det, der
er vigtigst for patienten. Jeg kan traekke
patientens besvarelse frem, inden han
eller hun kommer herind og sammenlig-
ne med tidligere kontroller, og det giver
mig en bedre forberedelse til mgdet med
patienten. Ndr vi taler med patienten, er

det samtidig rigtig godt at kunne vise
besvarelserne fra de sidste 6-7 gange, for
patienten kan nogle gange mene: 'Nej,
sddan var det ikke'.

Regionshospitalet Herning er blandt
deltagerne i et af 10 PROM-projekter,
som Kraftens Bekampelse har kort
fra 2013-2015, og som blev evalueret i
februar i ar. Knap 2000 lungekraft- og
prostatakraeftpatienter blev inddraget
i egen behandling gennem spgrgeske-
maerne, og evalueringen viser, at PROM
kan gare patienternes opfelgningsfor-
leb bedre og billigere. Liv Dorflinger,
projektleder for PROM hos Krzftens
Bekampelse, forteller:

- Ndr lzgen og patienten taler sammen,
kan spargeskemaerne vare med til, at
begge parter er bedre forberedt. Der er tit
kun et kvarter til samtalen, sd det er vig-
tigt at tale om de ting, der er vigtigst for
patienten. Sat pd spidsen vanner man sig
som lage ofte til at spgrge om bestemte
ting, men nogle gange kan det vare, at
man spgrger ind til ting, som patienten
ikke har behov for at blive spurgt til.

En del kreftpatienter vil fortsat have
behov for at komme til kontroller pa
sygehuset, forklarer Liv Derflinger,
men mange vil ogsa have det sa godt
efter et overstaet behandlingsforlgb,

SAMARBE]DE MED
SUNDHEDS- 0G ALDRE-
MINISTERIET

Projekt pa tegnebrettet. Der er
afsat 8 mio. kr. i finanslovsaftalen
for 2016 til bedre patientinddragel-

se og udbredelse af de ordninger,
hvor patienter rapporterer den
effekt, de har oplevet af behand-
lingen. Malet er bl.a., at patientens
viden om egen sygdom og vurde-
ringer af behandlingens effekt skal
inddrages mere i behandlingen.

at kontrollerne kan blive en gene, fordi
personen fastholdes i en patientrolle.
Spergsmdlet er, om PROM er den hellige
gral, som sundhedsprofessionelle, poli-
tikere og patienter har ledt efter? Bade
og, lyder vurderingerne.

- Madet face to face med patienterne
vil altid veere vigtigt. Har de det godt?
Fremtraeder de faktisk, som de har be-
svaret? Det paradoksale er bare, at vi har
bildt os ind, at alle patienter altid har »»-
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| sundhedsvasenet ma vi alle sammen erkende,
at patienter og pargrende er den stgrste ressource,
vi har. De skal hjelpe os med at malrette
behandlingen. Og der er patientrapporterede
oplysninger et formidabelt redskab.

PARTNERSKABS-
PROJEKT MED KRZAF-
TENS BEKZAMPELSE

Projekt fra 2016-2018, hvor anven-
delsen af patientrapporteringer
efter behandling skal udvikles. Det
skal bl.a. ske gennem opfelgnings-

programmerne for kreftpatienter.
Den indsamlede viden skal kunne

bruges pa andre sygdomsomrader

end kreft og pa den made fremme
malet fra "Borgernes Sundheds-
vasen” om at saette patientens
oplevede effekt af behandlingen

mere i centrum.

- Hanne Linnet

~

&
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varet glade for at komme - men mange
patienter er glade for ikke at skulle kom-
me. Og der er altid fri adgang til syge-
huset for opfelgningspatienterne, siger
overlage Hanne Linnet fra Herning.

Ifglge Liv Derflinger fra Kraftens Be-
kampelse er der en risiko for at tabe
de svageste patienter, nar der kreves
deltagelse via spgrgeskemaer.

- Det forudsatter jo helt basalt, at man
kan lese, og at man kan omsztte 'hov,
det snurrer i mine fingre’ til svar i et spgr-
geskema. Ofte vil der findes lgsninger i
dialogen mellem lege og patient, sd hvis

dialogen fjernes, er der en risiko for, at
den egentlige sandhed om patientens
helbred ikke kommer frem, siger hun.

V/ 4

Konceptet er i sig selv ganske
simpelt og kan bruges pd
alle sygdomsgrupper.

- Liv Dorflinger

Pa landsplan er der pa udvalgte afde-
linger etableret PROM-projekter inden

for en razkke sygdomsgrupper, fx hjer-
tesvigt, epilepsi, KOL, ortopadkirurgi,
reumatologi, nyresvigt og sclerose. Og
de patientrapporterede oplysninger har
potentiale til at kunne udbredes til samt-
lige patientgrupper i sundhedsvaesenet,
vurderer bade Liv Derflinger og Hanne
Linnet.

- Konceptet er i sig selv ganske simpelt
og kan bruges pd alle sygdomsgrupper. |
sundhedsvesenet mdler man ofte kvalitet
ud fra indikatoren "dgdelighed”, men for
mange patienter handler det forst og
fremmest om, hvordan de har det, sd hvor-
for ikke mdle det?, siger Liv Dgrflinger. u

DANSKE PATIENTER:

"POTENTIALET ER KEMPE STORT"

- Med egenrapportterede oplysninger
kan hele sundhedsvaesenet mdlrette be-
handlinger efter, hvad der giver mening
for patienterne. Den slags data har vi slet
ikke i dag.

- Sundhedsvesenets ypperste funktion
er at tilrettelegge behandlingsforlgb, sd
de giver nytte for patienten. | dag mdler
vi fx rigtig ofte pd dadelighed, men det
siger kun noget om ganske fd patienter.
Langt de fleste patienter dgr jo ikke, de
lever med deres sygdom. Viden om, hvor-

dan de klarer deres liv, er meget vigtig.
Det er solidt dokumenteret, at ndr man
inddrager, hvad der er vigtigst for pa-
tienten, fdr man bedre behandlingsresul-
tater.

- Der er et kampe potentiale i at bruge
patientrapporterede oplysninger i hele
sundhedsvaesenet. Jeg kan ikke fd gje pd
et omrdde, hvor det ikke giver mening.

- Patienter skal have valgmuligheden mel-
lem spargeskemaer eller ej. Det er ikke one

size fits all, for nogle patienter vil opleve
detsom en belastning selv at skulle indrap-
portere. Enudbredt brug af patientrappor-
terede oplysninger kraever, at sundheds-
systemet er dbent for kontakt, ndr man
som patient har behov for det.

