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Forord

Kvalitet er pd mange mdader et centralt
begreb i vores sundhedsveesen i dag.
Ikke mindst n&r det handler om, hvor-
dan bdade politikere, sundhedsperso-
nale og faglige organisationer ser p&
sundhedsvaesenets udvikling, og i deres
ambitioner for, hvor sundhedsvaesenet
er pd vej hen.

Men hvad er kvalitet egentlig — og

for hvem? Kvalitet har i sig selv ingen
retning og er afhaengig af, hvilke forsta-
elser man tilleegger begrebet. | denne
undersggelse giver vi patienterne ordet
og lader dem forteelle, hvad der er
kvalitet for dem. Det ger vi, fordi der er
meget begraenset dokumentation for,
hvad der reelt er kvalitet for patienterne
i det danske sundhedsvaesen - til trods
for, at det stdr i sundhedsloven, at kva-
litetsudviklingen skal ske i dialog med
patienterne. Nar sundhedsvaesenet ikke
ved, hvad der er vigtigt for patienterne,
hvordan kan man s& meningsfyldt styre
efter og forbedre kvaliteten til gavn for
netop patienterne?

Med afseet i dét spargsmdl har vi i
Danske Patienter gennemfaert denne
undersggelse af, hvad kvalitet er for
patienter. Ud over at lade patienterne
selv komme til orde, har vi ogsd set pd
de eksisterende malinger af patient-
oplevet kvalitet for at belyse, hvor og
hvordan patienternes forstdelse af
kvalitet i dag indgdr i kvalitetsudviklin-
gen i sundhedsveesenet. Og endelig har
vi sammenholdt det, som patienterne
peger pd, er kvalitet for dem — med det,
der faktisk mdles pé i dag. Formalet
med undersggelsen er at styrke funda-
mentet af viden for den igangveerende
udvikling af sundhedsvaesenets kvali-
tetsapparat og dermed mulighederne
for at skabe en teet kobling mellem det,
som patienterne forstdr ved kvalitet

og det, som sundhedsvassenet mdaler
kvaliteten pa.

Undersggelsen indeholder mange in-
teressante resultater. Den viser blandt
andet, at flere dimensioner af patien-
ternes kvalitetsforstdelse slet ikke eller
kuniringe grad er afspejlet i det, sund-
hedsvaesenet mdler kvaliteten pd i dag.
At der er store forskelle pd, hvor meget
patienternes viden om og erfaringer
med sundhedsvaesenet indgdr i det
datagrundlag, man vurderer kvaliteten
pd. Og at patienterne kun i begrasnset
omfang deltager i udviklingen af under-
segelserne af patientoplevelser.

Samlet set peger den sdledes pd et
stort uforlast potentiale i, at sundheds-
vaesenet inviterer patienterne med om
bordet, nar retningen for kvalitet skal
besluttes og omsaettes til konkrete mal
og unders@gelser. Et arbejde, som pa-
tient- og pdrerendeforeningerne meget
gerne bidrager til.

P& vegne af Danske Patienter vil jeg
gerne rette en stor tak til alle de patien-
ter, som har bidraget med deres oplev-
elser og tanker til vores undersggelse.
Der er brug for patienternes perspek-
tiver netop nu, hvor sundhedsveesenet
er i gang med at revidere kvalitets-
systemet, og hvor nye tiltag som kom-
munale kvalitetsstandarder og sund-
hedsklynger kan f& afgerende betyd-
ning for den kvalitet, patienterne vil
mgde i sundhedsvaesenet fremover.

Jeg hdber, at vi med denne undersag-
else kan gere politiske beslutnings-
tagere og alle, der arbejder med
kvalitet, klogere og mere nysgerrige
pd patientperspektivet — og at ind-
sigterne vil blive brugt direkte i kvali-
tetsudviklingen.

God leeselyst!

Klaus Lunding
Formand for Danske Patienter
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Den korte version
- hvad viser
undersogelsen?

Kvalitet i sundhedsvaesenet er mange
ting. Det er defineret og operationa-
liseret i sundhedsveesenets kvalitets-
programmer, teorier og metoder. Men
kvalitet er ogs& noget, som patienter
helt konkret meerker og teenker over i
deres kontakt med sundhedsvaesenet —
og som de kan saette ord pd, hvis man
sparger.

"Patienterne har ordet: Dét er kvalitet
for os’ er en undersegelse, der anleeg-
ger patienternes perspektiv pd kvalitet
i sundhedsveesenet. Dels giver den en
karakteristik af, hvad mennesker med
kronisk eller langvarig sygdom betrag-
ter som kvalitet i sundhedsvaesenet.
Dels afdeekker den, i hvilket omfang
patienterne sporges til deres oplevelser
med kvalitet i sundhedsvessenet. Og
endelig giver den en leesning af, hvor-
vidt patienternes forstdelse af kvalitet
er afspejlet i den mdade, sundhedsveese-
net definerer kvalitet p& i dag.

Undersggelsen baserer sig pd tre for-
skellige analyser, henholdsvis en kvali-
tativ analyse af 19 dybdeinterviews med
mennesker med kronisk eller langvarig
sygdom, en kortleegning og tveerlees-
ning af sundhedsvaesenets nationale
undersggelser af patientoplevet kvalitet
— samt en kvalitativ analyse af, i hvilket
omfang patienternes forstdelse af kva-

litet er afspejlet i den mdde, sundheds-
vaesenet madler kvalitet pa.

Formdlet med undersagelsen er at
styrke fundamentet af viden for den
igangveerende udvikling af sundheds-
veesenets kvalitetsapparat og dermed
@ge mulighederne for at skabe en taeet
kobling mellem patienternes kvalitets-
forstdelse og det, som sundhedsvaese-
nets kvalitet mdles pé.

Patienternes forstaelse af
kvalitet: Hej sundhedsfaglig
ekspertise skal ga hand-i-hand
med omsorg og styr pa forleb
Na&r patienterne skal seette ord pd, hvad
kvalitet er for dem, afheenger deres svar
af, hvem de er, hvilke erfaringer de har
med sundhedsvaesenet, og hvilken livs-
situation, de star i.

Det handler ogsd om, hvilken situation

i deres forlab, de forholder sig til. Ana-
lysen identificerer i alt 10 situationer,
hvor kvaliteten har forskellige udtryk
for patienterne. For eksempel er det
kvalitet, ndr man henvender sig med en
bekymring eller skavank, at blive taget
alvorligt — hvor kvalitet i en genop-
treeningssituation blandt andet handler
om at kunne mdle fremgang. Se tabel A
side 7.



Betydningen af kvalitet afhanger af situationen.

10 situationer i et patientforieb

Udtryk for kvalitet

#1 Nar vi henvender os for at fa en
leeges vurdering og hjeelp

e Vihar brug for en person, der kender til vores muligheder
e Vihar brug for en hurtig henvisning

o Vores viden er vigtig — vi vil gerne sparges og lyttes til

e Vier mere end vores diagnose

#2 NAr vi oplever noget alvorligt
og akut

o Vivil gerne tilses, nér vi henvender os
e Vihar brug for information om ventetiden
e Viskal have deskket vores basale behov for lindring

#3 Nar det skal afklares, hvad
vi fejler

e Vignsker en hurtig udredning

e Vi har behov for sammenhaeng mellem undersagelser
og opfelgning

e Vihar behov for klare rammer

#4 NAr vi skal opereres

e Vihar brug for at meerke, hvor dygtige
sundhedspersonerne er

e Viskal kunne forstd, hvad sundhedspersonerne siger

e Vihar brug for omsorg, ndr vi bliver bange

e Vi har brug for, at fejl bliver hdndteret

#5 NAr vi opholder os leengere tid
pd hospitalet

e Vihar behov for at f& deekket vores basale behov
e Vihar brug for, at sundhedspersoner udviser medfaelelse

#6 Nar vi skal hjem fra hospitalet

o \Vores livssituation skal tages i betragtning

e Udskrivelsen ma ikke kommme bag pd os

e Vihar brug for en livline og skriftlig information

e Vihar brug for viden om vores muligheder bagefter

#7 Nar vi skal til opfelgning

e Vi har brug for rddgivning til livet med sygdom
e Vi har brug for forskellige kontaktformer

#8 Nar vi er i samtaleterapi

e Vihar brug for skreeddersyede tilbud

e Vihar brug for individuelle samtaler efter behov og
uden ventetid

e NAr det spidser til, er det betryggende med alsidig
mandsopdaekning

e Vi har brug for empati og god kemi for at f& det bedre

#9 Nar vi skal genoptraenes til en
holdbar hverdag

e Viskal kunne male en fremgang

o Vivil gerne have kontakt med ligesindede

e Vi har brug for faste rammer for treeningen

e Leaengden af forlebene og muligheden for at komme i
forlab skal veere tilpasset vores behov

#10 Nar vi er i kontakt med flere
steder samtidig

Tabel A: Kvalitet i forskellige situationer

e Vi har brug for processer, der kerer og sundheds-
personer, der tager ansvar

e Vi har brug for at mgde sundhedspersoner, der har
leest journalen

e Vores undersagelser skal foregd i en meningsfuld
reckkefolge

e Vihar brug for enslydende information

Figuren er en oversigt over 10 forskellige situationer, som flere patienter i undersggelsen fremhaever, nar de skal ssette ord p4,
hvad kvalitet er for dem. Kvalitetens udtryk i hver situation er beskrevet i analysen (del 1) — her angivet i overskrifter. Her ses
det, at kvalitet viser sig i form af konkrete handlinger, interaktioner og processer, som patienterne kan maerke og forholde sig

til i deres kontakt med sundhedsveesenet.



Pd& tveers af patienternes individuelle og
situationsbestemte oplevelser af kvali-
tet, tegner der sig et bredere billede af,
hvad patienterne forstdr ved kvalitet

— deres kvalitetsforstdelse. Dimensi-
onerne spaender bredt og adresserer
patienternes behov for, at sundheds-
veesenet skal behandle hele mennesker
og ikke kun diagnoser - til behovet for
at kunne navigere i sundhedsvaesenets
processer. Endelig adresserer dimensi-
onerne patienternes behov for at blive
helbredt eller kunne leve et tdleligt liv
med kronisk sygdom eller varige mén —
et omrdde, der typisk er forbeholdt fag-
folk i form af klinisk kvalitet, men som
patienterne nedvendigvis md forholde
sig til, da deres eget helbred er pd spil.

Patienternes kvalitetsforstdelse kan
opsummeres til i alt syv forskellige
dimensioner:

o At der bliver taget individuelle
hensyn

o At jeg ma@der omsorg hos
sundhedspersonerne

o At jeg far en veerdig behandling

o At jeg kender til og forstar
mit forlgb

¢ At nogen har styr pd mit forlgb

o At jeg kan meerke en hgj
sundhedsfaglig ekspertise

o At jeg kommer i den rette
behandling

Undersoagelser af patientoplevet
kvalitet: Store variationer og
ingen malinger pa tvzaers

Skal sundhedsveesenet vide, om pa-
tienterne faktisk oplever kvalitet, er en
af forudseetningerne, at der indhentes
data pd patienternes oplevelser med
de forskellige dele af deres forlgb. Dette
sker blandt andet i kraft af sperge-
skemaundersggelser, som patienterne
besvarer om deres oplevelser af sund-
hedsveesenet — den 'patientoplevede
kvalitet'.

En tveerleesning af de nationale under-
segelser af patientoplevet kvalitet, der
gennemfares pd tveers af sundheds-
veesenets sektorer, viser, at under-
spgelserne af patientoplevet kvalitet

sker fragmenteret, og at sektorerne har
meget forskellige praksis for, hvor ofte
man indhenter patienternes feed-
back. P& hospitalerne gennemfgres
eksempelvis ménedlige undersggelser
af patienternes oplevelser, mens det i
specialleegepraksis sker med flere ars
mellemrum. Tveerleesningen af under-
sggelserne viser desuden, at patienter-
ne kun i meget begreenset omfang er
involveret i udviklingen af og opfelgnin-
gen pd kvalitetsmalingerne.

Derudover er der ingen undersggelser,
der gdr pd tveers af sektorerne. Det gar
det vanskeligt at vurdere kvaliteten af
patienternes samlede forlgb.

Sundhedsvasenets kvalitets-
malinger afspejler delvist
patienternes kvalitetsforstaelse
- men vigtige dimensioner
mangler

De syv dimensioner af, hvad kvalitet

i sundhedsveesenet er for patienter —
som er beskrevet ovenfor — giver en
vigtig pejling pd, hvad mennesker med
kronisk eller langvarig sygdom laegger
veegt pd i deres kontakt med sundheds-
vaesenet.

Et neermere kig pd, hvad sundheds-
vaesenet madler kvaliteten pd i dag, viser,
at patienternes kvalitetsforstdelse kun
delvist er afspejlet.

| de nationale kvalitetsmal er den kvali-
tetsdimension, at der tages individuelle
hensyn eksempelvis afspejlet, mens
andre dimensioner som at mede om-
sorg, og fd en veerdig behandling ikke
er afspejlet. Det samme geelder i under-
s@gelserne af patientoplevet kvalitet.
Undersggelserne meder eksempelvis
patienternes kvalitetsforstdelse pd det
punkt, at de sparger ind til, om patien-
terne kender til og forstdr deres forleb,
mens de ogsd kun i meget begraenset
omfang afdeekker de mere relationelle
dimensioner om at mede omsorg og fa
en veerdig behandling.

