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1 Introduktion

1.1 Baggrund

Pa Sundhedsstyrelsens konference om egenomsorg ved kronisk sygdom i december
2010 udtalte sundhedsminister Bertel Haarder: *’Patienter med kroniske sygdomme
som astma, diabetes og hjertesygdom skal i fremtiden have starre ansvar for deres

egen sygdom. Flere patientgrupper monitorerer allerede i dag deres egen behand-

ling, men det er sundhedsvaesenets forpligtelse at bibringe patienterne viden og ev-
ner til at tage ansvar for deres egen sundhed™.

Men hvad mener laeger og sygeplejersker, som til dagligt arbejder med patienter
med kronisk sygdom, om denne udvikling? Hvad ser de som fordele og ulemper
ved mere selvstyret behandling, og hvilke barrierer er der for, at de kan og vil op-
fordre deres patienter til at lzere at behandle deres egen sygdom?

Disse spgrgsmal er omdrejningspunktet for denne undersggelse, der gennemfares
som led i, at Sundhedsstyrelsen skal vejlede om egenbehandling som behandlings-
princip.

Med undersggelsen sattes fokus pa behandlernes perspektiver og forklaringer i de-
batten om selvstyret behandling. Rapporten henvender sig derfor primart til be-
slutningstagere indenfor sundhedsvasenet, der arbejder med omsorg for patienter
med kronisk sygdom og som gnsker et indblik i denne side af sagen.

Rapporten er baseret pa kvalitative metoder, og den empiriske undersggelse er fo-
retaget pa forskellige hospitalsambulatorier samt almen praksis pa Sjelland og Fyn
fra november 2010 til februar 2011. Undersggelsen er udarbejdet af antropolog
Randi Lehmann Nissen, Sundhedsstyrelsen.

Undervejs i rapporten er tekst, der vurderes at veere de vasentligste fund, fremhee-
vet.

Som bhilag til rapporten er en liste med begreber, som skannes sa diffuse eller fag-
specifikke, at der er behov for en forklaring eller begrebsafklaring.

1.2 Indledning

Et af malene for tiltaget ”Forsteerket indsats for patienter med kronisk sygdom”,
som regeringen har afsat midler til i 2010-2012, er at fremme egenbehandling hos
patienter med kronisk sygdom.

| den forbindelse har Sundhedsstyrelsen faet til opgave "at vejlede om udbredelse
af egenbehandling som behandlingsprincip, sa flere patienter efterhanden omfat-
tes”. Vejledningen kommer til at ligge i forlaengelse af Sundhedsstyrelsens publika-
tion fra 2009 ”Selvmonitoreret blodfortyndende behandling: Kommenteret uden-
landsk Medicinsk Teknologivurdering”.

| forbindelse med udarbejdelsen af vejledningen har Sundhedsstyrelsens arbejds-
gruppe vedrgrende egenbehandling som behandlingsprincip gnsket en undersggelse
af leger og sygeplejerskers holdninger til egenbehandling og selvmonitorering og
har derfor iveerksat undersggelsen bag denne rapport. Flere studier viser, at der er
evidens for, at egenbehandling og selvmonitorering giver bedre behandlingskvalitet
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og gger patienttilfredsheden’. Nogle studier viser ogsé en gkonomisk gevinst ved
egenbehandling og selvmonitorering. Det sidste er der dog ikke konsensus om.

Umiddelbart burde der derfor veere god mening i at oplare patienter med kronisk
sygdom i egenbehandling og selvmonitorering. Studier viser dog, at der i Danmark
kun er fa patienter med kronisk sygdom, der er egenbehandlende. Det er der for-
mentlig mange &rsager til. En kunne vaere, at det fra behandlernes synspunkt ikke
giver sa god mening at henvise eller opleare patienter til selvstyret behandling.

Det er disse, behandlernes, synspunkter denne undersggelse gnsker at afdeekke, vel
vidende at der er andre arsager til, at der ikke er sa mange patienter med kronisk
sygdom i selvstyret behandling.

Formalet med undersggelsen er at afdeekke holdninger blandt sundhedsprofessio-
nelle til egenbehandling hos patienter med kronisk sygdom (kapitel 4-8). | erken-
delse af, at andre faktorer end holdninger kan spille ind pa, om patienter opfordres
til egenbehandling, bergrer undersggelsen ogsa strukturelle, skonomiske og tekni-
ske faktorer.

Undersggelsen kan bruges til at fa indblik i nogle generelle holdninger, der aktuelt

er til egenbehandling blandt behandlere i det danske sundhedsvasen. Der sgges alt-
sa ikke at give et samlet overblik over danske leeger og sygeplejerskers holdninger.
Der er dog i udvaelgelsen af informanter gjort et forsgg pa at inddrage et repraesen-

tativt udsnit af leeger og sygeplejersker i almen praksis og de udvalgte typer af hos-
pitalsambulatorier. Der er ligeledes inddraget sa mange informanter, at det har vee-

ret muligt at se tydelige mgnstre i datamaterialet.

! Ansell et al, Horstkotte et al, Hasenkam et al, Kértke et al
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2 Undersggelsens design

2.1 Datamateriale

Den empiriske del af undersggelsen er udfaert i perioden november 2010 til februar
2011.

Datamaterialet er genereret ud fra kvalitative interviews og observationer af klini-
ske mader pa hospitalsambulatorier og i almen praksis. Gennem interviewene er
behandlernes holdninger til egenbehandling og relaterede emner undersggt, og de
er blevet spurgt til deres praksis i forhold til patienter med kronisk sygdom. Gen-
nem observationerne af kliniske mgder med patienter med kronisk sygdom er sggt
en forstaelse for rammer for at give statte til egenbehandling.

Sammenlagt er der lavet observationer i almen praksis, pa ambulatorier og patient-
skoler i 12 dage, og der er foretaget interviews af en gennemsnitlig varighed pa en
halv time med 27 informanter; 17 laeger og 10 sygeplejersker.

2.2 Metode

Etnografisk observation, som er baseret pa indlevelse i andre menneskers situation,
er serlig velegnet til at indfange den kontekst, praksis foregar i: Informanternes
"livsverden” eller ”lokale moralske verden”?. Den virkelighed lzegerne oplever sig

selv i, ndr de behandler og vejleder patienter med kronisk sygdom?®.

Ved at forsgge at seette sig ind i informantens livsverden skabes muligheden for at
f4 indblik i dennes “concerns™, alts& hvad der er relevant og vigtigt for et andet
menneske. Dermed giver metoden ogsa en mulighed for at veegte relevansen af de
medbragte forskningsspargsmal og dermed tilretteleegge interviewundersggelsen,
sa den bedst muligt belyser de reelle ”concerns” hos informanterne — og ikke bare
ender med at be- eller afkraefte problemstillinger, der er teenkt ved et skrivebord.

Undersggelsen er derfor indledt med observation af kliniske mgder pa ambulatorier
og i almen praksis. Derudfra er der udarbejdet en interviewguide med abne
spargsmal.

Kvalitative interviews er seerligt velegnede til at indfange informanternes selvfor-
staelse samt den betydning og fortolkning, de selv tilleegger faenomener og hand-
linger®. Da undersggelsen primart fokuserer pa holdninger og i mindre grad pa
handlinger, er interviews blevet valgt som primer dataindsamlingsmetode.

Interviewene i denne undersggelse har varet semistrukturerede, hvilket vil sige, at
de er blevet udfart ud fra en tematisk interviewguide, der sikrer at alle temaer er

2 Kleinman, Arthur og Kleinman, Joan, 1997. Moral Transformations of Health and Suffering in Chinese society, i
Brandt, A. and Rozin, P. Morality and Health. New York and London: Routledge

® Spradley, James P. 1980. Participant observation. Orlando, FL: Harcourt Brace Jovanovich College Publishers

* Barth, Fredrik, 1993. Balinese Worlds. Chicago: University of Chicago Press

® Otto, Ton, 1997. Informed participation and participating informants, i C. Jourdan (ed.), Essays in honour of
Roger Keesing, Special VVolume of Canberra Anthropology 20 (1/2):96-108
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blevet bergrt i alle interviews samtidig med, at der er blevet gjort plads til nye te-
maer, der er dukket op undervejs.®

2.3 Udveelgelse, adgang og dataindsamling

Undersggelsen fokuserer som udgangspunkt pa holdninger til egenbehandling og
selvmonitorering af kroniske sygdomme, hvor der er evidens for fordelene ved
selvstyring, og hvor det vurderes, at der er et potentiale for gget egenbehandling el-
ler selvmonitorering.

Disse sygdomme er afgranset til astma, diabetes (type 1 og 2) og hjertekarsyg-
domme, der kraever langvarig antikoagulationsbehandling og/eller blodtryksmaling.
Begrundelsen er, at der ved disse sygdomme er let adgang til billig og brugervenlig
apparatur til preecist og palideligt at méle biologiske parametre, at vardierne er
nemme at monitorere pa, og at patienten kan forbedre sin tilstand ved at tage an-
svar for levevis og medicinering.

Mange aktarer er i bergring med patienter med kronisk sygdom og kan yde statte
til egenomsorg og egenbehandling. Det er dog kun leeger, der er i en position, hvor
de kan henvise en patient til en patientuddannelse eller vurdere, om en patient skal
tilbydes muligheden for selv at male pa egne veardier og justere sin behandling der-
efter. Sygeplejerskerne pa ambulatorierne og i almen praksis har en central rolle i
forhold til vejledning af patienterne fx i forhold til brug af apparatur, sammenhang
mellem livsstil og sygdom mv. Det vurderes 0gsa, at det er i almen praksis og pa
hospitalsambulatorierne, at der er tilknyttet flest patienter med kronisk sygdom,
som er raske nok til at foretage egenbehandling. Derfor fokuserer undersggelsen pa
leeger og sygeplejersker i almen praksis og pa hospitalsambulatorier. Grundet de
udvalgte sygdomme fokuseres pa kardiologiske, endokrinologiske og lungemedi-
cinske ambulatorier.