Anette Wandel, chef for kvalitet og
politik ved Danske Patienter.

SYGERUS

MALES
“OR

- SKAL

DA RESULTAT

PATIENTEN

Flere sygehuse er pa vej til at @ndre den made, sygehusets bundlinje
udregnes pa. Fokus er pa patientens samlede resultater efter en behandling.

atienterne pa Sygehus Lille-
balts rygcenter i Middelfart
merker ikke umiddelbart noget

til forandringerne. De forandringer,
som betyder, at sygehusets gkonomi
udregnes afggrende anderledes end
tidligere. Men patienterne er omdrej-
ningspunktet for forandringerne.

| efterdret 2015 besluttede Region
Syddanmark, at rygcenterets pkonomi
skulle styres anderledes. Antallet af un-
dersg@gelser og operationer skulle ikke
i sig selv afggre, hvor mange penge der
blev tilfgrt sygehuset. Nu skulle pejle-
mearket vare, hvad patienterne fik ud
af en operation pa rygcenteret - mens
flowet af patienter blev fastholdt.

- Forenklet set har der indtil nu varet
afregnet efter antallet af operative
indgreb. Nu afregnes der ogsd pd det,
vi kalder den patientoplevede kvalitet.
Vi mdler simpelthen patientens score
for og efter et behandlingsforlgb, for-
teller Per Wagner Kristensen, ledende
overlege pa rygcenterets kirurgiske
afdeling.

Den score udgeres af en lille skala fra
0 til 1 point. En score pa 0 vil sige, at
patienten er i en meget kritisk tilstand,
mens 1 betyder, at man er fuldstendig
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Vi er bestemt ikke utilfredse
med at blive mdlt pd kvali-
teten, for vores mdl er jo, at
operationerne skal give vaerdi
for patienterne.

- Per Wagner Kristensen

En patient, der skal opereres, placeres
pa skalaen bade for og efter operatio-
nen, og sa fglges der op for at vurdere
operationens grad af succes. Eksempel-
vis kan malet vare, at en patient med
diskusprolaps skal lsfte sig 0,15 point
efter operationen.

- Efter operationen svarer patienten over
flere mdneder pd, hvordan dagligdagen
opleves, om man kan gd pd trapper, gd

ud at handle, og hvor meget man ligger
i sengen. Det er spgrgsmdl om daglig
levevis, som vi bruger til at vurdere
behandlingens effekt, siger Per Wagner
Kristensen.

De meget konkrete spargsmal til patien-
terne dekker over det mere komplekse
og nyskabende begreb vardibaseret
styring. Det vil sige: Et sygehus males
efter behandlingens kvalitet og effekt
for patienterne, frem for at der afregnes
efter antallet af ydelser. Flere steder
i regionerne kgrer enkelte sygehuse
projekter med vardibaseret styring,
men strategien er fortsat ny. De patien-
trapporterede oplysninger, som samles
gennem spgrgeskemaer, udger et grun-
delement i den vardibaserede styring.

Med Per Wagner Kristensens ord: Langt
hen ad vejen sparger vi patienterne om
det samme, som vi l2nge har gjort, men
nu bruger vi spgrgsmdlene til at styre
afdelingens gkonomi. Vi er bestemt ikke
utilfredse med at blive mdlt pd kvalite-
ten, for vores mdl er jo, at operationerne
skal give vardi for patienterne. u
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PATIENTERNES SYGEHUS

Pa alle danske sygehuse skal de fysiske rammer og service saette patienterne i
centrum. Nar patienter og pargrende traeder ind pa hospitalet, er det derfor vigtigt,
at de kan finde vej, at de er trygge pa deres afdeling, og at de far noget godt at spise.

KOSTUNDERS@GELSE

Hvordan ser maden ud? Hvordan var temperatu-
ren pa maden? Og hvordan passede stgrrelsen pa
portionen? Pa Regionshospital Nordjylland har en
ny kostunderspggelse varet ngglen til en bedre
madoplevelse for bade patienten og personalet.

En tre uger lang undersggelse blandt patienterne
belyser, hvilke behov og snsker patienterne har til
deres maltider. Undersagelsen gor det muligt at
belyse forskellige behov pa tvars af afdelingerne.
Derudover betyder initiativet, at kekkenpersona-
let far langt mere ros end tidligere, da de har op-
ndet klarhed omkring patienternes gnsker.

- For personalet i kpkkenet er det en fantastisk
mdde at fd feedback fra kunderne pd. Det har
manglet tidligere, hvor man i stedet har stukket
fingeren i jorden og gattet sig til, hvad patienterne
ville have.

Torben Eg Nefer, konsulent, Region Nordjylland.

UNGEVENLIGT SENGEAFSNIT

Behandling af kraft medfgrer lange intensive hospitalsforlgb, der
pavirker unges udvikling og sociale liv. | Region Hovedstaden har en
designkonkurrence skabt et samarbejde mellem unge krazftpatienter

UNDSKYLD.
HVOR ER JEG? =

NY SKILTNING

Alle regioner arbejder pa at skifte de gamle latinske skilte ud med skilte
pa dansk. Det skaber tryghed for patienten, der nemmere kan finde vej og

orientere sig.

Endokrinologi

og unge med talent for design. De har i feellesskab indrettet seks unge- Gastroenterologi
venlige patientstuer. Nefrologi
Vinderprojektet inkluderede et fallesrum (Krazftvarket), fleksibel Haematolog

mgblering og en "energivaeg” fyldt med billeder og citater fra unge
kreftpatienter, der er med til at synliggere, at man som ung med kraeft
ikke er alene. Pa grund af den nye indretning er det ogsa blevet let-
tere at udvikle og sikre alderstilpasset behandling og pleje. De unges
hilsner i gestebogen bekrafter, hvor betydningsfuldt initiativet og
fellesskabet i Kraeftvarker har varet:

Det er blevet
mega fedt. Tusind
tak for alt!

Der er en hyggelig
stemning
- FEDT, FEDT, FEDT.

Fantastisk sted!
Vil helt sikkert
,,,,, komme igen.

Thoraxkirurgi
Urologi
Mammakirurgi
Palliativ Enhed
Klinisk biokemi
Diagnostisk radiologi
Klinisk genetik
Audiologi
Oftalmologi

Hormon- og Stofskiftesygdomme
Mave-, Tarm- og Leversygdomme
Nyresygdomme

Blodsygdomme

Hjerte- og Lungekirurgi
Urinvejskirurgi

Brystkirurgi

Lindrende Behandling
Blodpraver

R@ntgen og Skanning

Arvelige Sygdomme
Hegresygdomme

@jensygdomme

INTERAKTIV FODESTUE

| januar indviede Regionshospitalet Herning
en ny interaktiv fgdestue, hvor mor og far
selv kan designe miljg, lys og lyd via en fjern-
betjening pa fedestuen. Stuen har valgfri
udsigt, beroligende musik og et hjgrne med
spabad og massageudstyr.