Konsekvensen af, at patienternes kvali-
tetsforstdelse kun delvist kan genfindes
i det, sundhedsveesenet definerer som
kvalitet, er, at sundhedsveesenets kva-
litetsmalinger ikke i tilstreekkelig grad
understgtter ambitionerne om at skabe
mere kvalitet for patienterne — og i for-



lzengelse heraf, at kvalitetsmalingerne
risikerer at traekke udviklingen af
sundhedsvaesenet i en retning, som
ikke harmonerer med det, borgerne
eftersparger og forventer.

Behov for nytaenkning, hvis
sundhedsvasenet skal skabe
kvalitet for patienter

Samlet set udger undersagelsen et
vigtigt vidensbidrag til den igang-
veerende revidering af sundheds-
veesenets kvalitetssystem. Den peger
pd flere omrdder, hvor der er behov
for at tage fat, hvis der skal skabes
en teettere kobling mellem det, som
patienterne forstdr ved kvalitet og
det, som sundhedsvaesenet mdler
kvaliteten pd. Dels handler det om,
hvordan patienternes viden og
erfaringer kan spille en starre rolle i
sundhedsveesenets kvalitetsudvikling
og -forbedring. Og dels, hvordan
sundhedsvaesenet kan begynde at
mdle kvaliteten p& patienternes forlab
som en helhed, og ikke kun inden for
et afgreenset omrdade eller sektor.

7 Kvalitet er, nar de ser
mig i gjnene fremfor at
se ind i en skaarm under
konsultationerne.””



DEL 1

Hvad er kvalitet
for patienter?

Det forste skridt i retningen af et sundhedsvaesen,
som skaber kvalitet for patienter, er at f& en grund-
leeggende forstdelse af, hvad patienterne helt kon-
kret oplever som kvalitet — og hvorfor.

| DEL 1 preesenteres resultaterne af en kvalitativ
analyse med 19 personer, der har kronisk eller
langvarig sygdom og som derfor har omfattende
erfaring med sundhedsvaesenet. Her kan du leese:

e Hvordan patienter ssetter ord pd,
hvad der er kvalitet for dem, nar de
skal opsummere kvalitet i én saetning.

e Hvordan forstdelsen af kvalitet varierer
fra situation til situation. Patienternes
oplevelser og iagttagelser af kvalitetens
mange udtryk, beskrives med omdrej
ningspunkt i ti forskellige situationer.

e Hyvilke syv gennemgdende forstdelser
af kvalitet, der kan drages ud af interview-
ene med patienter.

Analysen viser, at forstdelsen af kvalitet er indivi-
duel og afheenger af den enkeltes erfaringer, situ-
ation og preeferencer — men ogsq@, at der er en stor
feellesmaengde i det, patienterne oplever er kvalitet.
De syv dimensioner af, hvad kvalitet er for patien-
ter, giver en vigtig pejling pd, hvad sundhedsveaese-
nets kvalitetsarbejdet bar styre efter for at mede
patienternes behov.



Kvalitet for
mig er ...

Hvad betyder kvalitet for patienter? Og
hvordan kan man som patient maerke,
nar der er kvalitet i sundhedsvaesenet?

De 19 personer, som har ladet sig inter-
viewe til denne undersggelse, er blevet
spurgt ind til, hvad kvalitet er for dem,
hvis de skal opsummere det i én seet-
ning. Det er der kommet 19 forskellige
svar ud af. Svar, som viser, at kvalitet
opleves forskelligt alt efter, hvilke op-
levelser man som patient har gjort sig
med sundhedsvaesenet, og hvad der er
vigtigt for den enkelte.

Feelles for interviewpersonerne er, at

de alle har et bredt kendskab til sund-
hedsveesenet i kraft af deres kroniske
eller langvarige sygdom. Nogle har haft
deres sygdom i 20 &r eller mere, andre
er i begyndelsen af deres sygdomsfor-
lzb, mens nogle er feerdigbehandlede.
En del patienter har flere sygdomme
samtidig, mens andre har eller har haft
jeevnlig kontakt til almen praksis, hospi-
talsveesenet og den kommunale sektor.
Derudover har patienterne samlet set
erfaring med behandling i b&de den
somatiske del af sundhedsveesenet og
psykiatrien.

Her er hvad patienterne siger, ndr de
sporges ind til, hvad der er kvalitet i
deres kontakt med sundhedsveesenet:

Svend Erik [68 arl

% s
-

N

s

Connie [53 ar]

*

”Kvalitet er, nar
la2gen reagerer

pd prover og saetter
processen med
undersogelser i

gang med hospitalet.”

”"Kvalitet handler om,
at jeg far den bedst
mulige behandling pa
det rigtige tidspunkt
af en behandler, der
er ekspert inden for
sit felt.”

”Kvalitet er kompe-
tente behandlere,
der stiller de rigtige
sporgsmal og som
har tid til at veere
naervaerende.”

1l



Kvalitet for
mig er ...

Jan [61ar]

Mikal [44 ar]

12

”Kvalitet er at have
én laege i stedet for
flere. Ellers skifter de
Jjo mening hele tiden.”

”"Kvalitet ... det er noget
der virker, noget der
skaber resultater. Jeg
vil gerne kunne ga til
nogen, der ved hvad de
snakker om og som ser
ud over diagnoser.”

”"Kvalitet er, at la2ger og
sygeplejersker er klsedt
ordentligt pa. Jeg
forventer at fa noget
feedback og svar pa
sporgsmal, jeg matte
have. Og at faglig-
heden er hgj. ”

”For mig er det vigtigt,
at jeg foler mig tryg.
Det gor jeg, nar sund-
hedspersonale forkla-
rer, hvad der skal ske,
sd jeg forstar det.”

Grethe [68 ar]

Louisa [29 &r]

Bent [64 ar]

”Kvalitet er, nar der

er plads til det hele
menneske, og nar der er
fokus pa at forebygge
og styrke helbredet.”

”Det handler om at
skabe en fremtid i
behandlingen. Have
fokus pa, hvad det
enkelte menneske
drommer om at kunne.”

"God kvalitet er, at
man lytter til patienten,
f.eks. da jeg ikke
onskede at fa narkose,
og jeg kunne fa det
lavet om til lokal-
bedovelse pa stedet.
Jeg fik lov at veelge.”

| ”Det er vigtigt, at

lzegen er arlig, og at
man far klar besked
om bivirkninger, der

er ved den behandling,
som man skal gennem-
g&. ”



”"Kvalitet er jo, at alle
far dét, de har brug for.
At jeg ikke skal sta og
tanke, at jeg ikke er
syg nok.”

”"Kvalitet er, at man kan
komme i kontakt med
sundhedsvassenet, nar
man har brug for det.
Og det synes jeg ikke,
Jjeg har haft problemer
med.”

”At have sin egen reu-
matolog, der folger en.
Det er en god ting. Han
ser hvilke behov, jeg
har.”

”Kvalitet er fyldest-
gorende information.
Hverken for meget eller
for lidt. Og nar jeg har
tid til at sporge ind og
treekke vejret, for jeg
forlader rummet.”

7 Kvalitet er jo, at alle far dét, de har brug for. At jeg
ikke skal sta og taenke, at jeg ikke er syg nok. 7”7

Sara [39 ar]

”Kvalitet er, at persona-
let pa operationsgangen
reagerer pd, at jeg ikke
kan tale smertestillen-
de medicin, og at de pa
egen drift finder en
alternativ losning som
akupunktur.”

. "Kvalitet er, nar de ser

mig i ojnene fremfor at
se ind i en skaarm under
konsultationerne.”

”"Der var god kvalitet,

2kl da Jjeg blev udredt. Jeg

skulle forskellige ting,
lungefunktionsprover,
snakke med lzeger og
alt det der. Der var en
tidsplan, og den passe-
de til punkt og prikke.”

”Kvalitet er at blive
taget i handen, set i
o@jnene og at nogen
siger "nu hjselper jeg
dig pa din rejse til at
fa det godt, og jeg
slipper ikke, for du selv
gzr. V (4

13
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Kvalitet i

10 situationer

Hvordan ser kvalitet helt konkret ud,
nar patienterne skal satte ord pa, om
den er til stede eller ikke er? Og hvor-
dan varierer patienternes forstéelse af
kvalitet fra situation til situation?

Med afsaet i forteellinger om den enkel-
te patients forlab i sundhedsveesenet,
hen over sektorgreenser, beskriver dette
afsnit 10 forskellige situationer, som
flere af patienterne fremhaever, ndr de
skal seette ord pd, hvad kvalitet er for
dem: Konkrete handlinger, interaktioner
0g processer, som patienterne maerker
og forholder sig til i deres kontakt med
sundhedsvaesenet.

For hver situation beskrives det, hvor-
for situationen er vigtig, og hvad der er
kvalitet i situationen. Afsnittet giver et
indblik i, at patienternes oplevelser af
kvalitet ogsd afheenger af, hvor de er i
deres forlgb. Kvalitet er forskellig alt ef-
ter, om patienterne er i begyndelsen af
et sygdomsforlgb og har brug for afkla-
ring, star over for et risikofyldt indgreb
eller skal veenne sig til en ny hverdag
med sygdom.

For at give et indblik i, hvordan kvalitet
i det enkelte patientforlzb kan se ud,
preesenteres undervejs i analysen tre
personer med kronisk sygdom og en
illustration af, hvordan deres forlgb i
sundhedsvaesenet ser ud samt, hvad
de oplever som kvalitet.

Situation #1

Nar vi henvender os for

at fa en praktiserende
leges vurdering og hjeelp
N&r man som patient henvender sig til
sundhedsveesenet med noget, man gn-
sker en leegefaglig vurdering af, er det
ofte med bekymring og méske endda
en folelse af at veere utryg eller nerves.
Man kan have gdet med en bekymring i
lang tid, og selve besgget kan veere af-
gerende for, hvordan ens liv og hverdag
efterfelgende vil se ud. | denne situation
er det afgerende for patienterne, at de
bliver taget alvorligt.

Vi har brug for en person, der
kender til vores muligheder

God kvalitet er, at leegen kender sund-
hedsveaesenet og de tilbud, der findes.
Patienterne forventer ikke, at deres
praktiserende leege er specialist i alle
sygdomsomrdader, men flere af patien-
terne oplever en god kvalitet, ndr den
praktiserende leege anerkender deres
problem og seetter sig for at underse-
ge det eller henvise dem videre til rette
fagperson.



“Kvalitet er, nar praktiserende lsege
erkender, at det er uden for hans kom-
petenceomrdde, og sd sender videre for
at blive undersagt ordentligt. Ingen kan
jo vide alting om alt. Og det er jo derfor,
vi har specialister.”

Vi har brug for en hurtig
henvisning

God kvalitet hos sin praktiserende leege
er blandt andet at blive taget alvor-
ligt. Det viser sig for eksempel ved, at
leegen ikke er tilbageholdende med

en henvisning eller en leegeerkleering.
Flere patienter oplever, at det kan veere
afgerende for behandlingen, at laeegen
ter henvise hurtigt — ogsd selvom der
pd tidspunktet er usikkerhed om, hvad
patienten fejler.

“Jeg blev opereret. De fik det hele med,
og det har ikke bredt sig. Og det kan
Jjeg jo takke min egen lsege for, for hvis
ikke han havde sendt mig afsted og
faet taget den blodpreve, sa havde jeg
ikke vaeret her nu. Han tog mig alvor-
ligt og tog den blodpreve. Det havde jo
intet med skulderen at gere, sa det var
lidt en forkert reaktion, men jeg havde
jo alderen til at veere i risiko for at have
prostatakraseft.”

Vores viden er vigtig - vi vil
gerne sporges og lyttes til

At blive taget alvorligt, n&r man hen-
vender sig, viser sig ogsd ved, at laeegen
sperger ordentligt ind og lytter til det,
man fortaeller. En patient, der flere gan-
ge har kontaktet forskellige laeger pd
grund af en nedgroet negl, som ender
med at fere til et lsengere sygdomsfor-
lob, forteeller her, hvilken frustration det
kan medfeare, hvis hun ikke bliver lyttet
til.

”"Hun kiggede knap nok pa det. Hun
skulle have kigget, for hun beslutte-

de sig. Og sa skulle hun have lyttet til,
hvad jeg sagde. Der gik fire minutter,
sd var jeg ude ad deren. Jeg havde
neesten lyst til at greede, da jeg sad inde
ved hende, for jeg kunne ikke have det
leengere.”

Vi er mere end vores diagnose
Kvalitet er ogsd at made en leege, der er
i stand til at se kompleksiteten i syg-
domsbilledet og ikke laver for hurtige
konklusioner om, hvad patienten fejler.

Her har patienterne behov for at blive
set som et helt menneske og ikke bare
deres symptomer eller diagnose. For
eksempel patienten med leddegigt og
kroniske smerter, der ikke kan sove om
natten, fordi hun har ondt — men som
far at vide, at hun skal drikke en kop te
eller tage et brusebad, ndr det sker.