P4 hospitalerne

To hospitaler er udvalgt til undersggelsen; Frederiksberg Hospital (FRH) og Oden-
se Universitetshospital (OUH) for bade at repraesentere et mindre hovedstadshospi-
tal og et universitetshospital fra en anden del af landet. Hospitalsledelsen og de en-
kelte behandlere blev informeret om undersggelsens formal og gav deres samtykke
til at deltage i undersggelsen. Der blev foretaget en hel eller halv dags observation
pa de tre typer af ambulatorier pa begge hospitaler, hvor der undervejs blev foreta-
get semistrukturerede interviews med behandlerne. Der blev foretaget interviews
med 6 laeger og 4 sygeplejersker og observation i sammenlagt 8 dage.

For at fa et indblik i patientskolerne blev der indledningsvist foretaget observation
og samtale med behandlere og patienter en halv dag pa AK-skolen pa OUH og to
dage pa Center for Trombose og Heemostase pa Naestved Sygehus (heraf én dag pa
AK-patientuddannelsen). Af tidsmassige arsager blev der ikke lavet observation pa
andre patientskoler.

I almen praksis

Indledningsvist blev der foretaget observationer af konsultationer i 2 almen praksis
fundet via professionelt netvaerk. Derefter blev informanter rekrutteret til inter-
viewundersggelsen. Ambitionen var at interviewe omkring 10 praktiserende laeger

® Rubow, Cecilie, 2003. Samtalen, Interviewet som deltagerobservation, i Hastrup, Kirsten, Ind i Verden. Hans
Reitzer, Kgbenhavn
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og 5 praksissygeplejersker. Derfor blev Lageforeningen bedt om at lave et tilfal-
digt udtraek af 30 praktiserende laeger ud fra falgende kriterier: 10 pa Fyn (tilknyt-
tet OUH), 10 i Frederiksberg Kommune (tilknyttet FRH), 10 pa Sjeelland (mulig-
hed for landpraksis og almen praksis tilknyttet andre hospitaler) samt solo- og
kompagniskabspraksis repraesenteret.

En invitation til deltagelse i interviewundersggelsen blev sendt ud til leegerne,
hvorefter de blev ringet op. Dette resulterede i 17 interviews med leeger og sygeple-
jersker i 14 almen praksis; 11 leeger og 6 sygeplejersker. 4 takkede nej pa grund af
tidspres, 2 var langtidssygemeldte og 7 lykkedes det ikke at komme i kontakt med,
far tilstreekkeligt med interviewaftaler var i hus.

Inden pabegyndelse af interviewundersggelserne sikredes, at der blandt de interes-
serede behandlere var reprasenteret solo- og kompagniskabspraksis, by- og land-
praksis, kvindelige og mandlige leeger samt behandlere over og under 50 ar. Krite-
rier, der pa forhand forekom relevante for holdningen til egenbehandling.

Interviewene, som varede mellem 30 og 45 minutter, blev foretaget i leegepraksis-
sen med undtagelse af 3, som blev foretaget over telefon pa grund af praktiske om-
steendigheder.

2.4 Bearbejdning af data, analyse og rapportskrivning

Datamaterialet er Igbende blevet kodet og analyseret ud fra analysekategorier, som
er opstaet i processen. Analysen er sket lgbende i, hvad Wadel’ kalder en rund-
dans” mellem dataindsamling, skrivning og analyse. | denne undersggelse er "dan-
sen” foregaet ved, at det empiriske materiale og de analytiske kategorier og vinkler
har pavirket hinanden under hele processen.

Hovedfokus i rapporten er lagt pa almen praksis, da det undervejs i dataindsamlin-
gen skannedes, at der her var starst potentiale for egenbehandling.

Ud af datamaterialet er der ikke fundet beleaeg for, at der skulle veere forskel pa
holdningerne, alt efter om de praktiserende laeeger er kvinder eller maend. Kun i be-
greenset omfang har der i materialet vaeret indikationer pa holdningsforskelle mel-
lem behandlere i solopraksis versus i kompagniskabspraksis eller land versus by.
Materialet skannes ikke omfattende nok til at vurdere, om det gar en forskel, hvor-
vidt leegerne og sygeplejerskerne arbejder pa et lille, lokalt hospital i hovedstads-
omradet eller et universitetshospital i provinsen.

De analytiske skel der er fundet relevante at fremhave, og som rapporten derfor er
opbygget efter, er almen praksis og hospitalsambulatorierne, som, alt efter rele-
vans, naevnes samlet eller efter ambulatorietype. Der skelnes ligeledes mellem le-
ger og sygeplejersker savel i almen praksis som pa ambulatorierne. De to faggrup-
per nevnes ogsa under ét, med betegnelsen "behandlere”.

Af anonymitetshensyn refereres i rapporten udelukkende til behandlere med deres
stillingsbetegnelse. Alle stednavne er ligeledes udeladt.

"Wadel, C., 1991. Feltarbejd i egen kultur. En innfaring i kvalitativ orienteret samfundsforskning. Flekkefjord.
SEEK a/s
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3 Rutiner i forhold til selvstyring

Hvordan er rutinerne i forhold til patienter med kronisk sygdom pa ambulatorierne
og i almen praksis? Er der allerede fokus pa selvmonitorering og egenbehandling
og i hvilken grad? Det vil dette kapitel fokusere pa.

3.1 P& ambulatorierne

Hjerte

Pa hjerteambulatorierne er der stort set ingen patienter, der selv styrer deres be-
handling. Mange hypertensionspatienter monitorerer selv deres blodtryk derhjem-
me og enkelte styrer selv deres vanddrivende behandling. Generelt er der dog fokus
pa, at fa patienterne i rehabilitering, hvis de er interesserede i det. Der bliver pri-
maert henvist til tilbud indenfor eget sygehus, sasom AK-klinik (hvor den ene kli-
nik opleerer i selvstyret behandling), digtist, rehabiliteringscenter, rygestopvejled-
ning, motionshold og lignende. Da hjertepatienterne har meget forskellige syg-
domme, tilretteleegges deres forlgb ud fra deres diagnose og tilstand.
Hjertelaegerne underviser generelt ikke selv i sammenhange mellem sygdom, livs-
stil og behandling. En hjerteleege sagde ligeud, at han ikke faler sig rustet til opga-
ven og derfor henviser til digtisten pa hospitalet.

Diabetes®

Pa diabetesambulatorierne undervises patienterne fra det tidspunkt, de er diagnosti-
cerede i selvmonitorering og egenbehandling. Nar de starter i ambulatoriet, far de
undervisning i at veere selvstyrede. Pa det ene ambulatorium er undervisningen ik-
ke sat s godt i system, fortzller en diabetessygeplejerske. ’Man vurderer, hvor
meget undervisning den enkelte har brug for. Det kommer ogsa an pa hvor meget
tid, der er til at undervise™. Pa et andet ambulatorium sendes diabetikerne typisk
pa diabetesskole kort efter, at de er diagnosticerede. Her leerer de om sammenhan-
ge mellem livsstil, sygdom og behandling, og hvordan man stikker og medicinerer
sig selv samt doserer medicin. Resten af livet kommer patienten ind til kontroller
og udfarer selvmonitorering og medicinering.

Astma

Pa lungeambulatorierne oplaeres patienter, hvor der er mistanke om astma, fra star-
ten i brugen af peakflowmeter til diagnosticering af astma. Derefter er det forskel-
ligt, hvordan de rades til at bruge apparatet. Astmatikere vejledes begge steder til
selvmedicinering med forskellige praeparater og flere opfordres til selv at regulere
behandlingen ud fra symptomer eller vaerdier malt pa peakflowmeter. Seerligt i det
ene ambulatorium er der stor fokus pa, at sygeplejerskerne underviser i sammen-
henge mellem livsstil, sygdom og behandling. Patienterne vejledes desuden i, ved
hvilke symptomer de skal kontakte leegen. Astmatikernes forlgb tilretteleegges me-
get individuelt. Patienter med astma, der ryger, henvises generelt til rygestoptilbud
indenfor eget hospital, hvis de er interesserede.

& p& ambulatorierne er der en overveegt af type 1 diabetikere, sarligt de vanskeligt regulerbare, og sveere tilfelde af
type 2 diabetikere, typisk med mange senkomplikationer. Det er modsat almen praksis, der typisk ser de mindre
komplicerede type 2 diabetikere.
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3.2 1 almen praksis

De praktiserende laeger mener generelt, at det er muligt med egenbehandling og
selvmonitorering pa visse omrader. Alle mener, at det er muligt med egenbehand-
ling ved astma og diabetes og med selvmonitorering ved hypertension. Stort set al-
le opfordrer allerede patienterne til disse former for selvstyring. Nogle peger ogsa
pa, at det er muligt med selvstyring/-monitorering ved AK behandling og maling af
lungefunktion og vurdering af hvorvidt en antibiotikakur skal pabegyndes ved
KOL.

Stort set ingen af de praktiserende laeger var positive overfor tanken om selvstyring
pa andre omrader end de naevnte.

Undervisning i sammenhange

| stort set alle almen praksis forteller behandlerne, at de i et eller andet omfang un-
derviser i sammenhange mellem livsstil, sygdom og behandling. Mange steder er
opgaven overdraget til praksissygeplejerske.

Blodsukkerapparat skaber tryghed og hjemmeblodtryksmalinger er bedre
De fleste praktiserende lzeger opfordrer deres patienter med mistanke om forhgjet
blodtryk til at benytte et apparat til diagnostisk hjemmeblodtryksmaling. Det sam-
me gelder brugen af blodsukkermalingsapparater til diabetikere.

’Blodsukkerapparatet skaber farst og fremmest tryghed for patienten’ forteeller en
praktiserende leege. En holdning han deler med de fleste andre leeger i undersggel-
sen. Apparaterne er nemt tilgeengeligt for patienten, da de udleveres til leegen af
medicinalfirmaer.

Ved hypertension argumenterer leegerne, at resultaterne af hjemmemalinger faktisk
er bedre end malinger hos behandleren, da patienten bliver pavirket af “white coat

syndromet”. Det vil sige, at patienterne bliver nervgse, nar de skal have malt blod-

tryk hos leegen, hvilket far blodtrykket til at stige.

Uenighed om astmabehandling

Det er dog ret forskelligt, hvordan laegerne forholder sig til astmapatienters selvsty-
rede behandling. Alle anbefales egenbehandling men ikke ngdvendigvis selvmoni-
torering. Den nuvarende ordning, hvor patienten i hgj grad selv styrer sin medici-
nering, vurderer de fleste fungerer generelt fint. Men flere papeger, at den udprae-
gede selvstyring i denne patientgruppe er et eksempel pa, at selvstyring kan have
en bagside. Nemlig at mange underbehandles.