Med et enkelt klik pa fjernbetjeningen kan
patienten justere, om stuen skal have udsigt
til en blomstrende mark eller bolger, der
skyller op mod en strandbred. Men hvorfor
er det vigtigt med havudsigt og l=kre puder,
nar man feder?

- Omkring 40 procent af de ferstegangsfo-
dende i dag er ngdt til at fd stimuleret deres
veer med et drop. 5d vi har altsd nogle ting,
der handler om tryghed, vi skal have kigget
pd. Og der spiller de fysiske rammer en rolle.
Chefjordmoder, Ann Fogsgaard, Regionshospi-
talet Herning.

NYT HOSPITAL
HERLEV
DNU
AARHUS NORDSJ/ELLAND
Det Nye DNV'
RIGSHOSPITAL GEDSTRUP
Universitets
sygehus
DOGE OUH
— SHERTERS
NYT
SLAGELSE PSYKEI’Il\TRI NYT Aabenraa
% % % % "o L
2013 2015 2016 2018 2019 2020 2022 2025

PATIENTER PAVIRKER SYGEHUSBYGGERI

Regionerne bygger de naste 10-15 ar en rekke nye
sygehuse. Mdlet er bedre og mere sammenhangen-
de patientforlgb, oget patientsikkerhed og hgjere
kvalitet. Pa Sydvestjysk Sygehus skal der bygges ny
sengebygning, ogi den forbindelse har man valgt at
inddrage tidligere patienter og pargrende i beslut-
ningsprocessen, sa de kan give deres besyv med,
nar de nye sengestuer skal indrettes og udstyres.

Dermed haber man at fa en sengebygning, der er
fremtidssikret pa alle mader. En gruppe af tidligere
patienter og pargrende er derfor inviteret indenfor
for at komme med deres idéer, ris og ros. | jagten pa
interesserede deltagere har projektgruppen lagt et
opslag pa sygehusets officielle Facebook-side. =



En vigtig del af Borgernes Sundhedsvasen er, at borgerne far den stgtte, de
har brug for. Her kan frivillige veere en ekstra stgtte og hjzlp for patienterne
og pargrende i en ellers svar situation.

-

VAGEREN

NAR
06 NARYZ
ER FRIVILLIGT

Vagere, legevenner og sagar en terapihund. De mange frivillige, som spirer
frem 1 alle regionerne, har flere forskellige ansigter. Faellestraekket er dog,
at de giver ekstra varme og stgtte til patienter og pargrende i en ellers sveer
situation. Helt frivilligt og helt ulgnnet.

De ':_sidste to dr har 66-drige Else Nal-

Hospital for Rede Kors Hovedstaden.
Forjmgle ar tilbage sad jeg hos en ner
veninde, da hun dede pa hospice. Og det
“var p& mange mader en god oplevelse;
f ~fordi hun havde ro og nare mennesker

alle burde fa lov til at d@ pa hospice. Men ||

vare at sikre, at ingen dgr alene, hvis del
ikke selv har valgt det.

EENFY
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holm fra Amager veret frivillig vager for _

doende patienter pd bl.a. Frederiksberg -

omkring sig. Efterfolgende taenkte jeg, at |

w

&

Der gik et par dr, far jeg sa en annonce
fra'Rede Kors Hovedstaden i den lokale
a_i}is, som spgte vagere. Arligt talt vidste
_.fegjo ikke, om jeg ville kunne handtere

~ at veere vager. Det ved man jo ferst, nar ||

man star i situationen. Men jeg beslut- |\ X
"-_"-.:'-,-_Vores funktion som vagere er__' ikke at
:-'-_:'-_0"\/ertage nogle af det professionelle
\|personales opgaver. Derimod:kan man

tede mig for at give det en chance og
blev vager i Frederiksberg-teamet.

Den forste gang, jeg blev indkaldt til at

sidde ved en élqldende patient, var jeg|
meget spaendt Det er jo en helt sarligi
situation at m(a e'-,et andet menneske i.\|

kvmden so.hirleg kulle sidde ved, |kke.

WL

det, vidste jeg jo godt, ikke var reallstlsk I "'.'kun,ne lide! hé’ﬂl&rl,n‘ig 0g det er jo en god
Sa tenkte jeg, at det nestbedste matte| ,1'

: ”b .§n|n§'l“tﬂf.§,'l'Mén. mens jeg sad der,

“Pﬁé}%n it lhp‘#,é‘hf@gt,EfEbl’llsk med sine
' | g’ ﬁ 'e"t‘?g.jeg fat i hendes
i -

i

"

'1
' Nur om&rg og nearv

el

hand og hun faldt med det. sz:ﬁ?é il ro "
og lagde sagar sin anden hand oven. pa
min. Og sa sad vi der og holdt i hénd 08
jeg fik helttarer i gjnene overat tanke' :

. pa, hvis hun havde ligget der alene

os som en form for meIIemIed mel-

'."_'_l'em patienten og personalet. Vi er pa-

ntens forlengede arm, og samtidig
1 vi gjne og orer for personalet, som vi
'r"_c'igt kan kontakte, hvis der er brug
for| hjelp. Det er en fin konstellation,
m gerne skulle gore patientens sidste

\\tid s& god som muligt. Jeg faler i hvert
\ '-.fald at det gor en forskel. »»

.




LEGEVENNEN

Martin Henriksen

Hver anden tirsdag tager 21-drige Martin Hen-
riksen ned i barnecaféen pd Nastved Sygehus
for at give de indlagte bgrn et afbreek fra syg-
dom og indlzggelse. Caféen drives df frivillige
fra Ungdommens Rade Kors med statte fra Eg-
mont Fonden.

Siden jeg var 18 ar, har jeg arbejdet som frivil-
lig. Tidligere var jeg formand i en genbrugs-
forretning, men da bgrnecaféen pa Nastved
Sygehus abnede i november 2015, vidste jeg,
at det var dér, at jeg gerne ville give en hand
med fremover.