”Der har hun jo ikke forstdet den kom-
pleksitet, som det handler om i mit til-
faelde, hvor det bade er fysiske smerter
og at min krop og hjerne er overbela-
stet og stresset. Sd har hun jo ikke set,
hvad det handler om. Man kan ikke tro,
at alle passer ind i de her kasser. Man
mG@ se pa det enkelte menneskes res-
source og behov. Jeg er jo ikke ressour-
cestaerk, ndar jeg ikke sover fire nastter
itreek.”

For patienter, der har en psykiatrisk
diagnose, er det seerligt vigtigt og ud-
tryk for god kvalitet i konsultationen,
ndr leegen ser ud over diagnosen og
ikke tilskriver de fysiske symptomer den
psykiatriske diagnose. Flere patienter
med psykiatrisk diagnose beskriver, at
det er ddrlig kvalitet, n@r de henvender
sig til deres lsege med symptomer, at de
bliver stigmatiserede pd grund af deres
diagnose.

Situation #2

Nar vi oplever noget
alvorligt og akut

Med kronisk og langvarig sygdom op-
stdr ofte situationer, der krasver akut
handling. Det kan veere en forveerring
efter en indleeggelse, for eksempel blad-
ning eller infektioner, en ulykke eller en
allergisk reaktion p& grund af medicin.

| disse situationer er patienterne ofte
pressede af bade fysiske gener og be-
kymring for, hvordan forlabet vil g&. De
kan ogsd veere bekymrede for, om de vil
f& adgang til hjeelp. Det er derfor vigtigt
for patienterne, at der bliver handlet
hurtigt.

Vi vil gerne tilses, nar vi
henvender os

Flere patienter oplever ikke at blive
henvist til akutmodtagelsen, ndr de
henvender sig telefonisk, eller at de
bliver sendt hjem igen, n&r de mader op.
Det oplever de er darlig kvalitet.

v
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Case #1

Svend Eriks forleb
med prostatakraeft

Hvad sker der i forlebet?

Svend Erik er 76 &r og bor pd Sjeelland. | 2014 f&r han konsta-
teret prostatakreeft og bliver herefter hurtigt opereret. Svend
Erik oplever dog, at han bliver sendt for hurtigt hjem efter
operationen. Efterfelgende md& han kontakte lsegevagten, da
han blader igennem sine forbindinger og far feber. 14 dage
efter bliver han indlagt igen med blodpropper i lungerne og
lungebeteendelse. | kommunen fé&r Svend Erik en fysiotera-
peut, der seetter ham i gang med genoptraening, der er for
intensivt. Efter noget tid kommer han i kontakt med en an-
den fysioterapeut og far kompetent hjselp og vejledning.
Derefter henvises han til kommunens kontinenscenter, som
kun kunne tilbyde at skaffe bleer, hvilket til gengeeld har vir-
ket updklageligt. Han har labende tjek hos sin laege.

Hvad er vigtigt?

Det er karakteristisk for Svend Eriks forlgb, at han md insi-
stere pd at f& den behandling, som han har brug for, seerligt
i tiden efter sin operation. For Svend Erik er det vigtigt, at
hospitalsopholdet er behageligt og afsluttes, ndr han kan
klare sig selv og ikke leengere har smerter — og at han auto-
matisk bliver sendt videre til undersegelser og kommunale
tilbud uden alle mulige forhindringer pd vejen, sGsom vente-
tid og ddrlig koordinering.




oplevet god kvalitet
oplevet darlig kvalitet
vigtig situation
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Nogle oplever, at der sker en priorite-
ring, hvor det kun er de veerst tilredte
patienter, der bliver undersggt, og at
de ikke bliver vurderet som syge nok.

"Jeg tror ikke, der er ressourcer nok.
Jeg tror, at nar hende sygeplejersken
prever at overtale mig til at kere hjem
igen [fra akutmodtagelsen], sa tsenker
hun 'hvis der kommer en, der er endnu
mere syg, sd har jeg givet pladsen’...”

Vi har brug for at forsta
ventetiden

Na&r patienterne er kommet hen til
leegevagten eller akutmodtagelsen er
kvalitet at f& at vide, hvor lang ven-
tetiden er og hvorfor én patient skal
vente leengere end andre patienter, for
eksempel at nogle skal tilses af leeger,
mens andre tilses af sygeplejersker. Her
oplever en patient at opholde sig pd
akutmodtagelsen fra klokken 8 til 23 -
og han accepterer det, fordi han godt
kan se, at mange er kommet ind med
akutte gjenskader, der er mere alvorlige
end hans eget gjenproblem. Oplysnin-
gerne om, hvorfor der er ventetid, giver
patienterne ro og fjerner eventuelle
bekymringer om at veere blevet glemt
eller nedprioriteret.

Information om ventetiden er ogsé vig-
tig for en patient med knoglebrud, s&
hun har mulighed for at finde et sted at
ligge og fd lindret sine smerter. Oplys-
ninger om ventetid gor det derudover
muligt at skaffe sig mad og drikke uden
frygt for at miste sin plads i keen for at
komme ind til undersggelse.

”"Man vil sa gerne ses pd og behandles,
sd@ man har ikke lyst til at vaere den, der
leegger hindringer i vejen. Fem en halv
time er ikke darlig kvalitet, men det er
noget med uvished. Havde jeg vidst, at
Jjeg skulle vaere der i fem en halv time,
sd havde jeg startet med at bede om

at fa en seng eller en briks at ligge pa.
S84 viden ger, at det bliver nemmere for
mig.”

Ndar patienten kaldes ind og skal have
flere undersagelser, kan kvalitet ogsd
handle om at f& viden om, hvorfor
undersggelserne foregdr i en bestemt
reekkefelge, eller hvorfor der er ventetid
mellem forskellige undersggelser.

Vi skal have dakket vores
basale behov for lindring

Da patienterne generelt oplever, at ven-
tetiden er lang, og at de ikke ved, hvad
der kommer til at ske, og hvorndar der
sker noget, bliver adgang til mad, drik-
ke og lindring af smerter en del af deres
vurdering af kvaliteten. Lindring kan
her b&de veere isposer, smertestillen-
de samt gode ligge- eller siddeforhold.
Flere patienter oplever, at adgangen til
lindring ikke lever op til deres forvent-
ning om kvalitet, som for eksempel en
patient, der har behov for en ispakning.

"Det ville veere fuldstaendig naturlig
forstehjaelp at komme med en ispak-
ning. Det undrer mig, at vi selv skal
bede om det.”

Situation #3

Nar det skal afklares,
hvad vi fejler

Det kan tage lang tid for patienterne at
blive udredt for, hvad de fejler. Udred-
ningen kan indebaere forundersggel-
ser, venten pd prevesvar og kontakt til
forskellige specialister. Situationen er
vigtig, fordi patienterne er usikre p4,
hvad fremtiden bringer, har mange
speorgsmal og mangler overblik, fordi
de ikke kender planen endnu.

Vi har brug for en hurtig
udredning

Flere patienter oplever, at udrednin-
gen tager for lang tid — og ser det som
et udtryk for ddrlig kvalitet. Dels fordi
deres sygdom risikerer at forveerres,
mens de venter, og dels fordi venteti-
den er mentalt hard for b&dde dem og
deres pdrgrende. Udredningen opleves
forskelligt alt efter, hvad patienterne
er blevet sat i udsigt. Nogle patienter
sammenligner sig med andre patienter
i samme situation og holder venteti-
den op mod den, som for eksempel en
patient, der venter pd at blive udredt
for demen.

"Det er et limbo at gd rundt i, for man
gdr bare og venter. Hold da op, hvor
man tsenker meget pa de svar, man
skal have. Jeg synes, at der gik lang
tid, inden jeg fik dem. Nu er det op til
to ar, for man far diagnosen, og det er
sd skamfuldt og sjofelt, at man gor det
overfor nogen mennesker.”



En anden patient beroliger sig i venteti-
den med, at der er lagt en plan for, hvad
der skal ske. | psykiatrien medfarer lan-
ge ventetider pd udredning og tilbud,
at en af patienterne har fglt sig nedsa-
get til at betale for terapi hos private
behandlere.

Vi har behov for sammenhang
mellem undersogelser og
opfelgning

Der er ofte flere — og nogle gange
mange — undersggelser, prevetagninger
mv. i forbindelse med en udredning. For
patienterne er det derfor god kvalitet,
at flere forundersagelser ligger samme
dag. Det er ogsd god kvalitet, at under-
s@gelserne ikke ligger for langt ude i
fremtiden, eller at det er muligt at frem-
skynde en undersggelse, hvis patienten
ringer ind og beder om det.

Det kan veere god kvalitet, hvis patien-
ten — hvis det er muligt — kan kigge med
pd skeermen med det samme under en
konsultation og tale et pravesvar igen-
nem sammen med laegen og ikke skal
vente pd, at leegen ringer tilbage med
svar pd prover.

”Jeg synes, at det er treels at vente pa
svar. NGr jeg venter pa blodprover, s
kommer svaret forst to-tre dage efter —
et af dem, som er rimelig vigtig. Det er
rart at vide, nar man gdr ud fra konsul-
tationen. Nogle gange skal man vente
et par dage, en uge eller 14 dage. Nogle
gange laengere for at fa et svar. Hvis
man far en scanning eller et rentgen-
billede, sa gar der naermest to mdneder,
for man far svaret.”

Patienterne oplever det som darlig kva-
litet, n&r de selv skal ringe ind og hare,
om pravesvar er kommet, eller hvis lee-
gen ikke overholder aftaler om at ringe
og forteelle om svarene.

Vi har behov for klare rammer
Ved forundersegelser er det god kva-
litet, ndr sundhedspersoner tydeligt
forteeller, hvad undersagelsen eller
konsultationen skal dreje sig om, stiller
sig til rddighed for spergsmal og for-
teeller, hvad der skal ske bagefter, samt
hvis ansvar det er at tage kontakt. Det
gor patienterne trygge og giver dem en
forvisning om, at de er i gode heender.
Det er desuden god kvalitet, hvis der er

afsat tilstreekkeligt tid til konsultationen
og evt. pd forhd&nd er indtaenkt ekstra
konsultationer, s& patienterne ikke faler,
at de vigtige samtaler bliver forjagede,
da der skal veere plads til, at patienterne
kan give udtryk for deres bekymringer.

”Hun sagde: "Nu skal du huske at leve
dit liv og forholde dig til fakta.” Det er
nemt at sige. Men jeg kunne godt have
haft behov for, at hun sagde: "Kom ind
igen og lad os tage en snak”. Jeg synes
maske ikke, at det, jeg sagde, blev hort.”

Situation #4

Nar vi skal opereres

Operationer er ofte kulminationen pd
en leengere proces med prevetagninger
og forundersggelser. Nogle operationer
forbindes med stor risiko og dermed
ogsd eengstelighed som for eksempel
patienter, der skal opereres i hjernen el-
ler hjertet. For patienterne kan en ope-
ration forbedre deres helbredstilstand
— men de gdr ofte ogsd en ny hverdag i
made med indlaeggelse, genoptreening,
smertelindring eller infektioner som
folge af operationen.

Vi har brug for at meaerke, hvor
dygtige sundhedspersonerne er
Fordi mange operationer er forbundet
med stor risiko eller kan have betyd-
ning for patienternes fremtid, bliver

det seerligt vigtigt, at man som patient
oplever at veere omgivet af kompetente
sundhedspersoner. Starstedelen af de
patienter i undersggelsen, der har erfa-
ring med at blive opereret, har oplevet
generelt god kvalitet ved operationer
og har tillid til, at sundhedspersonerne
er kvalificerede til det, de laver. Patien-
terne beskriver i denne sammenheeng,
at kvalitet i den sundhedsfaglige eks-
pertise er opdateret viden, at sund-
hedspersoner forteeller, hvad der skal
ske og hvorfor situationen er, som den
er. Det er ogsd vigtigt, at der er over-
ensstemmelse mellem, hvad forskellige
sundhedspersoner siger, og at de kan
forteelle patienten, hvad denne kan
forvente at kunne efter operationen og i
fremtiden. Flere af patienterne vurderer
desuden den sundhedsfaglige eksper-
tise ved, at de har fdet at vide, at en
operation skal foretages af landets eller
nordens ferende p& omrddet. Det ger
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dem trygge og ger, at de har tillid til, at
de opndr det bedste resultat.

”Hvis han havde sagt til mig: "Det her
fikser vi lige”. Sa var jeg blevet bekym-
ret. Det er noget med noget kommuni-
kation. At jeg er tryg ved det, han siger.
Der bliver lyttet til mig. Han hiver de
folk ind, som han har brug for at sparre
med. Han tager sig tid til at forklare,
hvorfor det er sa vigtigt, og hvorfor der
ikke er nogen alternativer. Det er bare
god kvalitet.”

Der kan opstd utryghed, for eksempel
hvis kirurgerne pludselig eendrer proce-
durer, eller det er en anden mere uer-
faren kirurg, der skal operere i stedet
for. Den slags eendringer oplever nogle
patienter som darlig kvalitet.