Laegernes holdning til, hvem der har gavn af at bruge apparat til hjemmemaling af
lungefunktion, peakflowmetret, og hvordan det skal anvendes er vidt forskellige.
Nogle nazvner bgrn som den oplagte malgruppe, andre voksne. Flere anbefaler slet
ikke deres patienter at bruge apparatet, da de ikke mener, at patienterne far det
brugt.

Der er ret forskellige holdninger til, hvem der har gavn af at bruge og evt. kabe et
apparat til selvmalinger. Laegerne laver oftest en vurdering af den enkelte patient i
forhold til alder, evne til at bruge apparatet og enkelte naevnte patientens mulighed
for at fa tilskud.
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Telefon- og e-konsultationer

Telefon- og e-konsultationer bruges i meget varieret grad i forbindelse med patien-
ters selvstyring. Alle laeger har i et tidsrum hver dag telefonkonsultationer. Derud-
over bruger de fleste af leegerne e-mail til at svare pa spergsmal fra patienterne.
Nogle benytter ogsa e-mail til at modtage veerdier fra patienternes selvmalinger
samt sende resultater og behandlingsvejledninger til patienterne. Seerligt de yngre
leeger i almen praksis bruger e-konsultationer meget. De anser dem for glimrende
redskaber til at stotte egenbehandling og selvmonitorering og beskriver dem som
populere hos patienterne. Nogle benytter stort set ikke e-konsultationer og opfor-
drer i stedet patienten til at komme ind.
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4 Baggrund for udviklingen i almen
praksis i forhold til kronisk sygdom

De seneste ar er der sket en udvikling i tilgangen til patienter med kronisk sygdom
i almen praksis bl.a. pa baggrund af nye ydelsesstrukturer og bestemmelser. Denne
udvikling har haft betydning for tilgangen til patienterne med kronisk sygdom,
hvilket igen har haft betydning for statten til patienternes selvstyrede behandling.
Udviklingen skitseres derfor kort her.

| rapporten ”Almen praksis” rolle i fremtidens sundhedsveesen” fra Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse fra 2008 star, at “Det forventes, at almen praksis i frem-

tiden skal spille en mere aktiv rolle i forhold til kronisk syge patienter”®.

| ministeriets rapport tages ogsa hgjde for, hvordan almen praksis handterer denne
nye rolle:

”Praksispersonale vil kunne varetage store dele af opgaverne i almen praksis, fx
kontrol og behandling af patienter med kronisk sygdom, som det beskrives i for-
Isbsprogrammer”®°.

Finansieringen af praksispersonalets opgaver med patienter med kronisk sygdom
var allerede éret inden pa plads, med indfarslen af et nyt honorar for forebyggel-
sesydelser™, som kunne varetages af klinikpersonale. Det sarskilte honorar blev
annulleret igen i 2011 og indgdr nu i basishonoraret?,

Effekten i almen praksis af den nye sundhedspolitiske kurs og indfgrslen af "fore-
byggelsesydelsen” er ikke udeblevet. PLO"s medlemsundersggelser viser en sti-
gende tendens til, at praktiserende laeger ansatter praksispersonale: Godt halvdelen
af de praktiserende laeger angiver i 2008, at de indenfor de seneste tre ar har ansat
mere personale®®, og alene de fem &r op til 2008 skete der en stigning p& 30 % i an-
tallet af sygeplejersker i almen praksis™,*.

Denne udvikling i almen praksis bekraftes i undersggelsen, hvilket beskrives neer-
mere i fglgende afsnit om den andrede ansvarsfordeling mellem patient og behand-
ler.

® Almen praksis” rolle i fremtidens sundhedsveesen. 2008. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

10 Side 28 i Almen praksis” rolle i fremtidens sundhedsvaesen. 2008. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

" Ydelse 0106: Aftalt forebyggelseskonsultation indfart i februar 2007

12 Forebyggelsesydelsen blev annulleret med landsoverenskomst 2011, der tradte i kraft 1. april 2011. Forebyggel-
seskonsultationer bliver nu honoreret med almindelig konsultationssats. Effekten af denne endring er ikke del af
rapporten, da &ndringen indtraf efter endt dataindsamling.

¥ Medlemsundersggelse marts 2008. Praktiserende Lagers Organisation

1 Beskaftigede sygeplejersker i almen praksis. 2008. Dansk Sygeplejerad

!5 Forebyggelsesydelsen blev annulleret i starten af 2011, s forebyggelseskonsultationer nu bliver honoreret med
almindelig konsultationssats. Effekten af denne a&ndring er ikke del af rapporten, da endringen indtraf efter endt
dataindsamling.
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5 @get systematik og eendret ansvars-
fordeling mellem patient og behandler

Rammerne for stotte til patienter med kronisk sygdom er forskellige i almen prak-
sis 0g pa ambulatorierne, hvis man ser pa behandlernes indstilling til ansvarsforde-
lingen mellem dem selv og patienterne.

Undersggelsen viser dog, at der gennem de seneste par ar har veret en udvikling i
almen praksis som fglge af adgangen til nye redskaber til gget systematik: Forlgbs-
programmer, hvor der angives retningslinjer for rutinemaessig forebyggende kon-
trol af kroniske sygdomme samt indfarslen af "forebyggelsesydelsen” og data-
fangst.

Disse nye redskaber og muligheder har gjort det lettere samt tidsmaessigt og eko-
nomisk mere rentabelt for almen praksis at tage et starre ansvar for forlgb hos pati-
enter med kronisk sygdom. Denne udvikling ser altsa ud til gradvist at forandre
rammerne for statte til disse patientgrupper i almen praksis.

5.1 Opfattelse af ansvarsfordeling

Den generelle holdning blandt de praktiserende laeger er, at ansvaret for at stette
patienter med kronisk sygdom i bred forstand ligger hos praktiserende leege
og/eller praksissygeplejerske.

Nar dette er sagt, mener leegerne og sygeplejerskerne i almen praksis generelt, at
patienterne har ansvaret for deres eget liv og sygdomsforlgb og for at opretholde
kontakten til leegen. De praktiserende laeger mener i det store hele ikke, at de har
tid til — nogle naevnte ogsa mulighed for — at kontakte patienterne.

5.1.1 1 almen praksis

Direkte adspurgt er det de interviewede praktiserende leegers holdning, at behand-
lingsforlgbet er patientens ansvar.

Det er lzegens opgave at stgtte, men patienterne har selv ansvaret for at leve hen-
sigtsmaessigt i forhold til deres sygdom og falge op pa den behandling, leegen har
igangsat. Som en praktiserende laege siger:

Skal man have en effekt af egenomsorg, sa skal folk undervises i sygdommen og
vide, hvornar de skal reagere og kontakte leegen... For at ndringen kan gennem-
fares, og det virkelig skal batte, sa er det dem selv, der skal have ansvaret. Vi kan
sa facilitere det og skubbe lidt pa.” (praktiserende laege).

Der har ikke veeret tradition for at agere sikkerhedsnet under alle patienter med
kronisk sygdom tilknyttet almen praksis fx ved systematisk at kontakte patienterne,
hvis de ikke dukker op til kontroller. Enkelte steder i almen praksis sendes brev ud,
nar patienten ikke dukker op til kontroller, men de fleste praktiserende laeger i un-
dersggelsen er ikke klar over, at det nu er lovligt at ringe til patienten og udtrykker,
at de i gvrigt ikke har tiden til det.
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Vi ma jo ikke kontakte folk. Vi ma ikke lave opsggende virksomhed, og det ger vi
heller ikke. Vi har rigeligt at gare med dem, der opsgger 0s.”” (praktiserende lzege).

5.1.2 P& ambulatorierne

Pa ambulatorierne i undersggelsen er der generelt en anden opfattelse af ansvars-
fordelingen mellem patient og behandler. Serligt hos sygeplejerskerne er der en
opfattelse af, at sundhedspersonalet har et ansvar for at falge op pa, om patienterne
kommer til kontroller, serligt de svageste som i perioder ikke selv magter at tage
ansvar for deres behandlingsforlgb. De forteller, at de ringer til patienten ved ude-
blivelse, og at patienten kan kontakte en behandler, nar som helst, de faler et be-
hov.

5.2 Almen praksis

Hvordan forholder laegerne og sygeplejerskerne i almen praksis sig til de nye red-
skaber, der giver dem flere muligheder for systematik i forhold til patienter med
kronisk sygdom, som fx kontrol af kroniske sygdomme, datafangst og praksisper-
sonale?

Afsnittet nedenfor fokuserer pa de seneste ars &ndringer i almen praksis og inklu-
derer derfor ikke holdninger blandt behandlere pa ambulatorier, hvor mulighederne
for at stette de patienter med kronisk sygdom ikke har eéndret sig i samme grad de
senere ar.

5.2.1 Sygdomskontrol og datafangst

Der er en positiv holdning i almen praksis til mere systematik og grundighed ift.
patienter med kronisk sygdom, herunder indfgrelse af regelmassige kontroller og
datafangst. Seerligt da redskaber og gkonomi fglger med.

”Det har sejlet lidt. Det tror jeg, det gar mange steder. Der er et segment, der al-
drig kommer, simpelthen. Det ved vi. Det gar igen alle vegne. Det kan veere, at det
efterhanden er filtreret, sa dem der vil komme, de kommer nu og de andre er faldet
fra. Du kan jo ikke huske alle dine patienter... Nu har vi siddet her i 20 ar og vi er
farst begyndt pa det her nu [forlgbsprogrammer og datafangst]. Det &rgrer mig
egentlig lidt.”” (praktiserende laege).

De fleste praktiserende lzeger i undersggelsen er enige med denne kollega i, at der
er potentiale for forbedringer af deres hidtidige rutiner, da mange patienter aldrig
kommer til kontroller for kronisk sygdom, og da flere ikke faler sig sikre pa, at pa-
tienterne med kronisk sygdom far en optimal behandling. Flere mener faktisk, at et
af de starste problemer i forhold til patienter med kronisk sygdom er, at mange ik-
ke kommer til kontrol og helt overses i almen praksis, som hidtil har manglet et
redskab til at holde styr pa dem.