To gange om maneden tager jeg ned i bgr-
necafeen for at veere sammen med bdrnene.
Egentlig faler jeg ikke, at jeg gdr noget helt
ekstraordinart. Jeg prever simpelthen bare at
sette gang i aktiviteter, der kunne minde om
dem, som bgrnene selv kunne finde pa, hvis de
var derhjemme sammen med deres kammera-
ter. Det kan for eksempel vare at spille spil, se
film eller maske bare sidde og here Krummer-
ne-sange i et par timer, som der var en 10-arig
dreng, der gnskede for noget tid siden.

Nar bgrn er indlagt pa et sygehus, er de na-
sten hele tiden omgivet af professionelt per-
sonale og deres familier, som bekymrer sig om
deres sygdom og sperger ind til, hvordan de
har det. Og sadan skal det selvfplgelig ogsa
vare. Men det betyder ogsa bare, at mange
bern aldrig rigtigt far et frirum eller et afbrak
fra sygdommen. Det er det, vi forspger at
give dem. | bgrnecaféen fokuserer vi ikke pa
sygdommen, men vi forsgger at fa dem til at
glemme lidt om blodprever og scanninger for
en stund. Det er ogsa derfor, at vi helt bevidst
har grgnne t-shirts pa, sa vi ikke minder om det
professionelle personale i hvide kitler.

Jeg ved godt, at vores indsats i bgrnecaféen
ikke er det, der redder bgrnenes liv. Det er
selvfplgelig den professionelle behandling,
der ggr det. Men hvis vi kan give bernene
noget glede, mens de er indlagt, og hvis vi
kan give dem fglelsen af bare at vare bern,
der hygger sig med andre bgrn, sa er jeg helt
sikker pa, at det gor bernenes indleggelse en
tand bedre.
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TERAPI-
HUNDEN

Geia og Anne Bjerre Lauridsen

42-drige Anne Bjerre Lauridsen tager et par
gange om ugen sine hunde Gaia og Blida
med for at trene med patienter pd Hammel
Neurocenter som led i TrygFondens hunde-
projekt.

For tre ar siden sa jeg en annonce for Tryg-
Fondens besggshundeordning. Til at starte
med tenkte jeg, at det ville vaere en fin ak-
tivitet for min hund Gaia og mig, sa derfor
meldte jeg os til, og vi blev godkendt. Da
vi sa begyndte at komme pd besgg pd et
plejehjem i Hadsten, viste det sig, at Gaia
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vakte stor glede hos dem, vi besggte. Efter
noget tid skrev jeg til Hammel Neurocenter
for at hgre, om vi ogsa kunne komme pa
besgg der - stadig gennem TrygFondens
projekt. Det viste sig sa, at det ikke var en
besggshund, de havde behov for, derimod
en terapihund.

| dag kommer vi der to gange om ugen, hvor
Gaia og nu ogsa Blida indgar i treeningen af
mennesker med for eksempel blodpropper
eller hjerneskader.

Traningen kan for eksempel besta i, at pa-
tienterne skal legge godbidder til Gaia og
Blija forskellige steder, hvilket er med til
at trene deres motorik. | virkeligheden er
det ikke sa meget mig, der gar en forskel.
Det er Gaia og Blida. Jeg har aldrig oplevet

mennesker arbejde sa hardt, som patien-
terne pa neurocenteret gor. 0g'de knokler
om muligt endnu hardere, nar hundene er
der. Jeg har tit oplevet patienter sidde og
lave gvelser med hundene, hvor terapeu-
ten sa siger 'na, er det ved at vare godt?’.
Hvortil de sa svarer 'nej, de skal lige have
lidt flere godbidder’. Og sa laver de maske
fem eller otte gentagelser mere.

Den stgrste motivation for at komme pa
neurocenteret er den glade, som lyser ud
af patienterne, nar de ser mine hunde. Og
hvis vi kan give dem noget optimisme i en
ellers sveer tid, hvor de er indlagt, og hvis vi
kan hjzlpe terapeuterne med at fa trenet
patienterne, bliver vi med glede ved med
at komme frivilligt pa besgg. =

Nér omsorg og neerveer er frivilligt 25




Patientinddragelse strakker sig fra beslutningerne om den enkelte
patients behandling til de store tanker om sundhedsvaesenets udvikling
og organisering. Malet med Borgernes Sundhedsvasen er, at patienter

og pargrende far mulighed for at deltage aktivt hele vejen rundt.

Vi har samlet store og sma inspirerende initiativer fra hele landet,
hvor patienterne star i centrum af beslutningsprocessen.

PATIENT- 0G PARORENDERAD

Pa Vejle Sygehus har man lavet et patient-
og parerenderad pa hospitalets kraeftaf-
deling. Radet skal bidrage til at sikre, at
patienter og pargrende bliver hort og far
medindflydelse.

12 borgere, seks sundhedsledere og en
reprasentant fra Kraeftens Bekampelse
er medlemmer af radet. Radet har alle-
rede taget initiativ til flere tiltag, fx et
samarbejde med et forskningsprojekt
om lindrende og stpttende behandling
og patienters fri adgang til e-journal.

- Ved at kombinere patienters og pdrgren-
des viden og erfaringer med de professi-
onelles forskningsbaserede og faglige
viden opndr vi et bredere grundlag for
beslutninger og lgsninger pd alle niveauer.

PATIENTER DELTAGER

1 SAMTALEUDVALG

| Region Sjalland har man besluttet at
nedsette et patientrad pa alle regio-
nens sygehuse og et tvaergdende bor-
gerpanel, der skal radgive pa tvars af
sundhedsomradet. Som noget helt nyt
arbejder man pa forsggsbasis pa Roskil-
de og Kege Sygehus med at invitere en
representant fra deres patientpanel til
at deltage i samtaleudvalget ved ansat-
telse af ledende personale.

Alle patientradene pa sygehusene har
frihed til at tilpasse patientrddene, sa
de afspejler sygehusenes malsatninger
og deltagernes gnsker.

PATIENTKONSULENTER

Pa Hospitalsenheden Horsens har man
ansat tre patientkonsulenter, der skal
udfordre patienter og ansatte ved at
skabe nye mader at samarbejde pa, nar
man skal udvikle og forbedre behand-
ling og pleje pa hospitalet.

Patientkonsulenterne er ansat som pro-
jektassistenter og tilknyttet konkrete
udviklingsinitiativer pa afdelingerne. En
af opgaverne er bl.a. at inddrage andre
patienter ved at teste illustrationer af
patientforlgb og gennemfere gruppe-
interviews. Derudover bidrager de ogsa
til at formulere et felles vaerdiset for
god kommunikation.