”Sa kommer han op lige inden opera-
tionen og siger, at det ikke er ham, der
skal operere alligevel, men en anden,
som kun har opereret ét knae forinden.
Jeg ved ikke, om det er derfor, men
Jjeg kan se i journalen, at operationen i
det andet kna har taget over en time
leengere end den forste, og resultatet
har aldrig veeret helt godt. Jeg kan ikke
sige, at det var pa grund af dét, men
Jjeg synes ikke, det var i orden. Jeg var
ikke i en position, hvor jeg fik lov til at
tasnke over det.”

Vi skal kunne forstd, hvad
sundhedspersonerne siger

Det er ogsd vigtigt for patienterne, at
de kan forstd, hvad lsegen siger. Det
handler bdde om, at leegen forklarer
situationen pd en god mdde, og flere
fremheever, at det er vigtigt, at lasgen
taler godt dansk.

”Darlig kvalitet er, hvis man ikke kan
forstd, hvad lsegen siger. Det kan vaere
pd grund af, at det er en udenlandsk
laege, der star og fortseller og forklarer,
og man fatter ikke en meter. Det sy-
nes jeg er helt forkert. Om det sa er en
svensker en nordmand eller en afrika-
ner, det er sddan set lige meget. Jeg
ved godt, at der er mangel pa lseger
og sygeplejersker, men det er sgu lidt
vigtigt.”

Vi har brug for omsorg, nar

vi bliver bange

Flere patienter er bange op til en
operation. Her oplever de det som god
kvalitet, n&r personalet udviser forstd-
else for deres situation og for eksempel
tilbyder at holde dem i hdnden. Det er
en lille ekstra gestus personalet kan
foretage, der kan gere en stor forskel.

”"Da jeg sd kom ind pa den operati-
onsstue, sG var de bare i bornefed-
selsdagshumor. Altsa der kunne man
maerke, at de havde fdet det at vide. De
var sd sede og holdt mig i hdnden. Det
var dejligt, at de havde fdet den besked
om, at jeg var ret bange.”

Vi har brug for, at fejl bliver
hdandteret

De fleste patienter har en grundleeg-
gende tillid til, at sundhedspersonerne
gor deres bedste — og kan godt beere
over med, at der sker fejl i deres forlab,
fordi det er menneskeligt at fejle. Op-
levelsen af fejl afheenger i hej grad af,
om og hvordan fejlen bliver hdndteret.
Tilliden bliver sat pd preve, hvis patien-
terne oplever selv at skulle afveerge en
eventuel fejl. Det sker for eksempel for
en patient, der er ved at blive kert til-
bage til operationsbordet, da han
vAgner fra operationen.

Sundhedspersonalet kan sgrge for, at
patienterne oplever kvalitet, selvom
der er ved at eller bliver begdet en fejl.
Det kan for eksempel ske ved at sam-
me person, som har begdet fejlen, giver
patienten en undskyldning.

"Hvis det var saddan, at undskyldningen
skulle have givet mening, sa skulle det
vaere hende sygeplejersken, der skulle
have givet mig den. Det var nok en
oversygeplejerske eller sddan noget.
Hende der gjorde det, sd jeg ikke mere,
selvom jeg var der i 14 dage.”

Nogle gange skal fejlen udbedres s
hurtigt, at patienten ikke ndr at f& en
undskyldning. Her oplever en patient,
at det er god kvalitet, at leegen handler
hurtigt og sender ham videre til nogle
specialister, og at han far indtryk af, at
bd&de leege og sygeplejersker er oprig-
tigt oprevne over situationen.



“Jamen, nar der er mennesker inde
over, sa kan der ske fejl. Han gjorde det
ikke med vilje, vel. Han var jo helt ude
af den, altsd. Jeg synes, det var god
kvalitet, at han ikke tor tage ansvaret
for det mere, og kontakter lungespe-
cialisterne pd Odense Sygehus, der far
Jjaget mig derover. Det var rigtig god
kvalitet, at han gdr til eksperterne med
det samme, det er galt.”

Situation #5

Nar vi opholder os
laengere tid p& hospitalet

Feelles for patienter, der er indlagt pd et
hospital, er, at de er meget medtagede
og er taget ud af deres vante rutiner og
hverdag. De er derfor afheengige af, at
de kan f& hjeelp til deres basale behov.
Far de ikke det, kan det have stor be-
tydning for deres velbefindende, mens
de opholder sig p& hospitalet. Mange af
patienterne i undersegelsen har grun-
det deres kroniske eller langvarige li-
delser desuden erfaringer med hyppige
eller langvarige hospitalsindleeggelser.

Vores basale behov skal deekkes
Kvalitet er, at patienterne far deekket
basale behov som mad, smertedeekning
og at kunne besgarge pd veerdig vis. Her
kan det for eksempel have betydning
for kvaliteten, at patienten ikke bliver
veekket for tidligt om morgenen, og ikke
bliver tilbudt mad eller hjeelp til toilet-
besag flere timer senere efter behovet
blev udtrykt. God kvalitet er ogsd at
bevare patienternes veerdighed ved ek-
sempelvis at give dem en enestue, hvis
de er meget medtagne.

"Jeg har altid veeret en meget stolt
mand. Sd jeg havde ikke lyst til, at folk
skulle se mig, som jeg var. Det havde
Jjeg det skidt med. Og det var grunden
til, at jeg ville vaere pa en enmandsstue.
Jeg havde det godt alene. SG kunne
man tude eller laese eller sove.”

God kvalitet er ogsd at blive skeermet
og fé ro fra de andre patienter. For ek-
sempel patienten, der er indlagt pd en
psykiatrisk afdeling og oplever psykoti-
ske medpatienter.

Vi har brug for, at sundheds-
personer udviser medfolelse
Sterstedelen af patienterne oplever, at
kvaliteten er god, ndr sundhedsperso-
nalet er empatiske, sade og rare og kan
lave jokes, ikke har for travlt, og at der
er tid til at stille spargsmal. Her frem-
haever nogle patienter for eksempel,

at det er god kvalitet, hvis personalet
leegger ore til deres frustrationer og gi-
ver en hdnd at holde i. Flere fremhasver
ogsd humor som et udtryk for kvalitet,
da det kan lindre felelsen af at veere syg
og bringe patienten pd banen som et
ligeveerdigt menneske uafheengigt af
sin lidelse.

”"De var gode til at vaere neerveerende
og snakkesalige om alt muligt andet.
Jeg synes egentlig ogsd, at de hav-

de ret god humor. Man slipper lidt sin
sdrbarhed og blufserdighed, nar man er
sddan nogle steder. SG kommer de ind
og sperger: “Kan du skide?”, og sa: "Det
kan jeg ikke.” “N&, men sG ma du fa no-
get, sa du kan komme pa toilettet.” Det
er faglighed, og man fdr lov til at vaere
frustreret.”

Derudover er det ogsd en vigtig dimen-
sion af kvalitet, at patienternes spargs-
mal bliver besvaret, da de ellers kan fale
sig oversete og far fornemmelsen af, at
sundhedspersonerne ikke tager deres
livssituation alvorligt. Darlig kvalitet er,
ndr patienter kan meerke, at personalet
er presset pd tid og overskud, og for ek-
sempel ikke vil hjeelpe med stottestrom-
per eller vrisser af patienterne.

Situation #6

Nar vi skal hjem fra
hospitalet

At skulle hjem efter en indleeggelse kan
veere utrygt. Selvom patienterne som
udgangspunkt gnsker at veere hjemme

i vante omgivelser, medferer indleeggel-
ser ofte en aendring i patienternes funk-
tionsniveau, som ger, at de skal pdtage
sig et starre ansvar for deres helbred

og tilegne sig nye rutiner tilpasset deres
eendrede helbredssituation.

Vores livssituation skal tages i

betragtning A 4
God kvalitet er, at personalet ser, hvad Teksten fortsastter
den enkelte patient har behov for og o4 side 24
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Case #2

Connies forleb
med knoglebrud

Hvad sker der i forlebet?

Connie er 53 og bor pé Sjeelland og har haft leddegigt, siden
hun var halvandet &r gammel. Som falgevirkning af ledde-
gigten har Connie fdet nedsat syn og knogleskarhed. En dag
pd ferie i Jylland falder Connie halvanden meter ned, sldr sit
hoved og far brud p& armen og skinnebenet. Hun kommer
med hjeelp fra sin mand ind p&d akutmodtagelsen, hvor der er
lang ventetid. Da hun kommer hjem til Sjeelland, md& hun selv
skaffe en henvisning og sarge for, at oplysninger bliver sendt
til det rette hospital, hvilket forsinker hendes proces med at
f& undersegt sit ben. Sidst i forlabet opdager leegerne, at der
var to brud p& Connies albue, som er blevet overset.

Hvad er vigtigt?

Det er vigtigt for Connie, at lsegerne er klaedt pd til at finde
lzsninger, der passer til hendes komplekse situation som
multisyg. Connies leddegigt ger for eksempel, at hun ikke
kan f& armen i gips eller krykker til bruddene i benet. Det er
centralt i Connies forteelling, at hun skal bruge energi p&
at f& de forskellige afdelinger til at arbejde sammen i en
situation, hvor hun selv har det skidt.
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Illustration af kvalitet i forlebet

+ = oplevet god kvalitet
= = oplevet darlig kvalitet
O = vigtig situation

+ Personalet er opmaerksomme p4d,
hvor det ger ondt

+ Personalet kan se alvoren

= Mangler ispakningger, smertestillende
og mad i ventetiden

=~ Mangler viden om ventetiden

= Kan ikke f& en ambulance og
manden mad kere hende

e

-~ Henvises ikke automatisk videre til
rettte afdeling i Gentofte

'®

A

Falder i Esbjerg og mé
keres pd skdestuen

+ Ingen ventetid pd undersegelser

=+ Kirurgen ved, hvad han taler om

+ Kirurgen seger sparring hos kollegaer

+ Kirurgen forklarer, hvad det handler
om og hvad der er vigtigt

+ Kirurgen tager hensyn til hele sygdoms-
billedet - ikke kun bruddet

= Skadestuen har ikke sendt
rentgenbilleder videre automatisk

Undersoges p& akutmodtagelsen
for brud og lappes i hovedet

A4

= Sveert at finde nummeret til
ortopadkirugisk afdeling

-~ Det krzever henvisning fra
egen laege
Kommer hjem og kontakter
ortopaedkirurgisk afdeling

= Laegen henviser til det forkerte hospital
-~ Far ferst den rigtige henvisning
10 dage efter faldet

O

Tilses p& hospital for
brud pa skinneben

+ Opfolgning kan foregd telefonisk efter eget onske.
Hun slipper for transport

4+ Hun kan se notat i sundhedsplatformen

- Leege ringer ikke tilbage pé& trods af aftale

Fdr tre gange rentgenundersggelser

og opfelgningskonsultationer

+ Sendes videre til rentgen

A\

Kontakter egen
leege to gange

= Bruddene opdages

Venter p& genoptraening

Kontakter egen laege
pga. smerter i armen

= Far ingen information <+ Bliver lyttet til for sent
1\ 1\
A\ 4 A\ 4

Far taget rontgenbilleder
af armen, hvor de finder to brud
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ikke sender patienten hjem ud fra en
standardvurdering. For eksempel op-
lever en patient, at det er rart at kunne
vente med at komme hjem, til hun er
fuldsteendig smertedaekket, da hun har
fire bern hjemme og en masse opgaver,
hun ikke kan overskue med massive
smerter.

”Nogle gange er jeg blevet sendt hjem,
fordi det gor man bare. Der er ikke
nogen, der taenker pd, hvor mange
smerter, jeg har i forvejen, og at jeg
skal hjem og passe bern og lave mad.
Hvis man ligger inde pa hospitalet, sa
er der ikke alle de der opgaver. Det er
positivt, at der var mulighed for at lig-
ge pd hospitalet lsengere end normalt.”

Udskrivelsen ma ikke komme
bag pa os

Ndar patienterne far at vide, at de skal
hjem, md& det ikke komme som lyn fra
en klar himmel. En patient i psykiatri-
en oplever en langsom udslusning til
hverdagen som god kvalitet ved lange
indleeggelser p& op imod et &r. En an-
den patient oplevede det som et chok
og udtryk for darlig kvalitet, at udskri-
velsen kom s& hurtigt, da hans hjem og
kone ikke var i stand til at imgdekomme
det plejebehov, han havde pd tidspunk-
tet for hjemsendelsen. Her kunne han
have gnsket et midlertidigt ophold pd et
genoptreeningscenter. N&r udskrivelsen
kommer bag pd patienterne, kan de
opleve, at det ikke er faglige begrundel-
ser, men andre drsager sdsom plads-
mangel, der ligger bag beslutningen.

"Det var som om, at de manglede plads.
Det var som at blive skubbet ud. Nu

har jeg veeret inde sG mange gange
med lungebetaendelse, sé jeg ved godt,
hvornar jeg skal ga over pa piller. Og
Jjeg ved, hvordan sundhedsvsesenet er.
De mangler pladser. Og folk.”

Vi har brug for en livline og
skriftlig information

Det er god kvalitet, hvis patienterne far
et telefonnummer, de kan henvende sig
pd, hvis der er noget, der ikke er, som
det skal veere, n&r de kommer hjem.