Med de nye redskaber neermer almen praksis sig mere ambulatoriernes indstilling
om, at der skal fglges op pa patienterne.

Livslang opfalgning

Det er helt ngdvendigt med systematisk opfalgning hele livet for at opretholde en
god behandlingskvalitet hos patienter med kronisk sygdom. Det er de fleste prakti-
serende laeger og -sygeplejersker fuldstendigt enige i. Flere peger pa, at der er evi-

Behandlere om selvstyret behandling 14/ 32



dens for, at livslang opfelgning giver bedre resultater, og ingen n&vner en modsat-
ning mellem at komme til regelmassige kontroller og selv tage ansvar.

Intens, kortvarig indsats virker kun i kort tid efter. Der skal livslang opfalgning
og statte til. Det, at man som patient har et kontinuerligt mgde med en sundheds-
person, det betyder ikke, at du ikke selv skal tage ansvar. Men man bliver mindet
om, at der er noget her, som kraever noget lidt mere serligt, end hvis jeg ikke havde
denne her sygdom... Resultaterne smuldrer, nar der ikke er opmeaerksomhed pa
det.”” (praktiserende lzege).

Der gjnes altsa at stort potentiale for at forbedre behandlingskvaliteten ved at be-
nytte de regelmassige kontroller af kroniske sygdomme. De gar det nemmere at
statte patienter med kronisk sygdom i at opna livslang, god behandling, da man
bedre husker patienterne fra gang til gang og det sikres, at man nar alle punkter
igennem.

"Det giver et forlgb, og man kan se en udvikling hos patienten. Det er en god made
at bevare kontrollen, der sikrer kommunikationen og man kan lgbende falge op pa
patienten.” (praksissygeplejerske).

Alle almen praksis i undersggelsen, pa neer to, har allerede indfert rutinemeessige
kontrol af kroniske sygdomme indenfor et par eller en bred vifte af de kroniske
sygdomsomrader. Flere var i gang med at udvide til flere kroniske sygdomme.

Nemmere at huske patienten

For at holde styr pa patienternes fremmgde og behandlingsresultater over mange ar
er der dog brug for nye redskaber i almen praksis. Bade forlgbsprogrammerne for
forskellige grupper af patienter med kroniske sygdomme og det nye it-redskab da-
tafangst, som er ved at blive implementeret i de fleste almen praksis, ses som me-
get anvendelige i denne sammenhang.

Jeg har ikke noget apparat til at huske at reminde dem om at komme. Det haber
jeg kommer med de nye redskaber. Indtil nu har det gaet pa, at vi selv har skullet
huske patienter pa at komme til kontroller. Det har maske ikke kart helt sa skema-
tisk og struktureret, som det kommer til i fremtiden. Jeg synes, det er rigtig godt.
Med hensyn til kronikere, der ved man, at det giver bedre kontrol og behandling,
fordi der bliver husket pa, at man skal gere sadan og sadan. Det kan jeg jo ikke
huske i mit lille hoved vel.”” (praktiserende laege).

Mere systematik og faglig selvindsigt

Langt de fleste ser datafangst som et keerkomment redskab, som kan bruges til at
udvikle den faglige kvalitet af arbejdet i deres praksis ved hjeelp af mere systematik
og bedre overblik. Datafangst kan bruges til at fa overblik over patienter med kro-
nisk sygdom tilknyttet almen praksis og derved mulighed for at fange patienter, der
ellers falder igennem.

Med redskabet kan leegerne ogsa fa overblik over udviklingen i patienternes til-
stand og sammenligne behandlingsresultater med andre almen praksis. Hermed bli-
ver det lettere at vurdere kvaliteten af egne behandlinger, fa inspiration fra kollega-
er med bedre resultater og derved forbedre kvaliteten af sit arbejde.

’Det er nok meget sundt, at vi nu skal sammenligne resultater med andre lager.
Man kan i mange ar ga rundt og tro, at man ger det godt. Med det her kan vi lere
noget og blive bedre.” (praktiserende lage).
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De fleste har store forventninger til systemet og flere naevner, at de ville gnske, at
systemet var blevet indfart for leenge siden, da de hidtil har savnet et let anvende-
ligt redskab til at danne overblik over konsultationer, behandlinger og resultater i
en travl hverdag.

Vi skriver ikke til folk, at du skal altsa huske at komme. Det er jo sadan noget vi
for eksempel vil kunne lave med datafangst. Der vil man fa dem alle sammen. De
bliver kodet, sa man kan finde dem i systemet. Og sa vil man kunne g ind og se,
om de kommer og hvor tit de kommer. Lever de op til behandlingskravene? Det ly-
der rigtig uhyggeligt, ikke? (griner) Det bliver Big Brother. Men selvfglgelig, det
kan kun medfare, at hvis man ser, at det ikke er godt nok, s& ma man ogsa stramme
sig an — ikke?”” (praktiserende lage).

De fleste betragter datafangst som nemt at bruge og mener ikke, at det vil kraeve
mere af deres tid, da de i forvejen koder patienterne efter hver konsultation. Kun en
enkelt tror, at det vil vaere tidskraevende og en enkelt eldre leege er generelt imod
nye it-systemer, som han har sveert ved at overskue.

Udsigten til datafangst medfarte dog ogsa lidt anspandthed og nervesitet hos flere
af leegerne, der fortalte, at de jo ikke er vant til at fa overvaget deres arbejde eller at
blive sammenlignet med kollegaer. Der var dog bred enighed om, at det klart er et
godt tiltag, som kan fa laegerne til at oppe sig og yde deres bedste.

Mere ansvar understgtter faglig identitet

Indfarslen af de rutinemaessige forebyggende kontrol af patienter med kroniske
sygdomme og brugen af datafangst falder fint i trad med sa godt som alle de prakti-
serende laeger og sygeplejerskers holdninger til, hvordan de selv udferer god prak-
sis. Den giver dem en keerkommen mulighed for, pa en overkommelig made, at ret-
te op pa den vilkarlighed, som flere mener, der har hersket hidtil i forhold til be-
handlingen af patienter med kronisk sygdom.

Det ggede ansvar for opfglgning og grundighed understgtter altsa bade laeger og
sygeplejerskers faglige identitet og opfattelse af egen rolle.

Krever tid og ny rollefordeling

Den ggede indsats med de forebyggende kontroller tager dog tid og laegger op til en
ny rolle- og ansvarsfordeling mellem patient og behandler. Patienten opsager ikke
leengere leegen med et behov, der skal opfyldes. Det er for leegerne en uvant situati-
on. For at opna den bedst mulige evidensbaserede behandling skal almen praksis
tage mere ansvar for at opretholde kontakten til patienten. Her kommer praksissy-
geplejerskerne ind i billedet.

Den generelle holdning hos de praktiserende laeger er, at overdragelse af de fore-
byggende sygdomskontroller til sygeplejerskerne bade sikrer en systematisk og
struktureret opfglgning af patienterne med kronisk sygdom og at de daglige tids-
rammer overholdes. Sygeplejerskerne anses af mange praktiserende lzeger for ngd-
vendige for at implementere de systematiske kontroller af patienter med kroniske
sygdomme.

5.2.2 Samarbejde med praksispersonale

I alle almen praksis i undersggelsen er der ansat praksissygeplejersker eller andet
praksispersonale, som er involveret i kontrollerne af patienter med kronisk sygdom.
Flere er i gang med at ansztte flere sygeplejersker eller har gjort det inden for de
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seneste par ar pga. de nye opgaver i forbindelse med kontrol af kronisk sygdomme.
Samtidig foregar der en lgbende opgavefordeling mellem leegen og hjalpepersona-
let, hvor aftalte forebyggelsessamtaler med flere og flere patientgrupper overfares
til praksissygeplejersker.

Arbejdsfordelingen

Opgavefordelingen mellem laeger og sygeplejersker varierer. Men i de fleste med-
virkende almen praksis tager sygeplejerskerne og andet hjelpepersonale sig af de
forebyggende konsultationer og leegen af den arlige kontrol af patienter med kro-
nisk sygdom. Sygeplejerskerne varetager livsstilsvejledning, tjekker INR-veerdi,
veegt, blodtryk, lungefunktion og lignende. Laegerne har det overordnede ansvar og
behandlingsansvaret, bortset fra enkelte tilfeelde, hvor sygeplejersken varetager
medicindosering ud fra et skema udarbejdet af lzegen.

Friger leegetid

De fleste af lzegerne begrunder ansettelserne med, at de farst og fremmest friger
leegetid. Tidsmaessigt ses praksissygeplejerskerne simpelthen som en ngdvendighed
for overhovedet at kunne indfgre kontrollerne af patienter med kronisk sygdom.

Strukturerede og systematiske
Leaegerne mener ogsa, at sygeplejerskerne fagligt er gode til rutinekontrollerne, da
de ses som mere strukturerede og systematiske end de selv:

’Sygeplejerskerne er rigtig gode til at fastholde og motivere patienterne i de speci-
fikke ting. De gar ind og laver de basale kontroller og tjekker op pa, om vi nu har
opfyldt kriterierne. Sa kan vi andre ga ind og lave den overordnede opfglgning pa
tingene.” (praktiserende laege).

Tidsrammer overholdes

Laegerne er ogsa generelt enige i, at nar man indfarer flere konsultationer, sa far
man ogsa alle de ekstra spgrgsmal, som patienten lige kan tage med, nar vedkom-
mende alligevel skal til kontrol. Nar sygeplejerskerne udfarer kontrol af kroniske
sygdomme skrider tiden ikke i samme grad som hos leegen, da sygeplejerskerne ik-
ke er fagligt rustet til at svare pa helt sa mange af patientens spgrgsmal, som ikke
er relateret til den kroniske sygdom, de er til kontrol for.

”Det er jo tit, at nar de kommer til sukkerkontrol — det er jo typisk sukkerkontroller
— at sa er det ikke kun sukkersygen, det handler om. Der er en masse andet, der
bliver taget op. Det kan veere ondt et eller andet sted eller et akut problem, feber et
eller andet sted, som de lige har gemt. Det kan ogsa veere alvorligt jo. Det er nogle
gange lidt frustrerende. Sa skal en masse pakkes sammen og det, der er fokus pa,
bliver gemt lidt af banen. Det bliver en kaotisk konsultation. Hos sygeplejersken
ved de godt, at de ikke lige kan fa svar pa det hele. Det er nemmere for sygeplejer-
sken at sige, at de skal bestille en ny tid hos leegen.” (praktiserende laege).