Ved at bringe patienterne |
spil som partnere, far man
et veerdifuldt supplement
til den faglige og organi-
satoriske viden pa de dan-
ske hospitaler. Men lige s3
vigtigt er det at inddrage
patienten 1 beslutningerne
om deres egen behandling.
Derfor skal patienter og
pargrende have den ngd-
vendige stgtte og viden, sa
de I teet feellesskab med
det sundhedsfaglige per-
sonale kan treeffe den rette
beslutning.

GUIDET EGEN-BESLUTNING

Region Hovedstaden er i gang med et
udviklingsarbejde ift. felles beslutnings-
tagning ved brug af metoden "Guidet

Egen-Beslutning”. Et vigtigt stottevaerk-
tgj inden for dette er dialogark, som
patienten skal udfylde hjemmefra forud
for en samtale med en sundhedsperson
eller under samtalen. Arkene indeholder
bl.a. ufuldendte satninger, som patien-
ten selv skal fuldende, og felter patien-
ten skraverer i forhold til, hvor meget
sygdommen fylder i hverdagen.

Udviklingsarbejdet bestdr i at tilpasse
og afprgve metoden inden for forskelli-
ge specialer sdsom onkologi/palliation,
nefrologi, neurolgi m.fl. Medarbejdere
fra forskellige afdelinger gennemforer
et uddannelsesforlgb, hvor de trener
brugen af metoden bade pa kursus og i
praksis. Der foregar lgbende evaluering -
bade pa effekten af arbejdet med meto-
den, og hvordan en metode som Guidet
Egen-Beslutning implementeres bedst
muligt. Udviklingsarbejdet munder ud i
en model, der kan tilpasses forskellige
afdelinger med forskellige behov.

PRAECISIONSMEDICIN
Hamatologisk Afdeling pa Aalborg Uni-
versitetshospital fungerer som special-
afdeling for patienter med blodsygdom-
me. Her arbejder man med en tilgang,
der kaldes pracisionsmedicin og er ret-
tet mod at sikre, at den enkelte patient
far pracist den behandling, der passer
til ham eller hende.

Formal med projektet er at udvikle en
behandlerkultur, der er tilpasset den
enkelte patient. Behandlingen valges
i samspil med patienten, hvilket for-
bedrer effekten af medicinen. For at
inddrage patienten pa de bedste for-
udsatninger arbejdes der pa at udvikle
beslutningsvaerktgjer, der stgtter pa-
tienten i valg af behandling og medicin.
Derved vil patientens egen forstaelse
og vurdering fastlagge vardien af den
enkeltes sundhedsydelse. =



FREMTIDEN
FINDES | CHESTER... ... 0G| DANMARK

En vigtig brik i Borgernes Sundhedsvaesen er at forsta patienternes behov og gnsker. Ogsa i Danmark forstar vi vigtigheden af at lytte til patienternes feedback. Pa de danske
Derfor er det vigtigt at lytte til dem. Pa det engelske hospital The Countess of Chester hospitaler er der igangsat et hav af forskellige projekter, der alle er med til at skabe en
udfylder patienterne hver dag spgrgeskemaer om deres oplevelser pa hospitalet. leeringskultur, hvor medarbejdere og ledere pa alle niveauer bruger tilbagemeldinger fra

Patienternes feedback bliver brugt aktivt til at forbedre hospitalets pleje fra dag til dag. patienter og pargrende til at forbedre kvalitet, forlgb og service.

JOURNALEN SOM SAMTALESTARTER

I Region Nordjylland har alle klinikker i Isbet af 2015 indfgrt tidstro
feedback efter valgfri metode. Pa Aalborg Universitetshospital har
man fx lavet et forseég, hvor man bruger journalen til at inddrage
og optimere kommunikationen med patienterne. Patienterne kan se
journalnotater og prgvesvar uden direkte kontakt med lagen. End-
videre er det gjort muligt for patienterne at redigere og skrive egne
noter i journalerne. 92% af de patienter, der deltog i studiet, abnede
deres journaler, og 99% af patienterne gnskede fortsat at have ad-
&ng til deres journal.

ed et enkelt tryk pa en skaerm legen kommunikerede forstdeligt. Pa SIG DIN MENING
ved siden af sengen kan pa- The Countess of Chester bliver den po- I Region Midtjylland har man i psykiatrien

tienter pa hospitalet The sitive feedback brugt som eksempler igangsat "Sig din mening”-kampagnen,
Countess of Chester Igbende evaluere for personalet. Personalet ved derfor hvor man opfordrer patienter og parg-
deres behov og behandling. Patienter pracis, hvordan patienterne kan lide at rende til at kontakte administrationen og
kan evaluere lgen efter en‘konsulta-  f& deres behandling og pleje. udtrykke deres mening om behandlingen
tion, sygeplejersken efter en blodprave og plejen. Feedbacken skal bruges til at

d 6o ot e L Foadback udvikle samarbejdet mellem patienter,
R 1 U L e e pargrende og medarbejdere. Efter "Sig

fra patienterne bliver straks lagt op pa din mening”-kampagnen har personalet
hospitalets hjemmeside og fulgt op pa 7 pa hospitalet folt en storre tryghed ved

af ledelsen og personalet. ] at abne op for patienter og pargrendes
mulighed for at give feedback.

FEEDBACK EFTER HVER INDLAGGELSE

| Iobet af 2016 vil de fleste hospitaler i Region Ho-
FORBEDRING AF PLEJE SP¢RGSMAL I vedstaden have implementeret et koncept for Iaben-
Feedbatken fra patienterne er tidstro, SP¢RGESKEMAET de patienttilfredshedsmalinger. Efter indleggelse
og derfor far hospitalets medarbejdere o E eller ambulant besgg opfordrer man patienterne til
] L ’ AT SE MED PATIENTENS OJNE S at svare pa fem spergsmal pa iPad-standere, egen
et billede af patienternes tilfredshed ( mobil eller hjemme via internettet. Afdelingerne
e her Dt darbeid E d t-l d d Pa Odense Universitetshospital kommer P ! ) — N g
g her. Det giver medarbejderne en rau lfl’e S me et SN hEkit t=t. 03 hvad patienter )\\ \lll kan Igbende trekke resultater og pa den made folge
mulighed for at reagere time for time i kvaliteten Gf din o8 g d Bplever | ’deres i d R “a .1" ! udviklingen. Alt dette skal yderligere anvendes som
deres pleje af patienterne. Den tidstro behandling? afdelingerne. 3-4 forskellige fagpersoner j r-r_l / en del af regionens arbejde med datadrevet ledelse.
feedback giver en klar mulighed for at fra en afdeling folger hver en eller flere

|
Vs’