”"Det var godt, at han ikke lukkede
sagen. Den var holdt aben i et ars tid
frem, sd hvis der skete noget, sG kunne
jeg bare henvende mig. Det er en ny

service for mig, hvor man normalt skal
henvende sig igen, fa en henvisning osv.
Han gav mig et telefonnummer, sa kun-
ne jeg bare ringe. Det var rart at have
muligheden.”

Det er ogsd god kvalitet med skriftligt
materiale om efterforlgbet til sig selv
og pdrerende, da det kan vesre sveert at
forholde sig til fremtiden, og hvad den
indebeerer ved udskrivelsen.

Vi har brug for viden om vores
muligheder bagefter

Flere patienter oplever, at det er ud-
tryk for darlig kvalitet, at de ved ud-
skrivelsen ikke far viden om, hvad der
findes af muligheder for dem efterfal-
gende i det kommunale system eller
hos patientforeningerne. Her mener
flere patienter, at bdde kommuner og
patientforeninger burde veere mere
synlige bade pd hospitalet og ved den
praktiserende leege.

"Kommunen siger, | kan bare ga ind pa
vores hjemmeside, men hvem taenker pd
at gd ind pd en hjemmeside, nar man er
syg? Man har jo ikke tradition for at ga
pd kommunens hjemmeside, nar man er
syg. Der gar man ind pa hospitalets og
lsegernes. SG gik jeg ind pG kommunens
hjemmeside, og det var rimelig nemt at
finde. Men sa stdr der inkontinens, sa
hvad med alle de mennesker, der ikke
ved, hvad inkontinens er?”

Situation #7

Nar vi skal til opfelgning

Opfelgning pd behandling kan foregd
ved specialister p& hospitalet eller ved
egen laege, hvor patienterne far taget
prever og har samtaler om deres even-
tuelle medicin, symptomer, tilbagefald
eller fremgang, og hvordan sygdommen
pdvirker deres hverdag. Situationen er
vigtig, fordi patienterne oplever en tryg-
hed ved, at der bliver tjekket systema-
tisk op p& dem, indtil det ikke leengere
er ngdvendigt for dem.

Vi har brug for radgivning til
livet med sygdom

Né&r patienterne har mulighed for at
stille spargsmal og have dialog i forbin-
delse med kontroller, er det god kvalitet.
Spergsmadlene kan blandt andet handle



om, hvilke forventninger patienten kan
have til sit liv med sygdom og hjeslpe
til at afmontere angst for at gere ting
forkert i sin hverdag. Det har stor be-
tydning for patienterne og kan pdavirke
deres livskvalitet, hvis ikke det sker.

”“Man bliver angst, ndr man ikke ved,
hvad man ma lave af gymnastik og
ovelser. Jeg holder af at spille golf, men
jeg var i tvivlom — ma jeg det? Hvor
meget md jeg lofte og svinge kroppen?
Hvor meget kan min ryg tdle? Og det
er der ikke nogen, der har kunnet give
mig nogen forklaring pd overhovedet.
Det har vaeret frustrerende, at jeg bade
har villet det, men ogsd vaeret angst for
sammenfald i min ryg.”

Det er derfor ogsd god kvalitet, nar
patienterne er til kontrol hos en laege,
der kan huske, hvem de er og hvilken
behandling, de eri.

Flere patienter med et psykiatrisk for-
lzb oplever, at de ikke faler sig klar til
at blive sluppet, ndr et forlab afsluttes,
og det ville veere bedre kvalitet, hvis
der var en psykoterapeutisk opfelg-
ning eller et efterforleb, hvor der var et
bredt fokus p& deres velbefindende og
ikke kun behandling for den specifikke
diagnose.

Forskellige kontaktformer til
vores forskellige behov

Kvalitet er, ndr patienterne kan veelge
videokonsultationer eller telefonsam-
taler med leegen og dermed slippe for
transport. Det geelder iseer, hvis patien-
terne bor i udkantsomrdder eller ikke
er seerligt mobile. Den digitale kontakt
giver god mening for patienterne i
situationer, hvor de allerede kender
behandlingen eller skal have svar pd&
prever — men til gengeeld ikke i starten
af et forlgb. Her forteeller en patient om
fordelene ved telefonsamtaler.

”De forste snakke havde ikke veeret
gode at tage over telefon. Det kraever
mere forudgdende viden - at man er
mere afklaret — og at man ikke har det
alt for darligt. Nar man feler, at det er
trygt og godt. Og at man bagefter i
Sundhedsplatformen kan se, hvad man
har talt om. For mig er der god kvalitet
i, at der bliver lyttet til, at det er bov-
let for mig at komme frem og tilbage

for noget, der kan klares pa halvandet
minut i telefonen.”

For en patient med skizofreni og angst
er det dog ikke en fordel med telefonisk
kontakt, da det kan veere sveert at aflee-
se kropssproget, og det er sveert at sige,
at hun ikke har det godt over telefonen.
| de situationer foretraekker hun SMS
som kontaktform.

Situation #8

Nar vi er i samtaleterapi

Patienterne i psykiatriske forlgb har
veeret i samtaleterapi. Det deekker b&de
individuelle forlab og gruppeforlab.
Forlabene er vigtige for patienterne, da
de giver dem redskaber til at hdndte-
re hverdagsudfordringer og kan veere
patienternes livline til at kunne klare sig
selv og f& den statte, de har brug for.

Vi har brug for skraeddersyede
tilbud

Patienterne oplever, at det er god kvali-
tet, ndr der i terapiforlgb ikke er et snae-
vert fokus pd det fysiske og biologiske,
for eksempel vaegten hos patienter med
spiseforstyrrelser, men nér behandle-
ren tager det psykiske og patienternes
livssituation i betragtning. De oplever
seerligt god kvalitet hos privatpraktise-
rende psykologer og terapeuter, de har
féet en henvisning til, da disse tilbud
ikke er pakkelgsninger.

"Jeg ved godt, at psykologer ogsa har
andre patienter, men alligevel er det én,
som tager dig i hdnden, ved hvem du
er, de har skrevet nogle notater, som de
folger op pa. Dét overskud er der bare
ikke i det offentlige. Man faler, at den
her fagperson er der for mig og pro-
ver at hjaelpe mig — man er ikke bare
en eller anden pa det her samleband
af mennesker. Det bliver upersonligt,
og det ma det ikke veere, nar man har
at gere med mennesker, der har det
ddrligt.”

Vi har brug for individuelle
samtaler efter behov og

uden ventetid

Patienterne har ofte en klar fornemmel-
se af, hvor meget terapi, de har behov
for. Det er god kvalitet, hvis de har mu-
lighed for at f& individuelle samtaler og
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ikke skal vente uger eller maneder pd
at fd en tid, da det kan forveerre deres
situation. Det er ogsd god kvalitet, at
der er afsat tid nok til den enkelte pa-
tient i hver enkelt session.

Flere af patienterne har veeret i gruppe-
forlgb. Selvom det kan veere god kva-
litet at here, hvad andre i en lignende
situation har af udfordringer, og at
gruppeterapien kan give et sammen-
hold, oplever flere patienter, at det
begreenser deres mulighed for at f&
behandlet deres egne problemstillinger
i tilstreekkelig grad.

"Altsa der var ca. 20 minutter til hver
patient, og det var bare ikke seserlig
meget. Og det var nsesten rarest, nar
der var afbud, fordi man jabbede sadan
igennem det, og nogle gange mdtte
man runde af, selvom én var enormt
ked af det, fordi vi andre skulle komme
til orde. Jeg oplevede, at der ikke var
nok tid, fordi der var for mange, der
skulle presses ind. Og det var min op-
levelse, at behandlerne var pressede
pa tid. Det kunne man maerke.”

Nar det spidser til, er det
betryggende med alsidig
mandsopdakning

Flere af patienterne i psykiatriske forlgb
ser det som god kvalitet, at sundheds-
personer med forskellige baggrunde er
tilknyttet deres forlab, né&r de har det
seerligt sveert. Det kan for eksempel
veere en psykiater, en kontaktperson,
en psykolog eller en socialrddgiver. Her
oplever de god kvalitet ved, at de kan
f& hjeelp til forskellige typer problem-
stillinger, og at der er et sterre sikker-
hedsnet, der kan gribe dem.

”Hvis nu jeg havde en psykiatrisyge-
plejerske, og hvis ogsd jeg havde
problemer, som jeg kunne bruge en
socialradgiver til, sa videresendte hun
mig. Jeg kom videre til psykiater og til
psykolog. Jeg var mandsopdaekket og
jeg folte, at der var et net under mig.
Det fungerede vildt godt.”

Vi har brug for empati og god
kemi for at fa det bedre
Patienterne i psykiatriske forlab er

alle enige om, at empati og neerveer

hos behandleren er en neglefaktor for
kvaliteten, da det er forudsasetningen for
at f& det bedre. Det kan bdde komme

til udtryk ved, at behandleren stiller de
rigtige spergsmal, men kan ogsd handle
om, at de far en faelelse af, at behandle-
ren vil dem det bedste. Empatien bliver
dog ofte sat under pres af den mang-
lende tid.

”Kvaliteten var omsorgen. At man kun-
ne maerke, at ligesom hos lsegen var det
et menneske, der egentlig brasndte for
at hjeelpe mig. Og der var en stor om-
sorg for, at jeg havde det sd darligt. Det
kommer sig nok at, at der er nogen, der
har haft tid og overskud til det, jeg har
brug for. Og senere hen har jeg oplevet
i distriktspsykiatrien, at det er nole me-
get empatiske mennesker, men de har
ikke haft overskud og tid til at hjselpe.”

Flere fremhaeever ogsd, at kvaliteten af-
haenger af, om der er kemi mellem dem
og behandleren. Selvom det er vigtigt
for patienterne at have en leengereva-
rende og teet relation til behandleren,
kan manglende kemi gare, at de far
behov for at skifte. Det kan blive et pro-
blem, hvis der ikke er flere behandlere
at veelge imellem.

”"Det var endnu en aof psykiatriens store
problemer — man er fanget hos de be-
handlere, man har. Det var jeg i hvert
fald. SG hver gang jeg skulle i forbindel-
se med psykiatrien, sa var det hende,
indtil hun stoppede.”

Situation #9

Nar vi skal genoptraenes
til en holdbar hverdag

Patienterne oplever tiloud om genop-
treeningsforlab i kommune, p& hospi-
talet eller hos en patientforening som
vigtig, da de er optagede af en steerk
fysik, s& de kan forebygge tilbagefald.
Der er en steerk vilje blandt patienterne
om at komme i bedring, men ogsd en
erkendelse blandt flere patienter om, at
de har brug for stette fra professionelle
og ikke kan gere det alene.

Vi skal kunne madle en fremgang
Flere patienter oplever, at det er udtryk
for kvalitet, nér de kan se en tydelig
fremgang og forbedring af deres evner
pd& genoptraeningsforlgbene. Det kan
veere ved gd-test, p& cykelmaskine, eller
at patienten udvikler sig fra slet ikke at



kunne lgbe til at kunne lgbe fem kilo-
meter eller kan stoppe med at bruge
krykker.

”"Da jeg kom hjem, gik jeg uden krykker,
sd det har da hjulpet. Vi var til prove
den forste dag, og efter tre uger var vi
oppe til proven igen. Og der fik jeg at
vide, at jeg var den, der naesten havde
haft den hojeste fremgang af dem, de
havde set pd tre uger. SG blev man da
stolt. Det var god kvalitet det hele. Der
var ikke noget, jeg kan klage over. Det
var fint. Du kunne mdle fremgang. Du
kunne se fremgang.”

Vi har brug for kontakt

med ligesindede

Flere patienter oplever god kvalitet ved,
at der er et sammenhold med andre
patienter — nogle folk man kan drikke
kaffe med, grine og greede med, dele
viden om sygdommen med. De fremhae-
ver det ogsd som kvalitet, at personalet
taler til dem som mennesker og ikke en
patient.

”"Man fik traenet, og man fik snakket
om det, ikk’. Det ligesom, i gdsegjne,
det sociale i, at man er en gruppe, som
fejler det samme. Der er jo sG mange,
der ogsd har nogle ting ved siden af,
men det at man kan sludre om det:
“Hvad ger du, hvis du skal sadan og
sddan”. Det bruger jeg meget.”

Vi har brug for faste rammer

for traeningen

For flere patienter er det afgerende for
kvaliteten, at der er rammer for tree-
ningen. Det geelder bdade i form af faste
madetidspunkter, der motiverer patien-
terne til at ma@de op, men ogsd at der er
en sundhedsperson, der kan motivere
patienterne i deres treeningsprogram.
To patienter har startet egne forlab op

i erkendelsen af, hvor vigtige de faste
rammer er. De mangler dog en fysio-
terapeut til at felge deres treening.

"Det er kommunale lokaler og tree-
ningsudstyr, som vi har faet lov at

Iagne. Kommunen vil gerne hjaelpe os,
men hvis vi bad om en fysioterapeut

til at komme og hjselpe os med at gore
nogle ting mere skarpt - dét skal vi selv
betale. Det kunne veere fint, hvis man
en gang i mellem kunne sege om en
fysioterapeut. Det er sGdan nogle ting,

der kunne gere, at sundhedsforlebet
haenger sammen.”

Kvalitet er ogsd, at personalet forstdar at
motivere pd den mdde, som den enkelte
patient har behov for — for eksempel
enten med pisk eller gulerod.