Sygeplejersken anses altsa for bedre til at afvise patientens spgrgsmal, uden at pati-
enten faler sig forurettet eller skuffet, ved at bede patienten bestille en ny tid hos
leegen. Arbejdsdagen i hele den almene praksis bliver derved mere effektiv. Laegen
bliver booket med konsultationer med ekstraspgrgsmal, i stedet for at de aftalte
konsultationer overskrides. Herved sikres de daglige tidsplaner og dermed gkono-
mien.
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En undersggelse fra Dansk Sygehus Institut (DSI)*® bekraefter disse observationer.
Den viser, at laeegerne i et leegehus med nyansatte praksissygeplejersker ser et stort
potentiale for et kvalitetslgft og en gkonomisk gevinst ved, at sygeplejerskerne
overtager nogle typer af kontrol af kroniske sygdomme, bl.a. fordi ”sygeplejersker-
ne er mindre improviserende og holder sig mere til det planlagte end leegerne gar.”

Talmodige, omhyggelige og gode til det sociale

Sygeplejerskerne anses ogsa for gode til at handtere patienter med kronisk sygdom
som gruppe, da de ses som bedre til vedholdende at motivere patienten til at yde
egenomsorg, ved bl.a. at give livsstilsradgivning:

”Sygeplejerskerne er enormt gode til de praktiske detaljer. De ser pa, hvordan
hverdagen kan komme til at fungere bedst muligt. De instruerer patienterne i,
hvordan de skal bruge fx PEP-flgjter. Hele vores liv har vi maske ordineret det i en
journal, men vi har aldrig sadan rigtig haft fingrene i fadet. De er sadan lidt mere
rundede i det og bedre til at spgrge ind til sociale ting og de familiemassige for-
hold.” (praktiserende laege)

Denne kvalitative forskel pa de to faggruppers relation til patienterne beskrives og-
s& i en undersggelse fra DSI fra 2006, hvor praksissygeplejerskerne bl.a. oplever,
at patienterne spgrger dem, frem for legen, om forhold i behandlingen, som de ik-
ke har forstaet.

Ogsa blandt praksissygeplejerskerne i undersggelsen er der stor tilfredshed med
udviklingen i samarbejdet. Sygeplejerskerne er generelt godt tilfredse med at over-
lade det overordnede ansvar, herunder ansvaret for medicinering, til deres laegekol-
legaer og befinder sig generelt rigtig godt i deres rolle i almen praksis, hvor de har
mulighed for at falge deres patienter i leengere forlgh og bruge tid pa at motivere
og radgive patienterne.

' Vinge, Sidsel, 2010. Ledelse og udvikling i almen praksis. DSI
7 Nielsen, Annegrete Juul; Hansen, Marie Brandhgj; Hansen, Jakob; Madsen, Marie Henriette; Willemann, Mar-
lene, 2006. Sundhedspersonalets radgivning om sundhedsadfzrd. DSI
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6 Potentialer og barrierer indenfor selv-
styring

Dette kapitel indledes med en beskrivelse af holdninger til patientskolernes tilbud
til patienter med kronisk sygdom. Efterfglgende beskrives holdninger til selvstyret
behandling, der oftest kom seerligt til udtryk i henholdsvis ambulatorierne og almen
praksis. | sidste afsnit beskrives gvrige holdninger, som er kommet frem béde i
ambulatorierne og almen praksis.

6.1 Henvisning til patientuddannelse

Patientuddannelses tilbud og patientforeningerne ses som gode til at motivere pati-
enter med kronisk sygdom og supplere med specialiseret viden. Det er dog fa lz-
ger, der regelmaessigt henviser deres patienter til opleering i selvstyret behandling
pa AK-patientskolerne. Mange behandlere kender ikke meget til tilbuddene.

Godt supplement

Mange af legerne i almen praksis og pa ambulatorierne benytter muligheden for at
henvise til patientuddannelse eller anbefaler patientforeningernes tilbud. De ser i
det store hele disse tilbud som et godt supplement til, hvad der tilbydes i almen
praksis og pa ambulatorierne, men dog kun et supplement, hvis effekt sa smat eb-
ber ud efter endt forlgb.

Patientskolernes styrke er, at de kan supplere med en specialiseret faglighed og til-
byde intense opleringsforlgb. Patientforeningerne kan desuden tilbyde engagerede
undervisere, som maske selv lider af sygdommen, og derfor kender den godt. Pati-
enterne kan desuden mgde andre med samme sygdom, som de kan danne netvaerk
og udveksle tanker og gode rad med.

Ulige muligheder

Seerligt tilbuddene til diabetikere benyttes meget. Iser leegerne i de byer, hvor der
er tilbud til denne gruppe patienter, benytter dette, hvorimod almen praksis i de
mindre byer generelt holder undervisnings- og radgivningsaktiviteterne indenfor
almen praksis. Dette skyldes blandt andet, at tilouddene til patienter med kronisk
sygdom ikke anses for sarligt gode i visse kommuner, serligt flere landkommuner,
hvilket argrer flere landpraksislaeger.

Flere efterspgrger muligheder for endnu mere faglig statte, serligt fra digtister. De,
der har adgang til at henvise til diatister, bruger dem meget og flere er kede af, at
muligheden er skaret veek i deres omrade.

Manglende kendskab til AK-patientskoler

Kun to af de praktiserende laeger henviser regelmassigt deres patienter til oplering
i selvstyret behandling pa AK-patientskoler og to henviser aldrig. Flere behandlere
pa hjerteambulatorierne henviser aldrig og overvejer det ikke.

Den starste barriere forekommer at vaere et manglende kendskab til patientuddan-

nelsernes tilbud. Flere af legerne i undersggelsen, bade i almen praksis og pa am-
bulatorierne, kender slet ikke til muligheden for at henvise til opleering i egenbe-
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handling pa patientuddannelser. Et forhold, der ma formodes at have betydning for,
hvor mange patienter, der far tilbuddet og henvises dertil.

Det generelle kendskab til henvisningsmuligheder indenfor sundhedsomradet har
betydning for nogle faggruppers radgivningspraksis, hvilket understattes af en un-
dersggelse fra Dansk Sygehus Institut fra 2006™. Interviewpersonerne i undersg-
gelsen giver udtryk for, at det kan veere sveert at danne sig et overblik over aktuelle
henvisningsmuligheder, og hvorvidt tilbud pa sygehuse er abne for patienter fra
primeer sektor.

Det manglende kendskab kan ses i lyset af, at personalet pa den ene af AK-
skolerne fortaller, at de har skruet ned for deres reklame for skolens tilbud, s& laen-
ge skolens gkonomi er presset, og den fremtidige situation i forhold til nye behand-
lingsformer er uafklaret.

Den lange ventetid pa skolerne samt holdningen til, at en ny behandlingsmetode al-
ligevel kan gare AK-egenbehandling overfladig bliver ogsa naevnt af flere af lee-
gerne, som begrundelser for ikke at henvise til tilbuddene.

6.2 Potentialer og barrierer p& ambulatorierne

Der er stor forskel pa potentialet for selvstyring pa de tre typer af ambulatorier.
Generelt mener behandlerne, at det er svaert at indfgre mere egenbehandling, end
der allerede foregar, da patienterne i det store hele er for syge, eller at alle mulig-
heder allerede bliver udnyttet.

Nogle patienter er for syge

”’Folk der henvises til hospitalet er oftest for syge til at komme i egenbehandling”,
vurderer en hjertesygeplejerske. En holdning hun deler med flere behandlere pa
hjerteafdelingerne. En hjerteleege antyder ogsa, at undersggelsens fokus pa egenbe-
handling er lidt meaerkeligt, da han mener, at der er meget langt til egenbehandling
pa hjerteambulatorierne. Behandling er ofte meget kompleks med mange forskelli-
ge praeparater og undersggelser.

Som flere behandlere bemeerker, er patienterne generelt &ldre og har ofte flere
samtidige sygdomme, hvilket bevirker, at de far store mangder forskellig medicin,
som laegerne forteeller, at patienterne ofte har sveert ved at overskue.

Medinddragelse

Derimod mener hjerteleegen, at der er meget fokus pa egenomsorg i hjertesvigtskli-
nikken og rehabiliteringsklinikken, hvor patienterne opnar en starre sygdomsfor-
staelse, som ger dem i stand til selv at tage ansvar. ’Det er der, det speendende sker
i forhold til egenomsorg. Det, der er spendende, er, nar kronisk syge medinddra-
ges i deres behandling og man kan rykke noget. Tager de fx 2 kilo pa, kan de lzres
at tage vanddrivende medicin,” udtaler han.

Hjerteleegens udtalelse illustrerer den flydende graense, der er i opfattelsen af egen-
behandling og egenomsorg og viser, at holdningen til egenbehandling er mere posi-
tiv end man kunne antage, hvis ikke man fik uddybet den indledende udmelding.

'8 Nielsen, Annegrete Juul; Hansen, Marie Brandhgj; Hansen, Jakob; Madsen, Marie Henriette; Willemann, Mar-
lene, 2006. Sundhedspersonalets radgivning om sundhedsadfzrd. DSI
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En hjertesygeplejerske forklarer fordelene ved undervisningen af patienter med
kronisk sygdom: ’Rehabilitering gar, at patienter opnar bevidsthed. Dette gar en
stor forskel. At fa folk til at se en sammenhang mellem livsstil og sygdom. De fleste
har viden nok, men der mangler en holdningsbearbejdning.”

Seerligt blandt hjertesygeplejerskerne er der generelt veegt pa at bearbejde holdnin-
gen hos de kroniske hjertesyge patienter, sa de selv faler ansvar for deres behand-
ling og dermed opnar bedre resultater.

Selvstyring er en grundsten

Ogsa pa diabetesambulatorierne anses undersggelsens fokus for at veere lidt meer-
keligt, men af den modsatte arsag. Personalet mener her, at de er sa langt fremme
med egenbehandling, at de i vid udstraekning ikke kan gare mere.