forbedre kvaliteten af medarbejdernes S patienter i hele deres forlgb. Det kan fx
leje, inden patienten forlader hospitalet. vare fra ankomst til sygehuset - ind pa .r\_/
ey A R Fﬂler dU, personalet afdelingen - med under undersggelse/be- — SAMMEN OPNAR VI MERE
Viserforst(fielse? handling og ud igen. Undervejs far perso- Med indsatsen "Sammen opnar vi mere” har Re-
DE GODE EKS_EMPLER ’ nalet et indblik i, hvad patienten legger = gion Sjlland i 2015 gennemfgrt feedbackmader
Ikke kun negativ feedback giver bedre - marke til, og hvordan det fx opleves at : - O_‘.fr med patienter pa 15 udvalgte :-ﬁdelinger. pa
pleje. Patienterne har ogsa mulighed sidde i ventevarelset. Efterfalgende la- ‘ : .ﬂ.%\':} ) tvars af alle sygehuse. Det har gi\'/g_t‘_‘ledere' og
for at fremskgnne bedre pleje ved Faler dU, pE’I‘SOI’IGIBt ves en analyse af fglgeskabet, viden deles ; \ “_J : - medarbejdere et unikt og tidstro billede.af pa-
- { 1 2 - s -
hjlp af positiv feedback. Maltidet var kommunikerer gOdt i personalegruppen, og relevante forbed- . h\‘\ -y :f‘ _!.-" - tienternes oplevelser pa afdelingerne. Efterfol-
M sienleicisken (vitadt T HIE e d die? ringstiltag igangsattes. Metoden er en \‘b gende har man afholdt en idégenereringswork-
Sl Yoclie W ’ nok me 18 ojenabner for personalet og giver motiva- y B ol shop, hvor erfaringerne er omsat til konkrete
tion for at skabe relevante forbedringer “-\__,_..-—._-': forbedringstiltag, og man arbejder fremadret-
til gavn for patienterne. ; ( tet pa en plan for ivaerksz=ttelse.
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MINE BORN
RUSTES TIL AT
VARE PARPRENDE

| alle fem regioner saettes der gang i initiativer for at inddrage de pargrende mere. Et
eksempel er Psykiatrisk Informationscenter. | Region Syddanmark tilbyder de stgtte til
bgrnefamilier, hvor én eller begge foraeldre har en psykisk sygdom. Det har hjulpet
Mette Fgns’ to bgrn med at handtere hverdagen med en mor med en psykisk sygdom.
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Det betyder helt vildt meget for mig, at mine
barn lzerer, at de ikke skal holde deres tanker og
falelser for sig selv. Det er ikke deres skyld, ndr

jeg har det ddrligt. Det md de aldrig tro.

ar én i familien bliver psykisk
syg, pavirkes alle i familien. Det
kan 38-arige Mette Fgns fra

Vejle skrive under pa. Hun har en bipolar
affektiv lidelse, der betyder, at nar hun
er syg, er hun enten manisk eller depres-
siv. Ud over at sygdommen har sat et
markant stempel pa hendes eget liv, har
det ogsa sendt hendes familie ud pa lidt
af en rutsjebanetur.

- Min mand og jeg blev skilt for flere dr
tilbage, inden jeg havde fdet min diagno-
se. Sygdommen havde simpelthen teret
for meget pd vores forhold. | dag ved jeg,
hvad jeg fejler, og jeg fdr hjelp til at hdnd-
tere min sygdom. Men jeg er stadig syg,
og det er noget, som mine bgrn oplever
pd tatteste hold, fortzller Mette.

Sygdommen betyder, at Mette i sine
hypermaniske perioder bliver overaktiv,
irritabel og nasten ikke sover. | sine
depressive perioder er hun meget treet,
ensom og har svaert ved at overskue sma
forhindringer i hverdagen. Sarligt de de-
pressive perioder har tidligere pavirket
hendes to bgrn, Oscar pa 11 ar og Cille pa
otte ar. Men pa forskellige mader. Hvor
Oscar bliver meget fgjelig, bliver Cille
trodsig og hidsig. Felles for de to born er
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dog, at de har svaert ved at forstad, at de-
res mors darlige humar ikke er forskyldt
af nogen eller noget specifikt. Og at det i
hvert fald ikke er deres skyld.

- Det pdvirker bdde min eksmand Sten
og mig dybt, ndr vi kan se, at vores
barn bliver bergrt af min sygdom. De
har svert ved at forstd, at det ikke er
nogen bestemt, der er er grunden til, at
jeg nogle gange har det ddrligt. Det er jo
hverken min, deres fars eller deres skyld.
Sddan er min sygdom bare. Men det er jo
vanvittigt svaert at forstd, ndr man er et
barn, beretter hun.

SYGDOMMEN ER EN PERSON
Igennem en god veninde, som selv lider
af en psykisk sygdom, blev Mette gjort
opmearksom pa Psykiatrisk Informati-
onscenter, Psykinfo pa Vejle Sygehus,
som blandt andet tilbyder familiesam-
taler til familier, hvor én eller begge
forzldre har en psykisk sygdom. Hun
tog kontakt til dem, og kort tid efter sad
hele familien, inklusiv Mettes eksmand,
med en professionel radgiver.

- Familiesamtalerne har betydet meget
for os alle sammen, men nok pd forskel-
lige mdder. For Sten, tror jeg, at det har

betydet meget, at han har kunnet tale
med en faglig person, som ikke er en del
af vores familie. En som har kunnet sztte
nogle ord pd, hvorfor jeg reagerer, som
jeg gar, og bidrage med viden og oplys-
ning. Det har givet ham en ro. Samtidig
har mine bgrn fdet redskaber til at hdnd-
tere sygdommen, siger Mette.

Et konkret redskab, som familien har
faet, er at omtale sygdommen som en
person.

- Det er nemmere for bgrnene at forstd,
hvis jeg siger, 'nu banker sygdommen
lige pd daren’, eller 'nu stdr sygdommen
ude pd gaden og rdber’. For sd ved de, at
sygdommen trenger sig pd. Det betyder
ikke, at de forstdr min sygdom, men de
ved, at jeg kan fd det ddrligt, ndr den
kommer, forklarer hun.

Personificeringen af sygdommen bety-
der, at bgrnene har et sted at rette deres
vrede hen. lkke pa deres mor, men pa
den. Sygdommen.

- Det har veeret hdrdt for mig hele tiden at
blive identificeret med sygdommen. For
jeg er ogsd mor, og jeg er ogsd et menne-
ske. Ndr sygdommen er blevet til sin egen

person, kan vi bedre skaelde den ud - uden
at skelde mig ud. Og man md gerne bruge
grimme ord, ndr man skalder den ud. For
vi kan virkelig ikke lide den nogen af os.