Laengden af forlebene og mulig-
heden for at komme i forleb skal
vaere tilpasset vores behov

Flere patienter oplever det som god
kvalitet at holde sig aktive. Derfor er det
darlig kvalitet, n&r forlabene stopper,
og de md& stoppe deres gode udvikling.
For nogle patienter er det ogsd sveert at
blive genvisiteret til mere treening, nar
de allerede er i et forlab.

"Hvis jeg gar til genoptraening med min
ryg, og jeg i den periode bliver opereret
i skulderen, sG overgar genoptrseningen
til skulderen, for jeg har afsluttet min
ryg. Man kan kun have et genoptree-
ningsforleb ad gangen. Det er fjollet.”

Situation #10

Nar vi er i kontakt med
flere steder samtidig

Undervejs i patienternes forlgb opstar
der ofte situationer, hvor de er i kontakt
med forskellige steder i sundhedsvaese-
net pd samme tid. Det kan for eksempel
vaere to afdelinger pd et hospital, en
overflytning mellem forskellige hospi-
taler, eller n&r patienterne bade har
kontakt til egen leege og en afdeling

pd hospitalet. For patienterne er situ-
ationen vigtig, fordi de ofte oplever, at
informationer gdr tabt i overleveringen
mellem de forskellige parter, og de
bliver utrygge ved, om det far konse-
kvenser for deres behandling.

Vi har brug for processer, der
kerer og sundhedspersoner, der
tager ansvar

Flere patienter oplever, at de selv skal
ringe ind for at here, om deres preve-
svar er kommet, f& fat p& deres spe-
cialleege eller kontakte et hospital, da
et andet hospital for eksempel mangler
scanningsbilleder. Patienterne oplever
det som darlig kvalitet, da de forventer,
at de processer bgr foregd automatisk.
Forskellige dbningstider for telefonisk
henvendelse, hvilken afdeling de skal

v

Teksten fortsastter
pd side 30
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Case #3

Claras forleb med
spiseforstyrrelse

Hvad sker der i forlebet?

Clara er 30 &r og bor i Kebenhavn. Set i bakspejlet mener
Clara, at hendes spiseforstyrrelse allerede begynder i de
tidlige teenagedr, men det er ferst, da Clara er 24 &r, at hun
ops@ger egen leege med sine bekymringer. Laegen henviser
hende til et psykiatrisk tilbud, hvor hun kommer i et over-
vejelsesforlgb efterfulgt af et adfeerdseendrende forlgb.
Forlabene bestdr primeert af samtalebehandling i grupper
styret af psykologer og psykoterapeuter. Clara oplever, at
hun bliver sluppet, fer hun selv er klar, og det betyder, at hun
er ngdt til at ops@ge en privatpraktiserende behandler — og
et &r efter gentager hun det samme adfeerdsaendrende
forlab i psykiatrien.

Hvad er vigtigt?

Tid er en vigtig del af Claras forlgb, bdde i form af lange
ventetider til behandlingstilouddet, for lidt tid til den enkelte
patient i selve gruppeterapien og at man skal skynde sig at
blive 'rask’ inden for de uger, man har fdet tildelt, for be-
handlingen afsluttes, og man stdr alene med sin sygdom.
For Clara er det ogsd vigtigt at made behandlere, der er
neerveerende, og som ser mennesket 'bag’ spiseforstyrrelsen.
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Illustration af kvalitet i forlebet

+ Egen leege tager hendes
bekymringer alvorligt

+ Egen laege undersgger
mulighederne for behandling

+ Egen laege laver en henvisning
til behandlingstilbud og
lover at felge op p& den

e e

+
1]

oplevet god kvalitet

oplevet darlig kvalitet
vigtig situation

o
0

+ Behandlerne er kompetente og dygtige

= Flere mdneders ventetid fer der er plads
pd behandlingsstedet er upassende

= Ikke nok tid afsat til hver patient i gruppen
og det foles forhastet

e

A\ A\

Gar til egen,
praktiserende laege
med spiseforstyrrelsen

4+ Har en god dialog

+ Behandleren er ikke fikseret pa spise-
forstyrrelsen, men tager hele hendes
livssituation og relationer i betragtning

— Stort ansvar selv at skulle finde
den rette terapeut

= Dyrt for en studerende

Starter i et 12-ugers
overvejelsesforleb i en
gruppe med andre
unge kvinder

A\

Starter i et adferds-
zndrende gruppeforleb,
der varer 30 uger

+ Kommer i en gruppe hos samme
psykoterapeut som ved overvejelses-
forlgbet, og det giver tryghed

= lkke tid til at g& i dybden med hver
patient i gruppeterapien

= Mangler individuel samtale og vurdering
af hendes situation

- Bliver afsluttet i forlebet, selvom hun
stadig har det dérligt

— Oplevelse af, at skulle hurtigt ud,
s& andre kan komme ind

= Har mere brug for individuel
opfelgning end workshops

‘e

Starter hos en privatprak-
tiserende psykoterapeut

+ Egen laege tager det seriost og
handler med det samme ved at
lave en henvisning til samme
tilbud som tidligere

A

Tilbydes tre workshops
efter forlgbet

+ Det sociale feellesskab i gruppen har en god effekt
- Lang ventetid for opstart

— Stadig for lidt tid til den enkelte i gruppen

- Behandlingen er inkompetent og fraveerende

e

Frygter et tilbagefald.
Gar til egen laege igen.

A\

Starter i et adfeerdsaendrende
gruppeforleb pd 20 uger
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kontakte og tid brugt p& at opsege
kontakten oplever patienterne som en
udmattende proces.

”Det er ddrlig kvalitet, nar man kraever
sd meget af patienten at skulle navi-
gere i systemet. For eksempel det her
med alle de kontakter. For sa bliver det
Jjo patientens eget ansvar i en situation,
hvor patienten har det rigtig skidt. Det
ma der godt nok vaere mange patien-
ter, der ikke kan. Det er dérlig kvalitet,
ndr man overlader for meget ansvar til
patienten. Og det kan veere en patient-
sikkerhedsmeessig risiko. Det er i hvert
fald en risiko for at ende med et ddrlig-
ere behandlingsresultat.”

Flere patienter oplever desuden, at be-
handleren ikke ringer tilbage med svar.
Her skal patienten igen tage kontakt og
dermed ansvaret for, at aktiviteterne i
deres forlgb skrider fremad.

Vi har brug for at mede
sundhedspersoner, der har

laest journalen

Na&r patienternes forleb skifter haender,
bliver det endnu vigtigere, at sundheds-
personerne laeser patienternes journal.
Her oplever flere patienter, at det ikke
sker — og at de selv skal tage ansvar
for, at sundhedspersonen ikke laver fejl
eller overser vigtige detaljer i behand-
lingsforlgbet.

“Jeg har folt flere gange, at nar man er
kommet ind til andre lseger, sa kigger
de pd de to ferste sider af min journal,
og sd er det ligesom dét. Sa skal jeg
forklare en hel masse. Det er jo ikke
meningen, at jeg skal til at forklare
dem, hvordan mine lunger har det,
nar jeg har vaeret i behandlingen i
fire-fem ar. Nogle gange kommer de
med nogle forslag, og sG ma jeg bare
sige, "det har jeg provet”. SG er det
fordi, at de ikke har leest konklusionen.
Hvis der er en, der skal kloge sig pa at
medicinere dig, der ikke er inde i din
journal, sa bliver man ked af det.”

Vores undersegelser skal forega
i en meningsfuld reekkefelge
Enkelte patienter oplever at blive kaldt
ind til en undersggelse eller operation
lang tid senere end forundersagelser-
ne, sa disse er blevet foraeldede. Den
manglende koordinering gér ud over

kvaliteten af behandlingen, da forunder-
s@gelserne bliver veerdilase og det giver
dem en ekstra belastning i form af ny
kontakt med sundhedsveesenet. Der-
udover pdleegger det ogsd patienterne
selv at tage ansvar for, at de forskellige
dele af forlgbet sker i en meningsfuld
reekkefolge.

"Jeg var feorst til en forundersogelse.
Bagefter skulle jeg fa en tid. Det kunne
jeg ikke fa. Sa skrev jeg til ledelsen og
kunne fa en tid, men da jeg ringer til
nummeret pa sygeplejersken, er hun pa
ferie. Efter tre uger ringer jeg igen, og
der fik jeg fat i hende, men hun sagde,
at det havde hun ikke noget med at
gore. Sa brokkede jeg mig og fik fat i
sekretaseren, der siger, at jeg kunne fa
tid om et ar. Sa skrev jeg til ledelsen, at
alle de undersegelser om et ar er fuld-
steendig veerdilese. Pludselig var der tid
om en uge.”

Vi har brug for enslydende
information

Na&r patienterne har kontakt til flere
afdelinger eller sektorer oplever de,

at informationerne om deres forlgb er
forskellige. For eksempel oplever en
patient at f& anbefalet tre forskellige
behandlingsmuligheder for en nedgroet
negl. En anden patient far forskellige
genoptraeningsplaner hos hospital og
kommune for det samme problem og
en tredje patient far stillet forskellige
udsigter til sin fremtidige form&en af
forskellige behandlere. Det ger, at pa-
tienterne bliver forvirrede, frustrerede -
og, at det forsinker behandlingen.

"Ferst far jeg at vide, at der skal skae-
res i den. Sa far jeg at vide, at der ikke
skal skseres i den. Sa far jeg at vide, at
jeg skal til egen lzege. SG far jeg at vide,
at jeg skal have creme pd. Sa far jeg

at vide, at jeg skal have den i eddike...
Det er helt utroligt, hvor meget jeg far
at vide om en nedgroet negl. Det kunne
godt have vasre noget forkortet i for-
hold til hele behandlingen.”
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Patienternes
kvalitetsforstaelse
- syv dimensioner

Kan patienternes mange forskellige
oplevelser med kvalitet give en pejling
pd, hvad sundhedsvasenets kvalitets-
apparat skal fokusere pd, hvis det skal
imedekomme patienternes ensker og

behov? Det giver dette afsnit et bud pa.

P& tveers af patienternes individuelle og
situationsbestemte oplevelser af kvali-
tet, tegner der sig et bredere billede af,
hvad patienterne forstdr ved kvalitet —
omtalt som deres 'kvalitetsforstdelse’.

Forstdelsen bestdr af i alt syv dimensi-
oner af kvalitet, som patienterne finder
vigtige. Dimensionerne spaender bredt,
og adresserer patienternes behov for,
at sundhedsveesenet skal behandle
hele mennesker og ikke kun diagno-
ser — til behovet for at kunne navigere i
sundhedsvaesenets processer. Endelig
adresserer dimensionerne patienternes
behov for at blive helbredt eller kunne
leve et tdleligt liv med kronisk sygdom
eller varige mén — et omrdde, der typisk
er forbeholdt fagfolk i form af klinisk
kvalitet, men som patienterne ngdven-
digvis md forholde sig til, da deres eget
helbred er pd spil.

For hver dimension beskrives det

1) hvordan patienterne oplever
kvaliteten,

2) hvilke udfordringer der felger,
ndr kvaliteten ikke er der, og

3) hvad sundhedsveesenet kan
gere for at sikre denne kvalitet.
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Kvalitet er - at der bliver taget individuelle hensyn
________________________________________________________________________________________________________________|
Hvad oplever patienterne? Patienterne har behov for, at sundhedsvaese-
nets behandling tilpasses deres situation, behov og erfaringer. Det kan for
eksempel veere, at man ikke far en standardpakke, men at der skrues op og
ned for de forskellige dele af pakken, s& det passer til den enkelte patients
behov. Det kan ogsd veere i situationer, hvor valg, dosering eller sammen-
saetning af medicin besluttes i dialog med patienten, eller nar patienterne
har indflydelse pd tidspunktet for udskrivelsen p& hospitalet. Det individuel-
le hensyn handler ogs& om, at sundhedspersoner tilpasser deres kommuni-
kation til den patient, de sidder overfor.

Hvad er udfordringen? Patienterne kender sig selv og har erfaringer fra
tidligere. De kan meerke pé& egen krop, hvad de har brug for og ved, hvad

der kan fungere i deres livssituation. Tager sundhedsvaesenet kun udgangs-
punkt i standarder, risikerer behandlingen ikke at f& den enskede effekt eller
i veerste fald at gere mere skade end gavn.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? Sundhedsvaesenet
kan ima@dekomme behovet for individuelle hensyn ved systematisk at
sporge ind til den enkelte patients preeferencer, ansker og behov — og til-
passe sine tilbud til dette. Det kreever, at der prioriteres tid og ressourcer til
dialogen mellem patient og sundhedsperson, og at sundhedspersoner har
mulighed for at tilpasse behandlingen til den enkelte patient.

Kvalitet er - at jeg mader omsorg hos sundhedspersonerne
__________________________________________________________________________________________________________________________________|
Hvad oplever patienterne? Patienterne har behov for, at de sundheds-
personer, de mader, ser ‘bagom’ sygdommen og ger en indsats for at forstd
det menneske, de sidder overfor og seetter sig ind i deres situation. Det er
udtryk for kvalitet, ndr sundhedspersoner er empatiske og viser omsorg for
patienter, der har behov for det — for eksempel ved at give en hadnd at holde
i, et @re der lytter, eller at sundhedspersonen spgrger "Hvordan har du det?”
fremfor "Hvad fejler du?”.