For behandlerne er selvstyring grundstenen i behandlingen, som en diabeteslaege
siger: "Malet med diabetesskolen er, at patienterne ikke skal komme tilbage.”
Hjemmemalinger og egenbehandling er helt essentiel — og selvfalgelig helt fra di-
agnosen er stillet.

Under alle de observerede konsultationer, star det klart, at patienterne udfarer en
hgj grad af selvstyret behandling. De er alle bevidste om sygdommen, og at de selv
har ansvaret for behandlingen.

Graden af selvstyring

Pa lungeambulatorierne ses patientinddragelse som en ngdvendighed og egenbe-
handling som en selvfglge. Men holdningen til graden af selvstyring, som patien-
terne skal varetage, er til diskussion i afdelingerne. Diskussionen bunder i en faglig
uenighed om behandlingskvaliteten, som denne rapport ikke vil ga ind i. Det star
dog Klart, at uenigheden farer til forskellige anbefalinger til patienterne om, i hvil-
ken grad de skal monitorere deres sygdom.

Fare for underbehandling

Trods uenigheden er begge lungeambulatorierne praeget af en hgj grad af forvent-
ningsafstemning mellem patient og behandler, hvilket illustreres af falgende feltno-
te:

Under en konsultation pa det ene lungeambulatorium opfordres en yngre, kvindelig
patient til selv at fole efter, hvor meget medicin, hun skal tage mod sin astma. Lee-
gen er tydeligvis ikke enig i patientens vurdering og forsgger forsigtigt men myn-
digt at overtale patienten til at tage mere medicin, end patienten selv melder ud.
Patienten star dog fast, da hun siger, at hun jo ingen problemer har. Selvom laegen
frarader patientens valg med et par bemaerkninger om, at han kan se, at hun far det
bedre med medicin og siger, at astmaen kan blive alvorlig, er han dog hurtig til at
acceptere patientens gnske om selvstyret behandling.

Denne forventningsafstemning og hgje grad af selvstyring rummer altsa ogsa farer
for underbehandling, som flere af behandlerne pa lungeambulatorierne bemarkede.
Astmaens uregelmaessige symptomer sammenstillet med den hgje grad af selvsty-
ring ger, at mange ikke far taget deres forebyggende behandling, hvorved det af og
til gar galt for nogen, udtaler en lungelage.

Patienten ved bedst

En anden lungelage satter derimod spgrgsmalstegn ved systematik og regelmaes-
sige konsultationer i forbindelse med astmapatienter pga. deres uregelmassige
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sygdomsforlgh: ’Patienterne er ofte selv bedst til at vurdere, hvor meget medicin,
de skal tage. Mange har flest symptomer pa bestemte tidspunkter... Mange patien-
ter tager ikke deres medicin regelmassigt. Det uregelmaessige sygdomsforlgb nad-
vendigger, at man ikke tager regelmaessig medicin.”

Han mener ikke, at patienter med et uregelmaessigt sygdomsforlgb er interesserede
i at folge en skemalagt behandling, hvilket han ser som et positivt udtryk for, at de
selv er i stand til at vurdere deres situation. Han fortsatter: ”’Iser unge uden sa
mange symptomer udebliver fra kontroller”” — og efter en kort teenkepause sparger
han sa retorisk, om kontroller sa er ngdvendige.

6.3 Potentialer og barrierer i almen praksis
6.3.1 Potentialer

Nar de praktiserende laeger blev bedt om at tage stilling til selvmonitorering og
egenbehandling var de typisk lidt pa bar bund til at starte med. Flere kunne ikke li-
ge komme i tanke om, hvor der var mere potentiale for selvstyring blandt deres pa-
tienter. Efter lidt samtale om emnet var der dog flere af leegerne, der sa potentiale i
at overlade mere ansvar til patienterne. Som en praktiserende leege udtaler: ’Det er
klart, at hvis [sygdommen] star pa i mange ar, sa er det jo ogsa indlysende selv at
overtage [behandlingen] mere og mere. Det gar de jo ogsa.”

Fordele for patienten

Under samtalerne om selvstyring har ingen af leegerne hovedfokus pa fordelene for
patienten ved mere selvstyring, men flere naevner det. En laege udtaler, at ’de fleste
er glade for at fa en indsigt i, hvordan de far det til at blive bedre. Ellers gar der jo
tre maneder mellem, at de far en eller anden form for vejledning i, hvordan de skal
gare”.

En sygeplejerske pointerer, at *’det er en stor indgriben i mange menneskers liv at
skulle ga til lzge minimum hver 4. uge resten af livet og fa taget en blodpreve —
frem for at kunne stikke sig selv i fingeren og selv bestemme.”

Friger behandlertid

Enkelte navner ogsa, at mere selvstyring til patienterne kan frigare behandlertid.
Som en sygeplejerske siger: “’Hvis ikke vi leerer dem noget om selvbehandling, sa
kan jeg slet ikke se 3-5 ar frem. Det er en tvingende ngdvendighed. Om det er det
gode, ved jeg ikke. Det vil tiden jo vise.”

6.3.2 Barrierer

Nar leegerne ferst havde sporet sig ind pa, hvad egenbehandling og selvmonitore-
ring drejede sig om og blev bedt om at forholde sig til metoderne, var det typisk
tidsfaktoren og patienternes motivation, der var omdrejningspunktet i deres overve-
jelser.

Ikke tidsbesparende

Kun fa af de praktiserende laeger opfatter selvmonitorering og egenbehandling som
tidsbesparende for behandlerne. De ger opmarksom pa, at de vil skulle bruge me-
get ekstra tid pa oplering, opfalgning, fastholdelse af patientens motivation m.m.- i
en hverdag preeget af en naesten konstant fglelse af tidspres.
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”*Jeg tror ikke, at det bliver lettere. Det kraever, at man stadig har hand i hanke
med dem, og det kraever en hel del oplaring og kraever motivation til hele tiden at
holde dem fast. Det er sjovt nogle maneder, men det lange seje treek er straks svee-
rere at fa folk til.” (praktiserende laege).

En sygeplejerske sparger retorisk: ’Giver det ekstraarbejde i sidste ende? Hvis vi
skal samle dem op, hvis de bliver tabt pa gulvet?”

Flere behandlere er skeptiske hvad angar patienternes motivation og kapacitet til at
lave selvmalinger og egenbehandling af ordentlig kvalitet.

Flere tror ikke pa, at deres patienter vil fa malt eller taget deres medicin regelmaes-
sigt. Motivationen varer simpelthen ikke ved i leengden, argumenterer flere behand-
lere.

Behandlerne er usikre pa, om patienterne far malt rigtigt eller taget deres medicin
rigtigt. Derfor udtrykker flere leeger og sygeplejersker i almen praksis bekymring
for at "give slip” pa patienterne og overlade behandlingen til dem af frygt for, at de
ikke vil behandle sig ordentligt.

Laegerne ved fra statistikkerne, at patienter har en meget darlig compliance, nar det
kommer til at tage den ordinerede medicin. Derudover mener de ikke, at motivatio-
nen for at falge en langvarig behandling varer ved. De er derfor utrygge ved at
overlade patienterne ansvar, nar forskning viser, at halvdelen ikke ger, som leegen
siger. Som en laege udtaler: ’Halvdelen af den medicin, der ordineres, tager pati-
enterne ikke. Det viser forskningen. Nogle gange siger de, at de har taget medicin
for at gleede lzgen. Man ma tage det med i behandlingsstrategien.”

Et par af behandlerne mener, at gget selvstyring hos patienterne vil give dem lyst
til at tjekke patienterne mere. En praksissygeplejerske siger ligeud: ’Nu er jeg jo
én, der gar med livrem og seler, sa jeg ville vaere bange for, at de fejimedicinerede
sig selv. Men det er jo en knivsag at balancere pa.”” Disse ekstra tjek vil sa bare
kreeve endnu mere af behandlernes tid.

Under interviewene kommer flere historier frem om astmapatienter, som er blevet
underbehandlede og patienter, der har fejlbehandlet sig selv, fordi de var ”lidt for
gode til at regulere deres egen medicin’’, som en praktiserende leege formulerer
det.

Sygeliggerelse
Selvmonitorering kan fare til ungdig sygeliggerelse af patienten, argumenterer fle-
re af behandlerne.

’Det skal heller ikke blive en besattelse for folk, at de gar og noterer hele tiden.
Ens liv skal ikke ga ud pa at behandle sin sygdom. Man skal ogsa leve™, bemaerker
en praktiserende laege.

En anden praktiserende lzege udtaler: ’Nogle af patienterne siger, - kan jeg ikke
selv og skal jeg ikke selv lere det? Men gennemgaende synes jeg, at det er smartest
at ga pa laboratoriet, sa sygeligger de ikke sa meget sig selv, som hvis de havde
maleapparat selv.”
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Fordele for patienten ikke i fokus

| Isbet af samtalerne med laeger og sygeplejersker var der fa, der havde fokus pa, at
mere selvstyring kan fare til bedre behandlingskvalitet eller mere patienttilfreds-
hed.

6.4 Barrierer som ogsa naevnes i almen praksis og pa am-
bulatorierne

Monitoreringsapparater for dyre

Fire leger navner prisen pa monitoreringsapparater som barrierer for, om patienten
overhovedet kaber et apparat og enkelte fgler ikke, at de kan tillade sig at ”pélaeg-
ge” patienten den gkonomiske byrde at investere i et apparat, serligt blodtryksma-
lingsapparat.

Praparater skifter navn

Flere behandlere pointerer kraftigt, at det ville have en meget gavnlig effekt pa pa-
tienternes compliance og dermed forbedre deres egenomsorg, hvis praeparaterne
ikke jeevnligt skiftede navn med stor forvirring og fare for fejl- og overmedicine-
ring til folge.

Flere behandlere oplever en generel modstand hos patienterne mod medicinering
og ofte ogsa en forvirring om hvordan medicinen skal tages, som kun forsterkes af
preeparaternes skiftende navne. Laegerne bliver derfor ngdt til at lade dette indga i
deres overvejelser, nar de udskriver medicin.
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7 Holdninger til hvem der er egnede og
motiverede

Dette afsnit beskriver holdninger i almen praksis og pa ambulatorierne til, hvilke
patienter, der er egnede til at varetage selvstyret behandling, og hvilke der overho-
vedet har interesse i selv at tage mere ansvar og ga mindre til leege. Derudover be-
skrives ogsa holdninger til behandlerens tilgang til patienten.