BORNESAMTALER MED ANDRE
BORN | SAMME BAD

Ud over at hele familien har taget imod
tilbud om familiesamtaler, har de ogsa
taget imod tilbud om bgrnegrupper,
hvor bgrnene mpdes med andre bern,
der har foreldre med en psykisk syg-
dom. Oscar harvaretigennem et forlgb i

en bornegruppe for et par ar siden, mens
Cille i gjeblikket falger en barnegruppe
hver anden onsdag i fem uger. Der far
hun hjzlp til at seette ord pa sine fglelser
og tanker.

- Til mpderne tegner og taler vi om fglel-
ser. Og sd skal vi ogsd tegne vores familie
og fortaelle om, hvem der er syg. Vi snak-
ker ogsd om, hvordan det er, ndr ens mor
har sygdommen pd besgg, og hvordan
man kan se, ndr den er pd besgg. Vi har
ogsd set en film, hvor faren ser meget

PSYKINFO I
HELE LANDET

Det er ikke kun Region Syddan-
mark, der tilbyder Psykinfo. Pa
alle psykiatriske afdelinger i lan-
det findes et lokalt Psykiatrisk
Informationscenter, der formid-
ler viden og tilbyder radgivning,
vejledning og inspiration om
psykiske sygdomme og psyki-
atrien til alle, der er i bergring
med det og gnsker mere viden.

Alle kan anonymt og gratis rette
henvendelse til Psykinfo uden
henvisning fra lege.

sur ud, og det smitter af pd drengen. Det
er vigtigt, at jeg snakker med nogen om
det, hvis mor fdr det sadan, fortzller Cille
Fons.

Ud over at Cille lzerer mere om, hvordan
det er at have en mor med en psykisk
sygdom, giver mgderne hende ogsa et
fellesskab. Et helt sarligt fellesskab
med andre, der forstar hende.

- Jeg synes det er rart at fd talt med andre
barn, som har det som mig. =

Mine born rustes til at veere pérorende 33



Gerd Leikersfeldt har siden slutningen af 1990°erne arbejdet med at ggre uhelbredeligt
syges sidste tid sa god som muligt gennem specialiseret palliation. Som overlaege ope-
rerer hun og resten af Palliationsenheden pa Herlev Hospital i et falsomt spazndingsfelt,
hvor afmagt og afklaring er patienternes skiftende fglgesvende. Her forteeller hun om
de dgendes gnsker og behov, og om hvordan sundhedsveesenet kan veere med til at ggre
den sidste maned, uge eller dag lidt bedre, nar livet rinder ud.
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Nar du bliver ramt af
sygdom - hvad enten
du lige er ramt eller
naet dertil, hvor syg-
dommen ikke kan kureres eller holdes
tilbage - forandrer din virkelighed sig.
Socialt forandrer mange af dine relationer
sig. Men ikke kun for patienten. Hele
familien bliver ramt. Sa kan der ud over
behandling vaere behov for psykologisk
og social stgtte. Det handler om at kigge
pa familien bade som en ressource og som
nogen, der har brug for stette. Vi skal sor-
ge for ogsa at hjzlpe pargrende, herunder
bern, for det kan vare svart at forsta, at
den, man elsker, ikke mere kan det sam-
me, som personen kunne engang. Nar syg-
dom rammer, er der hdb om helbredelse,
og hvis det ikke lader sig gore, er der hab
om livsforlengelse, god symptomlindring
og til slut hdbet om en god sidste levetid.

SE MIG, HOR MIG

Nogle patienter bliver aldrig afklarede
med sig selv i forhold til dgden, men vi
kan hjzlpe med psykologisk stette. Vi
kan hjzlpe den syge og familien til at op-
leve en sd god sidste tid som muligt - pd
trods af tab og sorg. Maske kan nogen i
familien na dertil, hvor man forholder sig
til, at et nart menneske skal miste livet. |
vores hjalp er der ikke tale om en masse
nye ord og opfindelser. For patienten
handler det om 'se mig, hor mig, tag mig
alvorligt’. Det er banale ord, men hvis vi
gor det og kigger pa det hele menneske,
ndr vi ret meget.

ALT DET UOVERSKUELIGE

'Arbejde, pkonomi, forsikring, hvad er mine
rettigheder og muligheder?” Som meget
syg kan det vare svart at finde overskud
til at tage kontakt til systemet, og parg-
rende kan ogsa vare for belastede. Mange
foler sig lidt klemt og mast og foler ikke,
de far den impdekommende hjlp, de har
brug for i en meget svar situation. Mange
kommuner forsgger at gore det let at hen-
vende sig, men mange patienter oplever at
skulle henvende sig til mange forskellige
kontorer og telefonnumre. Der kan vores
socialradgiver yde en stor indsats.

DEN ENKELTES BEHOV

"Hvorfor mig og ikke naboen?’ Mange bli-
ver ramt pa eksistensen, nar alvorlig syg-
dom rammer, og uanset hvor patienten er
i forlgbet, praver vi hele tiden at fokusere
pa det hele menneske og hele familien. Vi
kommer ikke med en dagsorden. Vi tager
afseti’hvem er du? Hvem er | som familie?
Og hvad tenker |, at vi kan hjelpe med?'.
Det er anderledes end det standardise-
rede sundhedsvaesen. Vi vender det om
'hvad har du brug for?".

Den palliative indsats er et af
de omrdder, der er serligt ud-
peget i Borgernes Sundheds-
vasen. Sundhedsvasenets pal-
liative indsats skal imgde-
komme patienternes gnsker til
den sidste levetid. Malet med
indsatsen er at sikre bedre kva-
litet og sammenhang med ud-
gangspunkt i patientens gnsker.
Indsatsen fokuserer sarligt pa
at udvikle modeller for samar-
bejdet mellem sygehuset, den
kommunale indsats og den
praktiserende lege.

DEN NODVENDIGE LINDRING

Vi har en klar forstaelse af, hvilke sympto-
mer der kan vare belastende for den de-
ende sasom dndengd, smerte og forvirret-
hed. Vi skal lindre de symptomer og altid
sprge for, at der alle steder - i hjemmet, pa
plejecentrene, pa sygehusene - er medicin
mod de symptomer. Der skal vaere medicin
i tilstreekkelige mangder, sa der hele tiden
er handlemuligheder for at lindre. S& den
sidste tid er sa rolig som mulig. De fleste
gnsker at dg hjemme, men hvis personalet
pa etplejecenter eller i hjemmeplejen plud-
selig ikke har medicin at gore godt med til
en uhelbredeligt syg, risikerer personen at
blive indlagt og maske dg pé sygehuset.