Hvad er udfordringen? Patienterne befinder sig ofte i en skrabelig tilstand,
ndr de er i kontakt med sundhedsvaesenet. Bade fordi de er svaekkede af
sygdom, men ogsd fordi de er afhaengige af andres hjselp og forstdelse. De
leegger deres velbefindende — og nogle gange deres liv — i andres haender.
N&r sundhedspersonerne ikke viser omsorg, bliver patienterne i tvivl om,
hvorvidt sundhedspersonerne vil dem det bedste. Det kan fere til, at de
tilbageholder vigtig information eller ikke ter give udtryk for, hvordan de i
virkeligheden har det.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? Omsorg sikres ved,
at sundhedspersoner har et saerskilt fokus pd at udeve empati, omsorg og
have en god situationsfornemmelse for, hvorndr patienten har brug for
omsorg og hvilken type omsorg, de har brug for. Derudover skal der vaere
tid og rum til omsorg samt oparbejdes en forstdelse for og accept af, hvor
vigtig omsorgen er for den enkelte patient i sundhedsveesenet.



Kvalitet er - at jeg far en vaerdig behandling
________________________________________________________________________________________________________________|
Hvad oplever patienterne? Den fysiske og psykiske belastning af sygdom
og behandling kan i kortere eller leengere perioder veere s stor, at man som
patient er afhaengig af hjeelp til at f& deekket helt basale behov. Det kan
veere under indlaeggelser eller i hjemmet, hvor toiletbesag, sevn, maltider
eller det at kunne have et privatliv kun sker, hvis sundhedsveesenet skaber
rammerne for det. Patienterne forteeller blandt andet om at mangle ble-

er og derfor ikke kunne holde sig tar hjemme — og om at matte greede pd
hospitalet for at f& adgang til smertestillende medicin. For patienterne er
kvalitet, at de basale behov bliver deekket, uden at de skal keempe for det.

Hvad er udfordringen? Ndr varetagelsen af patienternes basale behov ikke
er teenkt ind i den mdade, som sundhedsvaesenet fungerer pd, kraenker det
patienters ret til at fele sig som et menneske, der er lige s meget veerd som
andre. De oplever magteslashed, nedveerdigelse og feler sig reduceret til at
veere en krop eller et CPR-nummer, der skal ekspederes. Konsekvensen er en
yderligere psykisk belastning samt risiko for, at patientens helbredstilstand
bliver forvesrret pd grund af eksempelvis manglende s@vn eller stress.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? Vaerdig behandling
sikres ved, at sundhedsvaesenet helt grundleeggende har nogle standarder
og klare procedurer for, hvordan patienternes basale behov bliver deekket
— uanset tid og sted. Konkret kan kvaliteten komme til udtryk ved, at diskre-
tion og respekt taenkes ind i den mdade, patienter behandles pd. Ligesom
patienter skal kunne stole pd, at de ikke sendes hjem, uden at der ligger en
klar plan for, hvordan de kan f& deekket de basale behov.

Kvalitet er- at jeg kender til og forstar mit forleb
________________________________________________________________________________________________________________|
Hvad oplever patienterne? Patienterne har behov for viden om, hvorfor
undersagelser og behandlinger foregdr, som de ger. Det geelder ogsd, ndr
patienterne oplever ventetid pd akutmodtagelsen eller i forbindelse med
udredning samt information om, hvorfor en undersggelse skal foretages, og
hvorfor den ligger pd et bestemt tidspunkt.

Hvad er udfordringen? Far patienterne ikke information om, hvorfor heen-
delserne i deres forlgb sker, som de gar, giver det oplevelsen af et sundheds-
veesen, der fungerer pd systemets preemisser frem for patienternes. Patien-
terne kan ogsd opleve, at bdde deres og sundhedsvaesenets ressourcer ikke
bliver brugt rigtigt.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? At patienterne kender
til og forstdr deres eget forlgb sikres ved, at patienter modtager information
om, hvad der skal ske — men ogsd hvorfor processerne foregdr, som de ger.
Samtidig skal der veere opmaerksomhed pd, at patienter har forskelligt be-
hov for information, og at information nogle gange skal gentages eller gives
pd forskellige mader for eksempel mundtligt, i pjecer eller pd video tilpasset
den enkelte patient.
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Kvalitet er - at nogen har styr pa mit forleb
________________________________________________________________________________________________________________|
Hvad oplever patienterne? Patienterne oplever et sundhedsveesen, der er
sveert at overskue og bevaege sig rundt i — og hvor de og deres pdrarende
ofte selv ma sikre sig, at opfalgning sker pd det rigtige tidspunkt, at oplys-
ninger kommer i de rette haender og, at de kommer til hos relevante fag-
personer i tide. Det er udtryk for kvalitet, n@r patienterne oplever, at pro-
cesserne kgrer automatisk, at de sundhedspersoner, de mgder, ved, hvad
der i gvrigt er sket og skal ske i patientens samlede forlab, og at forskellige
sundhedspersoner giver enslydende information.

Hvad er udfordringen? Sygdom teerer pd kreefterne, bade fysisk og mentailt,
og mennesker med kronisk eller langvarig sygdom mad ofte gkonomisere
med de kraefter, de har. Opgaven med at have overblik over, sikre fremdrift
og kontrollere, om alt gdr rigtigt i ens sygdomsforlab, er derfor béde kraev-
ende og utryg at tage pd sig — bade for patienter og deres pdararende. Nar
patienterne oplever, at der ikke er nogen i sundhedsveesenet, som har styr
pd deres forlgb, bliver de bekymrede for, om de far den behandling, de har
brug for.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? Sundhedsvaesenet
kan give patienterne oplevelsen af, at der er styr pd deres forlab ved at gere
viden og information om det samlede forlgb tilgeengelig for patienterne

pd overskuelig méade, s& de kan se de forskellige aktiviteter i deres forlab

i relation til hinanden. Samtidig kan sundhedsveesenet sikre, at patienterne
har adgang til en sundhedsperson, som kender det enkelte forlab, kan be-
svare spargsmadl — ogsd imellem undersagelser, behandlinger og kontroller
- og stette patienten i at navigere pa tveers af sundhedsvaesenet.

Kvalitet er - at jeg kan meerke hej sundhedsfaglig ekspertise
________________________________________________________________________________________________________________|
Hvad oplever patienterne? Patienterne har brug for at se, maerke og have
tillid til, at den sundhedsfaglige ekspertise er af hgj kvalitet. Det registrerer
de blandt andet ved gode behandlingsresultater, ndr sundhedspersoner er
gode til at forklare behandlingen, kan forteelle om fremtidsudsigter, svarer
fyldestgarende pd spargsmal, rddferer sig hos kolleger ved tvivl og formar

at tilpasse behandlingen til patientens liv med sygdommen i deres hverdag.

Hvad er udfordringen? Oplever patienterne, at den sundhedsfaglige eksper-
tise ikke er hgj, neerer det en mistillid til sundhedsveesenet, og ger patient-
erne utrygge ved, om de far den rette behandling. Det kan have en negativ
effekt pd patienternes motivation for at falge behandlingen, og de kan i
nogle tilfeelde finde behov for at opsage behandling og rddgivning andre
steder.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? Helt grundleeggende
sikres patienternes oplevelse af en hgj sundhedsfaglig ekspertise af, at rol-
ler og opgaver i sundhedsveesenet varetages af sundhedspersoner med de
rette kompetencer og den ngdvendige erfaring. Men den sundhedsfaglige
ekspertise viser sig ogsd i den mdade, sundhedspersoner agerer i kontakten
med patienterne: At de demonstrerer et fagligt overskud til at forholde sig til
den enkelte patients situation, svarer relevant og fyldestgerende pd spargs-
mdal og tilpasser behandlingen til specifikke forhold hos den enkelte patient.



Kvalitet er - at jeg kommer i den rette behandling

Hvad oplever patienterne? Patienterne oplever, at der er forskel pd kvalite-
ten af tilbouddene i sundhedsveesenet og hvilke tilbud, der er. Det kan veere
baseret pd erfaringer fra tidligere behandling eller viden om, at tilbuddene
varierer pd tvaers af landet eller mellem sektorer — for eksempel at patien-
terne i en region tilbydes gruppeterapi, mens de i en anden kan f& indivi-

duelle samtaler, selv om de stdr i samme situation. Det kan ogsd handle om,

at patienterne udtrykker et behov for undersagelse eller behandling, men
ikke far tilbudt nogen.

Hvad er udfordringen? Oplever patienterne ikke at komme i den rette be-
handling, sveekkes deres tillid til, at sundhedsvaesenet kan hjeelpe dem, nér

de bliver syge. Det skaber utryghed og efterlader patienterne med en falelse

af, at der ikke er noget sikkerhedsnet, der griber dem, ndr de har brug for
det. Konsekvensen er, at patienterne enten md veere meget insisterende og

fole sig til besvaer eller, at de selv md ud og ops@ge — og eventuelt betale for

— den behandling, de har brug for.

Hvordan kan sundhedsvaesenet sikre denne kvalitet? At patienterne kom-
mer i den rette behandling, kan sikres ved, at patienterne tages alvorligt,
ndr de kan meerke symptomer hos praktiserende leege, og at sundheds-
veesenet sikrer hurtig henvisning, udredning og opfalgning pd undersagel-
ser, sG patienternes helbredstilstand ikke forveerres. Lige sd vigtigt er det,

at patienterne tilbydes alternative behandlingsmuligheder, nar den aktuelle

behandling ikke virker for dem eller ikke passer til deres behov.

Dimensionerne er vigtige, men
kan ikke sta alene

De syv dimensioner tegner et samlet
billede af, hvad mennesker med kro-
nisk og langvarig sygdom leegger veegt
pd og italeseetter, ndr de bliver spurgt
ind til, hvad kvalitet er for dem. Det er
vigtige pejlemeaerker, men de kan ikke
std alene. Der vil ogsd veere dimensio-
ner af kvalitet i sundhedsvaesenet, som
er vigtige for, at patienterne far en god
og tryg behandling — men som de ikke
saetter ord pd, fordi de enten ikke har
kendskab til den faglige praksis eller
tager for givet, at det sker. Det kan for
eksempel veere, om man overlever, eller
at man ikke far infektioner.
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DEL 2

| hvilket omfang
sporges patienter
til kvalitet?

Skal sundhedsvaesenet vide, om patienterne faktisk
oplever kvalitet, er en af forudsasetningerne, at der
indhentes data pd patienternes oplevelser med de
forskellige dele af deres forlgb. Dette sker blandt
andet i kraft af spgrgeskemaer, som patienterne
besvarer om deres oplevelser af sundhedsveesenet
— den 'patientoplevede kvalitet’

| DEL 2 preesenteres et samlet overblik over de i

alt fire nationale undersgegelser af patientoplevet
kvalitet — dem, der gennemfegres systematisk i de
enkelte sektorer i sundhedsveesenet. Det afdaekkes
hvor ofte, og hvordan de gennemfgres samt hvad
de anvendes til.

En tveerleesning heraf viser, at undersagelserne af
patientoplevet kvalitet sker fragmenteret — og at
sektorerne har meget forskellig praksis for, hvor
ofte patienterne bliver spurgt om kvalitet. P& hos-
pitalerne gennemferes eksempelvis manedlige
undersggelser af patienternes oplevelser, mens det
i specialleegepraksis sker med flere &rs mellemrum.
Derudover er der ingen undersggelser, der gar pd
tveers af sektorerne. Det ger det vanskeligt at vur-
dere kvaliteten af patienternes samlede forlab.

Tveerleesningen af undersagelserne viser desuden,
at patienterne kun i meget begraenset omfang er
involveret i udviklingen af og opfelgningen pd
kvalitetsmdlingerne.



Nationale undersegelser
af patientoplevet kvalitet

- et samlet billede

Pd& tveers af sundhedsvaesenet gennem-
fores lebende en raekke forskellige un-
dersggelser af patienternes oplevelser

i sundhedsvaesenet. Nogle er lokalt ud-
viklet og forankret, mens andre drives
fra centralt hold i de enkelte sektorer.

For patienterne er der kun ét sundheds-
veesen. Derfor giver situationen med

de mange forskellige undersagelser

af patientoplevet kvalitet anledning

til at se p& det samlede billede: Hvor i
sundhedsvaesenet bliver patienter fast
spurgt til deres oplevelser med kvalite-
ten?

| tabel B (se side 38) fremgdr et samlet
overblik over det, der i undersegelsen
omtales som de 'nationale undersegel-
ser af patientoplevet kvalitet’ Dette er
de i alt fire undersggelser, der er ens pd&
tveers af regions- og kommunegraenser
— og som gennemfgres som tilbageven-
dende mdlinger efter et fastsat system,
for eksempel en maling der gennem-
fores hver mdéned eller hvert ar. Her er
bdde medtaget undersegelser, som
allerede er gentaget flere gange og
undersagelser, der kun er gennemfart
en gang — men som er planlagt til at
veere tilbagevendende.

Tabellen omfatter ikke Patient Repor-
ted Outcome data (PRO-data), da disse

har fokus pd patienternes oplevelse
af deres funktionsniveau og helbreds-
relaterede livskvalitet — og ikke deres
oplevelser i sundhedsveesenet.