Behandlerne i begge sektorer mener generelt, at der er visse patientgrupper, der har
mere potentiale for at blive selvstyrende end andre.

Dette galder bade hvad angar kapaciteten til at lave selvstyring af ordentlig kvalitet
og hvad angar interesse i at ga mindre til leege og i stedet selv tage mere ansvar.

Disse holdninger har stor betydning for, hvor mange patienter der bliver informeret
om muligheden for selvstyret behandling.

Forudseetninger hos patienten
Men farst og fremmest, hvad anses for at veere de basale forudseetninger hos pati-
enten for at varetage selvstyret behandling?

De fleste behandlere ser patientens kapacitet og villighed til at tage ansvar som det
afgarende for at kunne varetage selvstyring. Ved kapacitet mener de fleste blot, at
patienten ikke er dement eller andet, som gar deres maleresultater ubrugelige og
ger det uteenkeligt i behandlerens gjne, at patienten forsvarligt kan behandle sig
selv.

Derudover navner de fleste, at forudsaetningen for at overlade behandling til pati-
enterne er, at de har viden om og forstaelse for sammenhange mellem livsstil, syg-
dom og behandling.

Overlader ansvaret til laegen

Seerligt i almen praksis er der en tendens til, at leegerne mener, at patienterne har
det bedst med at overlade ansvaret til leege. Begrundelserne er, at patienterne be-
tragter det som for stort et ansvar og er mere trygge ved at overlade ansvaret til lze-
gen.

De fleste behandlere mener, at mange patienter ikke er motiverede for selvstyring:
’Mange synes, at det er fint at komme her. Det er et for stort ansvar. De vil hellere
lade os tage sig af det.” (praktiserende lage).

Eller at patienterne sa er fri for at teenke pa deres sygdom, og de har andet at bruge
deres tid pa: "’Jeg har gennem arene ikke haft ret mange, der selv har gnsket det
[selvstyret AK-behandling]. Nogle er havnet der via hospitalet og har veret glade
for det. Nogle enkelte har vi snakket med, om de havde lyst til det, men de fleste er
egentlig meget godt tilfredse med at komme her og fa taget en blodprave. Sa behg-
ver de ikke selv stikke sig eller teenke pa nogle ting.”” (praktiserende leege).
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/Eldre versus yngre

Seerligt opridses forskellen pa aldre og yngre patienter. Som en praktiserende laege
udtaler: ’Mange har det fint med at g& hos os. Specielt de &ldre kan ikke overskue
det [egenbehandling] og har tid til at komme her. Det fungerer meget fint. Det er
sveerere for de yngre, som skal bruge tid pa arbejde og familieliv og sa pludselig at
skulle bruge tid til at komme til legen.”

Interviewer: ”Er de fleste patienter interesserede i at tage mere ansvar?”

Praktiserende lzege: ’Jeg tror, det er betinget af alder. Vi har jo set dem i internet-
generationen, der selv har slaet det hele op, inden de kommer her. De er jo ikke
blevet kronikere endnu. Der vil der ske et klart holdningsskift i forhold til, hvad de
kan handtere. Men den @ldre generation, som vi har her... 90 % af patienterne vil
nok helst have det heroppe. Og helst ikke have for meget med det selv at gare.”

Interviewer: "Er de fleste OK med at komme ind til lzegen hver 4.- 6. uge?”
Praktiserende laege: ’Ja det synes jeg. De har ikke sagt noget andet.”

Disse udtalelser daekker meget godt over den generelle holdning hos behandlerne.
De yngre patienter ses generelt som mere motiverede til at tage ansvar, farst og
fremmest da de ikke vil tage fri fra arbejde for at komme til lzege. Flere papeger
0gsa, at de yngre er gode til at sgge information om deres sygdom og behandling.
£ldre ses derimod af langt de fleste behandlere, som darligere til at tage ansvar, da
de betragter besaget hos leegen som hyggeligt og trygt og samtidig har tiden til det,
da de fleste er pensionerede. De aldre er ogsa vant til, at det i hgjere grad er leegen
end dem selv, der tager stilling til deres sygdom og behandling.

Seerligt hjerteleegerne fremhaever denne holdning hos de &ldre patienter, som er
den patientgruppe, de har allerflest af.

Socialt element i at ga til leege

Specielt for de @ldre er der ogsa et socialt element i konsultationerne. Det bemaer-
ker adskillige af behandlerne iser i almen praksis men ogsa pa flere af ambulatori-
erne. Det skaber tryghed for mange patienter.

” FEldre patienter har et behov for at komme til leegen. Blodtrykskontroller hos en
&ldre patient er jo ikke altid bare en blodtrykskontrol. Det kan ligesa godt vaere en
samtale om, hvordan livet gar, nar man er blevet alene, eller hvordan man klarer
dagligdagen” (praktiserende laege).

Flere leeger forteeller, at mange &ldre patienter bruger praksispersonalet som deres
sociale netveerk og derfor ngdigt vil undveere regelmaessige konsultationer. En laege
naevner endda, at der er patienter, der opsgger leegen sa hyppigt, at de rutinemaes-
sigt booker disse patienter til "sociale konsultationer” for at undga, at de kommer
oftere end det: ’Folk vil gerne komme til leege. De gnsker ikke selvbehandling. De
gnsker den nemme lgsning, hvor de kan give ansvaret videre til lsegen. Nogle pati-
enter giver vi en fast tid hver 3. uge, ellers ringer de ind hver dag og opfinder no-
get, hvis ikke de fejler noget. Det er billigere for samfundet, hvis de far en tid hver
3. uge.” (praktiserende lage).

Behandlere skal tro pa selvstyring og vise interesse

Ikke kun patientens, men ogsa behandlerens holdninger og engagement skal bear-
bejdes for at fa bedre compliance fra patienterne, pointerer flere af sygeplejersker-
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ne i sdvel almen praksis som pa ambulatorierne. Behandleren skal ogsa vaere moti-
veret 0g synes, at selvstyring er godt for at kunne overbevise patienten.

Derudover skal tilgangen til patienten &ndres, da man ellers ikke kan forvente, at
patienten tager ansvar og gar, som laeegen anbefaler, mener en hjertesygeplejerske:
”Tilgangen til patienter skal veere anderledes, kommunikationen skal veere ander-
ledes. De eldre patienter giver ofte ansvaret til leegen. Det geelder dog om at give
patienten ansvar. Give dem en vifte af muligheder, spgrge hvor patienten selv vil
hen... Patienterne skal lzere at teenke anderledes.”

At behandleren engagerer sig i patienten, og at der er en reel forventningsafstem-
ning med patienten er ogsa helt afgerende for, om patienten gar som anbefalet,
mener flere af sygeplejerskerne i undersggelsen. ’Interesse fra laeeger og sygeple-
jersker giver bedre compliance. At leegen har en plan og ikke bare maler nogle
vardier” .... ”’l samtalen ligger ogsa en altafgerende forventningsafstemning ... 50
% af patienterne spiser ikke den ordinerede medicin. De forventer noget andet end
bare at fA malt pa nogle veerdier og fa udskrevet noget medicin, nar de kommer til
leege.” (hjertesygeplejerske).
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8 Perspektiver pa selvstyret behandling

Udfordrer relationen mellem patient og behandler

Laege-patientforholdet er traditionelt et fysisk mgde mellem to mennesker, hvoraf
den ene har behov for den andens professionelle hjelp. Traditionelt set star laegen
som autoriteten og kan vurdere patientens krop og behandling. Egenbehandling og
selvmonitorering udfordrer per definition denne traditionelle relation mellem lzege
0g patient.

Ved indfarelse af mere selvstyring skal begge parter acceptere en ny ansvars- og
rollefordeling. Patienten skal saledes acceptere, at leegen ikke per definition har be-
slutningsautoriteten og at behandlingsforlgbet kraever en aktiv stillingtagen og ind-
sats fra egen side. Samtidig skal lzegen acceptere en suvergnitetsafgivelse og en
rolle, hvor paedagogisk vidensdeling og forventningsafstemning er centralt i kom-
munikationen med patienten.

Leaegernes holdninger til hvad der er bedst for patienten, passer ikke altid med
egenbehandling

Flere af legerne i undersggelsen gav direkte eller indirekte udtryk for, at de gjorde,
hvad der var bedst for patienterne ved at lade dem fortszette med at komme til fx
AK-kontrol hver 4. til 6. uge og ikke naevnte muligheden for selvstyret behandling
eller ved at booke patienter til ”sociale konsultationer”.

Som flere af de navnte udtalelser viser, mener mange behandlere, at patienterne
ikke gnsker at tage ansvar, men hellere vil overlade det til leegen. Samtidig er der,
som tidligere naevnt, ikke sa stort fokus pa fordele for patienten ved selvstyret be-
handling.

Patienter, der var i gang med oplering i selvstyret behandling pa en AK-skole, ud-
talte, at et apparat til selvmonitorering havde stor betydning for dem som et red-
skab til at handtere deres frygt og usikkerhed. De mente ikke, at det kraevede serlig
meget af dem at laere at behandle sig selv.

Sammenstillet med udtalelser fra patienter synes de skeptiske holdninger fra laeger-
ne til patienternes motivation at bunde i en manglende forstaelse for, at selvstyret
behandling kan opfylde patienternes behov for tryghed i endnu hgjere grad end be-
sgg hos leegen samt til dels et manglende kendskab til den forbedrede behandlings-
effekt.

Beretningen fra laegen, der booker patienter til regelmassige konsultationer, selv-
om der ikke er noget presserende i vejen med dem, og udtalelserne om, at visse pa-
tienter ikke gnsker faerre leegebesgg, kan dog ogsa ses fra en anden vinkel.

De kan give en forstéaelse for, at et leegebesgg ogsa er en social relation, som hand-
ler om mere end sygdom. Det handler ogsa om lidelse og patientens livssituation.
Udtalelserne fra behandlerne henleder opmeerksomheden pa, at leegen ikke kun har
en rolle som behandler men ogsa en sociale rolle i samfundet. Lagen og sygeple-
jersken er maske de eneste, der kender patientens personlige liv, og de er samtidig
legitime at henvende sig til med sjeelesorg” i et sekulariseret samfund.