FORBEREDELSE TIL D@DEN

Man ma gere sig det klart, at det dgende
menneske ikke skal forseges genoplivet.
Det er et meget stort samtaleemne at
tage, for nogle patienter kan have indstil-
lingen 'du opgiver mig, du vil ikke behand-
le mig’. Men vi skal tage snakken: 'Vi kan
ikke bringe dig tilbage til en livssituation
med mening og kvalitet, hvis dit hjerte
stopper, fordi din krop er sa sygdomsbe-
lastet. | den situation handler det om at
tage afsked med dig sd verdigt som mu-
ligt og drage omsorg for din familie’. Det
kan vare en vanskelig samtale, og derfor
ber alle lzger, som skal tage de samtaler,
kledes bedre kommunikationsmassigt
pa til det. Ellers risikerer personalet pa ho-
spitaler og plejecentre og personer i bor-
gerens eget hjem at vare hos et dgende
menneske, som dor, hvor de sa forsgger at
genoplive. Det er uetisk for alle involvere-
de; pargrende og sundhedspersoner.

FREMTIDENS MULIGHEDER
Sundhedsvasenet skal have mere kom-
petent personale, der varetager palliativ
pleje, omsorg og behandling. Personalet
skal opkvalificeres. Vi skal have viden om
medicinering og lindring i livets sidste tid,
sa det er tilgengeligt for alle sundheds-
personer. Og sarligt vigtigt: Vi skal turde
tale med patienter og pargrende om livets
sidste tid. Det mad sd vidt muligt ikke kom-
me som en overraskelse, at et menneske
er pa vej ind i den sidste tid. For hvordan
kan man ellers forberede sig pa at skulle
d@? Hvis ikke vi taler om, at 'nu er du pa vej
ind i den sidste tid’, giver vi ikke folk mulig-
hed for at forholde sig til situationen, tage
afsked og forberede de ting, der kan vaere
vigtige.

HJZLP TIL FLERE

Vi har haft fokus pa kraftpatienter, dem
har vi ganske enkelt vidst mest om og kun-
net drage nogle paralleller imellem. Men
flere patienter med andre sygdomme har
ogsa behov for en lindrende indsats i den
sidste tid: hjertepatienter, lungepatienter
og sa videre. Jeg forventer, at vi kommer
til at udbygge vores palliative arbejde til
andre medicinske specialer. =
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MENNESKESYN
0G BESOGSTIDER

Menneskesyn og besggstider har gennem tiden fulgtes hand i
hand. | dag har vi frie besggstider pa flere danske hospitaler,
et nuanceret menneskesyn og fokus pa patienten - men sadan
har det ikke altid vaeret. Malet med Borgernes Sundhedsveaesen
er, at vores sundhedsvaesen fortsaetter med at udvikle sig, og at
patienten og pargrende altid oplever et sygehusveesen, der er
tilgaengeligt, nar de har brug for det.

1900

.

Operatinssuaepleers
MV;ZS S«f‘ffz?ﬂ; 919

3

Autoritetstroen topperi 1950'erne,
hvor sygdomsbilledet er forvandlet
efter udviklingen af antibiotika og
vacciner. Bespgstiderne forbliver
endnu u@ndrede.

Stueama A Skalsksr
it 1953

1950me

1940

Tegning af Kowumune-

wospitalet 1906 202me 59 30eme

De besggende samlede sig foran por-
ten, og pa slaget 12 og 18 blev porten
abnet, og et par hundrede mennesker
strommede ind. Man kan besgge sin pa-
rgrende ca. to timer hver eftermiddag
- og som regel to gange ugentligt om
aftenen. Tiderne ligger fast, og der bli-
ver tydeligt sagt “bespgstid forbi,” nar
tiden erinde.

Bprn soamiet
i stove flopre

Kreditering: Billederne fra 1900 til 1980 er fra Dansk Sygeplejehistorisk Museum
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9600me

Et nyt menneskesyn begynder sa smat at vinde
frem. Sygeplejerskerne begynder at tale om, at
man skal se den enkelte patient som fru Petersen

og ikke som blindtarmen pa stue 5.
Besggstiderne skarpes over for bgrnene. g P

Indlagte bern ma ikke fa besgg. Hensigten
er velment: Der ma ikke rippes op i barns
hjemve.

k J Wl % 03
1990orme o/ 2000 erme

Patienternes stemme bliver tydeligere og tyde-
ligere. Forste Landsdekkende Underspgelse af
Patientoplevelsen (LUP) ser dagens lys i 2000,
og de brede undersagelser bliver lgbende sup-
pleret med lokale undersggelser, der gar mere
i dybden.

1980

aAﬂﬂm %Mqﬁmg
pA thlstevrs Qzﬂyﬁms i
7
| 70’erne ser vi de forste tegn pa
et sundhedsvasen med fokus pa
patienten. Folket ggr op med au-
toriteter i alle hjgrner af samfundet.
Det samme gelder pa de danske
hospitaler, hvor en ny type patienter
ser dagens lys. De stiller spgrgsmal
og henter pargrende ind som statte.

201021

Udviklingen foregar over hele landet pa alle niveauer, og besggstider-
ne bliver mere og mere frie. | 2015 havde hospitalerne i gennemsnit 15
timers tilladt besggstid om dagen, og bade Region Hovedstaden og
Region Nordjylland har indfert frie besggstider.
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EN FALLES INDSATS

Borgernes Sundhedsvasen er et felles projekt pa
tveers af regionerne, de faglige organisationer og pa-
tientforeningerne. Vi samarbejder om at fremme en
kultur i sundhedsvaesenet, hvor vi skaber tryghed og
kvalitet sammen med patienten. Det er derfor ogsa

et samlet sundhedsvasen, der star bag projektet,
og som hver dag arbejder pa at skabe gode behand-
lingsforlgb, hvor patienter og parerende oplever, at
deres viden, behov og praferencer er udgangspunkt
for deres behandlingsforlgb.
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| hele Danmark bliver der gjort en keempe indsats
for at skabe et sundhedsvaesen, der saetter
borgeren i centrum.

Som noget nyt uddeler Danske Regioner derfor
en pris til ‘Arets Borgerinddragende Initiativ'.

| regi af Borgernes Sundhedsvaesen fokuserer
prisen i ar pa initiativer, der fremmer god
patientinddragelse.
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