Relationen mellem lzege og patient spiller en seerlig rolle i samfundet, og den rela-
tion pilles der ved, nar man agiterer for mere egenbehandling.
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9 Strukturelle faktorer

9.1 ®konomiske incitamenter

@konomi har stor betydning for organiseringen af arbejdet med patienter med kro-
nisk sygdom og for brugen af tiltag til at fremme selvstyring, savel i ambulatorier-
ne som i almen praksis.

Seerligt i almen praksis har honoreringen af forskellige ydelser stor betydning for, i
hvor hgj grad de anvendes. De praktiserende laeger ser selv denne sammenhang
som ganske naturlig, da de i hgj grad opfatter sig selv som selvsteendige erhvervs-
drivende.

Honorering @ndrer rutiner

Flere af de medvirkende praktiserende lzeger siger ligeud, at de ser sig selv som
selvstaendige erhvervsdrivende, og at deres praksis er som en lille butik. ’Det er en
lille kebmandsbutik, det her,” siger en af de praktiserende laeger med et smil.

I alle almen praksis i undersggelsen var der ansat praksispersonale, hvis ydelse ho-
noreres med samme takst som leegens. Mange praktiserende laeger forsgger at be-
graense brugen af telefon og e-mailkonsultationer, som af mange ikke anses for
godt honorerede. ’Takseringen er elendig. En murer, VVS’er eller akut-elektriker
ville simpelthen grine... Politikerne tror stadig, vi lever i Florence Nightingale ti-
den’” udtaler en praksissygeplejerske. En praktiserende laege beskriver afvejningen
mellem ydelse og honorering: Vi oplever, at det tager for lang tid i telefonen,
hvorfor vi hellere vil se dem her, frem for at bruge lang tid i telefonen, og der sta-
dig er noget usikkerhed. Det er ogsa noget kroner og grer-massigt. Vi far 25 kr.
for en telefonkonsultation og seks gange sa meget for at se dem her. Der gider vi
ikke bruge en masse tid. Det skal veere kort i telefonen. Ellers ma vi se dem.”

Pa ambulatorierne spiller skonomien ogsa ind pa brugen af telemedicinske lgsnin-

ger. En dizatist tilknyttet det ene lungeambulatorium udtaler: ’Hospitalet far penge
pr. patient, der kommer ind pa hospitalet. Derfor er der ingen incitamenter for te-

lefonkonsultationer og telemedicin.”

@konomiske overvejelser saetter saledes en begraensning for motivationen til at
statte patienternes selvstyring over e-mail og telefon bade pa ambulatorierne og i
almen praksis.

Flere af de praktiserende leeger indikerede bade direkte og indirekte, at gkonomiske
@ndringer har stor betydning for organiseringen af deres indsats overfor patienter
med kronisk sygdom. En praktiserende leege udtrykker det meget klart: ’Der er jo
en masse praksis, der har sat en masse i scene, ansat en masse praksissygeplejer-
sker, og jeg ved ikke hvad for at kere det her [kronikerprogrammerne]. Hvis gko-
nomien forsvinder ud af overenskomsten, hvad det angar, sa holder folk op med
det. Vi kan jo sagtens styres derhen, hvor man gerne vil have os ud fra gkonomi-
en.”

Mister patienter

| situationer hvor laeegen skal tage stilling til, hvorvidt en patient skal tilbydes mere
selvstyring og derved faerre konsultationer i leegepraksissen, vil der uundgaeligt op-
sta en konflikt mellem rollen som erhvervsdrivende og den, der varetager patien-
tens interesser.
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Et par gange i Igbet af undersggelsen dukker der en modvilje op mod at miste pati-
enter ved at henvise dem til selvstyret behandling. De sundhedsprofessionelle pa
AK-skolerne forteller, at de fra deres patienter af og til hgrer om praktiserende lze-
ger, der neaegter at henvise dem til skolen af forskellige arsager. Bl.a. tab af indtegt
ved selvstyret behandling samt en opfattelse af, at de uretfeerdigt mister deres pati-
enter, er forklaringer, de jevnligt stader pa.

En af de praktiserende laeger i undersggelsen siger med et grin: ”’Der kommer vist i
gvrigt noget nyt, sa man ikke skal male. Det er vi jo kede af. S& kommer de slet ik-
ke, tror jeg.”

9.2 Kommunikation mellem sektorerne

Manglende kommunikation og darlige kommunikationsmuligheder sektorerne
imellem forringer mulighederne for samarbejde om patienter med kronisk sygdom.

Mange patienter med kronisk sygdom har forlgh bade i almen praksis og pa et am-
bulatorium og kan over et mangearigt sygdomsforlgb skifte tilknytning mange
gange. Derfor er kommunikationen og samarbejdet mellem de to sektorer vigtigt
for stetten til patienternes selvstyrede behandling.

It og forskellige arbejdsrutiner

De praktiserende laeger naevner darlige tekniske kommunikationsmuligheder og
forskellige arbejdsrutiner som to arsager til det mangelfulde samarbejde med hospi-
talerne.

It-systemerne kommunikerer darligt pa tvers af sektorerne, bl.a. fordi hospitalernes
kommunikationssystemer er umoderne og ikke sa opdaterede som i almen praksis,
argumenterer flere praktiserende laeger.

Enkelte praktiserende lzeger synes ikke, de har problemer med at fa fat i en hospi-
talsleege. Men de fleste mener, at det er sveert og ringer stort set aldrig til hospita-
lerne for at fa rad og vejledning.

De forskellige daglige rutiner i almen praksis og pa ambulatorierne ger ogsa, at det
kan vere sveert at fa fat i hinanden pa de rigtige tidspunkter. ”’Jeg har ikke tid til at
ringe rundt, og sa er der nogen, der skal ringe tilbage™, udtaler en praktiserende
lzege. Ringer hospitalslaegerne tilbage, rammer de ofte ind i en konsultation med en
patient, og ofte far man ikke fat i specialisten pa hospitalet, lyder nogle af forkla-
ringerne pa den mangelfulde kommunikation.

| stedet kontakter flere af de praktiserende laeger i byerne privatpraktiserende spe-
cialleeger, nar de gnsker faglige rad og sparring.

Strukturaendringer

Et andet problem for kommunikationen omkring patienter med kronisk sygdom,
som enkelte praktiserende laeger navner, er, at de ofte ikke ved, hvor de skal hen-
vise deres patienter til, bl.a. fordi der foregar s& meget omstrukturering i hospitals-
sektoren.

Skepsis

En tredje barriere for samarbejdet mellem sektorerne er, at der i ambulatorierne er
en vis skepsis overfor praksissektorens kapacitet og motiver til at varetage stagtten
af patienter med kronisk sygdom.
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Flere hospitalsbehandlere betvivler, at faglige vurderinger kommer far gkonomiske
i almen praksis og laegger ikke skjul pa deres bekymring over, at patienterne ikke i
tide bliver henvist til hgjt fagligt specialiseret personale pa ambulatorierne.

Denne skepsis kan pavirke samarbejdet mellem almen praksis og ambulatorierne.
Det er spgrgsmalet, om denne skepsis og det mangelfulde samarbejde ogsa har en
betydning for kvaliteten af den stgtte og vejledning, der ydes til patienter med kro-
nisk sygdom, der behandles i bade almen praksis og pa sygehus.
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10 Ordliste

| rapporten benyttes begreberne egenbehandling, egenomsorg og selvmonitorering.
Da denne rapport er en forlengelse af tidligere publikationer fra Sundhedsstyrelsen
om kronisk sygdom, benyttes i rapporten definitionerne i Sundhedsstyrelsens rap-
port "Patienten med kronisk sygdom” fra 2006™°.

Egenbehandling indebzrer, at patienten pa grundlag af denne monitorering tager
selvstaendige eller vejledte beslutninger om behandlingen i overensstemmelse med
mal for behandlingseffekten eller aktionsplanen.

Egenomsorg (self-management) ved kronisk sygdom er en systematisk interventi-
on rettet til patienter med kronisk sygdom. Interventionen har til formal at hjelpe
dem til at deltage i monitorering af symptomer eller fysiologiske processer og/eller
beslutningstagen om sygdommen og dens behandling pa grundlag heraf.

Selvstyring bruges i rapporten som feellesbetegnelse for selvmonitorering og egen-
behandling.

Selvmonitorering forstas som patientens egen maling af relevante sygdomspara-
metre. Det kan dreje sig om biologiske parametre malt ved apparatur, som patien-
ten selv betjener eller registrering af symptomer eller funktionsniveau.

Fagudtryk er i vid udstraekning blevet omskrevet til dagligdags dansk. Dog skal de-
finitionen af enkelte begreber navnes her.

AK-behandling: Antikoagulationsbehandling: Blodfortyndende behandling, som
forebygger dannelse af blodprop.

Datafangst er et it-redskab, som kan hjalpe praktiserende lzeger til at tilvejebringe
systematisk dokumentation af klinisk aktivitet og kvalitet i almen praksis. Ved
hjeelp af ICPC-koder (International Classification of Primary Care) registrerer den
praktiserende leege patienternes helbredsproblemer under journalfgring af patient-
kontakten. Gennem den it-baserede infrastruktur, datafangst bygger pa, kan disse
data automatisk indhentes, analyseres og anvendes af alle tilmeldte praktiserende
Iaegezr(3 Formalet med datafangst er at opsamle data til kvalitetsudvikling og forsk-
ning~.

INR (International Normalised Ratio) viser blodets evne til at koagulere (starkne)
undersggt ved en blodprave. Bruges til at kontrollere antikoagulationsbehandling.

Patientuddannelse: Patientuddannelser ligger typisk i kommunale sundhedscentre
men 0gsa pa sygehuse og tilbyder patienter med forskellige kroniske sygdomme et
systematisk uddannelsesprogram af varierende varighed og indhold

Peakflowmeter: Apparat til at méale peakflow, som er en del af lungefunktionen.

'® patienten med kronisk sygdom. Selvmonitorering, egenbehandling og patientuddannelse. Et idé-katalog. 2006.
Sundhedsstyrelsen
20 Side 163 i Almen praksis” rolle i fremtidens sundhedsveesen. 2008. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
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