Store variationer i hvor ofte
sektorerne maler patientoplevet
kvalitet

Der er store forskelle pd, hvor ofte og
hvordan patienternes oplevelser males i
de forskellige dele af sundhedsvaesenet.
Se tabel B. Hos patienter med kontakt
til hospitaler, sperges der for eksem-
pel jeevnligt ind til deres oplevelser af
kvaliteten i sundhedsveesenet — mens
patienter i den kommunale del af sund-
hedsvassenet forelabigt ikke sparges
systematisk, ligesom det kun sker i
begreenset omfang i almen praksis.

Det samlede billede af, hvor ofte der
spgrges ind er, at:

Pa hospitalerne gennemfares den
Landsdaekkende Undersagelse af
Patientoplevelser (LUP). LUP omfatter
fire delundersagelser, henholdsvis LUP
Somatik, LUP Akutmodtagelse, LUP
Fadende, samt LUP Psykiatri, der inde-
holder ni yderligere delundersegelser
med spargeskemaer tilpasset de enkel-
te malgrupper . Fra 2022 gennemfares
LUP p& det somatiske omrade (LUP
Somatik, LUP Akutmodtagelse og LUP
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Males der
systematisk pa
patientoplevet
kvalitet?

Hvad hedder
malingen

Hvor ofte?

Hvad bruges
malingen til?

Hvilke patienter
indgéri
undersogelsen?

Deltager
patienterne i
udviklingen af
sporgeskemaet?

Undersogelser af patientoplevet kvalitet i alle tre sektorer
- men store variationer i hvor ofte og hvordan de bruges

Praksissektor

Patientoplevelser
i almen praksis

Ja, siden 2007.
Systematik ved-
taget i forbindelse
med OK-22

Danske patienter
Evaluerer Almen
Praksis (DanPEP)

Fremadrettet
mindst hvert
tredje ar

Kvalitetsudvikling
i den enkelte
praksis

Fremadrettet
ogsd i kvalitets-
udviklingen i
klyngearbejdet

Patienter i almen
praksis

Nej

Der er ikke fundet
dokumentation for,
at patienter har
deltaget i udvik-
lingen. Der indgar
ikke patienter i
styregrupper eller
lignende

Patientoplevelser i
speciallaegepraksis

Delvist, to gange
siden 2013

Undersggelsen af
patientoplevelser i
specialleegepraksis

Forelabigt to
undersggelser
gennemfort (2013,
2017). Ny under-
segelse ikke
planlagt

Primeert til
kvalitetsudvikling

i den enkelte
praksis,og sekun-
deert til pejling

pd omrdder med
behov for udvikling
i regionerne

Patienter i special-
laegepraksis

Delvist
Patienterne har
deltaget i kognitive
interviews omkring
sporgsmadlene,
men patienterne
har ikke deltaget i
styregrupper eller
lignende

Tabel B: Undersogelser af patientoplevet kvalitet
Tabellen er en oversigt over de nationale, systematiske undersegelser af patientoplevet kvalitet, der
gennemfgres i de forskellige sektorer. Det vil sige de undersggelser, der er ens pd tvaers af regions- og
kommunegraenser og gennemfares efter et fastsat system, og dermed de undersggelser, som alle brugere
af sundhedsveesenet kan forvente finder sted, uanset hvor i landet de bor.

Kommuner

Brugertilfredshed
i hjemmeplejen

Nej, ikke endnu,
men gentagen
maling er pa vej,
besluttet i for-
bindelse med gko-
nomiaftale 2020

Brugertilfreds-
hedsundersgg-
elsen pa

seldreomradet

Pilotundersgagelse
gennemfart i 2021.
Ambition om érlig
undersggelse

Kvalitetsudvikling
pd seldreomradet
i kommunerne

/Zldre, der mod-
tager hjemme-
hjeelp og eeldre, der
bor pd plejehjem
eller i plejebolig

Nej

Brugere er ikke
inddraget i udvik-
lingen

Hospitaler

Patientoplevelser
pa hospitaler

Ja, siden 2000

Landsdaekkende
Undersagelse af
Patientoplevelser
(LUP)

Pr. 2022: Manedligt
(somatik, akut,
fedende og vok-
sen-psykiatri) og
drligt (B&U psykia-
tri og retspsykiatri)

Kvalitetsudvikling
pd afdelings-,
hospitals- og
nationalt niveau

Patienter

(i hhv. somatikken,
psykiatrien, akut
og fedende)

Ja
Patientrepraesen-
tanter deltager

i styregruppen.
Patienter blev
involveret i ud-
viklingen af LUP
gennem validering
af spgrgeskemaet
og prioritering af
temaer




Fedende) samt LUP i voksenpsykiatri-
en mdnedligt 2, mens undersggelserne
for berne- og ungdomspsykiatrien og
patienter i retspsykiatrien gennemferes
én gang arligt.

| almen praksis gennemfares under-
spgelsen Danske patienter Evaluerer
Almen Praksis (DanPEP). | overenskom-
sten for 2022 er det besluttet, at leeger-
ne mindst hvert tredje &r skal medvirke
i en undersggelse af den patientopleve-
de kvalitet i almen praksis. Efter aftale
mellem overenskomstens parter er
muligheden for at gennemfare under-
sggelsen i efterdret 2022 dog midler-
tidigt lukket, mens der arbejdes pd et
nyt koncept.

Pad specialleegeomradet er der ikke

en fast kadence for Undersagelsen af
patientoplevelser i specialleegepraksis.
Den er gennemfart to gange med fire
Ars mellemrum (senest i 2017), og der er
aktuelt ikke planlagt tidspunkt for en
eventuel ny undersagelse.

| kommunerne mdles der ikke syste-
matisk pé& patientoplevet kvalitet, men
der er en udvikling i gang p& omrddet.
| 2021 er der gennemfart en pilotunder-
spgelse omkring brugeroplevet kvalitet
i hjemmeplejen — brugertilfredsheds-
undersggelsen pd seldreomrddet. Den
kommunale undersagelse er séledes
forelebigt begraenset til hjemmeplejen
og aeldreomrddet, som kun udger en del
af den samlede kommunale sundheds-
opgave. Den endelige model er endnu
ikke besluttet, men ambitionen er ind-
ledningsvist en arlig tilbagevendende
undersggelse.

Ingen undersegelser af
kvaliteten i forleb pa tveers

Mens et stort antal danskere hvert ar
har forlgb i sundhedsvaesenet, som gdr
pd tveers af de forskellige sektorer, er
der ingen undersagelser af den patient-
oplevede kvalitet, som falger patienter-
nes vej.

De fleste patientundersagelser ser pd
forleb afgreenset til en specifik afdeling,
sektor eller ydelse. Det, der kommer
teettest pd en maling af kvaliteten i
forlgb, er enkelte spergsmal i de eksi-
sterende malinger, der afdsekker
patienternes oplevelser af overgange
eller samarbejder mellem sektorer. For

eksempel tilvalgsspergsmal i LUP
Psykiatri: "Hjalp ambulatoriet dig til at
tage kontakt til kommunen, ndr du hav-
de behov for det?”, eller “"Var du tilfreds
med ambulatoriets samarbejde med
kommune, praktiserende leege, hospital
eller andre offentlige steder?” ¢

Eller spgrgsmadlet i undersagelsen af
patientoplevelser i specialleegepraksis:
"Oplever du at ngdvendig information
fra specialleegen er blevet givet videre
til andre, der havde behov for den?” 4

Som det fremgdr af eksemplerne, er det
primeere fokus i de undersagelser, der
sparger til forleb, den specifikke ydelse,
som patienten modtager fra den kli-
nik, afdeling eller sektor, der stér bag
undersggelsen. Resultaterne afrappor-
teres typisk ogsd kun til den ene sektor,
der stdr bag undersggelsen.

En undersggelse af mulighederne for
og modenheden til at gennemfere en
national maling af patienters oplevelser
af tveersektorielle forleb konkluderede

i 2020, at der aktuelt ikke er de nad-
vendige forudsaetninger for at igang-
saette en sddan. Begrundelsen var
blandt andet manglende registeroplys-
ninger til at identificere patienter, der
har tveersektorielle forleb — samt at der
mangler en tveersektoriel instans, der
kan forpligte sektorerne til at sam-
menkare registrene og give mandatet
til igangseettelse af en tveersektoriel
undersegelse. s

Patienterne spiller lille rolle i
udviklingen af undersegelser

| de nationale undersagelser af pa-
tientoplevet kvalitet har patienter kun
begreenset indflydelse pd, hvad der
mdles pd. Det viser den tilgeengelige
dokumentation for, hvordan under-
spgelserne udvikles. Dokumentati-
onen er dog i sig selv ogsd relativt
begreenset: Enkelte institutioner har
beskrivelser af, hvordan madlingerne
gennemfares, og derudover er malin-
gerne beskrevet i statusrapporter samt
enkelte baggrundsnotater.

Det samlede billede of, i hvilket omfang
patienterne indgdr i udviklingen er, at:

Pa hospitalerne gennemfgres LUP, som
er den undersagelse, hvor patienter
i videst omfang bliver inddraget. Her

De ni patient- og
pdrerendegrupper

I LUP psykiatri er:
Voksne indlagte,
Voksne ambulante,
Born og unge am-
bulante og deres
foreeldre, Bern og
unge indlagte og de-
res foreeldre, Voksne
indlagte pd speciali-
serede retspsykiatri-
ske afsnit, Parerende
til voksne indlagte og
ambulante patienter.

2Patienterne i LUP
Somatik, LUP Akut-
modtagelse og LUP
psykiatri (voksen-
psykiatrien med und-
tagelse af retspsykia-
trien) far ti nationale
spargsmal. For LUP
Fedende er det 13
nationale spgrgs-
mal. De nationale
spargsmdl er ens pd
tveers af regionerne.
Afdelingerne har
mulighed for selv

at veelge en reekke
lokale spgrgsmal

fra et spergsmals-
katalog. Syv af de
nationale spergsmal
er ens pd tveers af
LUP Somatik, LUP
Akutmodtagelse og
LUP psykiatri.

3 Defactum (2022):
LUP spargsmdls-
katalog 2022

4 Enheden for kvalitet
i speciallaeegepraksis
(2017): Undersagelse
af den patientopleve-
de kvalitet i special-
leegepraksis 2017

5 CPI (2020): LUP

Tveersektoriel 2020 -
Forstudie
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¢ Organisatorisk
brugerinddragelse
er, nGr man giver
brugerne indflydelse
pd sundhedsveese-
net ved at anvende
viden om bruger-
perspektivet og/eller
samarbejde med
brugerrepreesentan-
ter i beslutnings- og
udviklingsprocesser.
Individuel brugerind-
dragelse er en beteg-
nelse for, at brugeren
gives indflydelse

pd sit eget forlgb i
sundhedsveesenet

ud fra sin individuelle
viden, preeferencer
og ressourcer. Det
gores gennem dialog,
beslutninger om be-
handling og pleje og/
eller tilrettelaeggelse
af aktiviteter (DSKS
2022: Kvalitetsguiden)
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sidder patienterne med i styregrupper,
hvor spargsmdlene videreudvikles, og
derudover er der regionale eksempler
pd, at patienter inddrages i det kvali-
tetsarbejde, der iveerksasttes pd bag-
grund af resultaterne i LUP.

I almen praksis gennemfares DanPEP,
som blandt andet er udviklet pd& bag-
grund af kvalitative studier af patien-
ters forventninger til, prioriteringer af
og tilfredshed med almen praksis, men
der ikke fundet dokumentation for,

at patienter deltager i hverken videre-
udvikling af eller opfelgning p& under-
segelserne.

Pa speciallaeageomradet gennemfores
undersggelsen af patientoplevelser i
specialleegepraksis, hvor patienterne er
inddraget som informanter i kognitive
interviews, der bidrager med perspek-
tiver, som har haft indflydelse pd, hvilke
temaer og spergsmal der er udvalgt.
Patienternes perspektiv indgdr sdledes
som en del af vidensgrundlaget, men de
deltager ikke i udviklingen p& organisa-
torisk niveau. s

| kommunerne skal brugertilfreds-
hedsundersggelsen pd seldreomrddet
gennemfares som en tilbagevendende
maling, men hyppighed og form er ikke
endeligt besluttet. | det tilgeengelige
materiale omkring undersagelsen er
det ikke beskrevet, hvorvidt brugerne
direkte har veeret involveret i udvik-
lingsprocessen. Sundheds- og £Lldre-
ministeriet har dog afholdt en reekke
mader med interessenter som Zldre
Sagen og Danske Zldrerdd i forbind-
else med udviklingen af kvalitets-
indikatorer i seldreplejen.

Undersagelser af patientoplevet
kvalitet er forskellige og kan
ikke sammenlignes

| undersagelserne af patientoplevet
kvalitet méles der pd forskellige aspek-
ter af kvalitet, og undersegelserne
gennemfaeres pd forskellige mdder i
sektorerne. Der er for eksempel forskel
pd, hvor ofte undersggelserne gennem-
fores, hvor mange spargsmal der ind-
gdr i spegrgeskemaerne, og hvordan
patienterne udveaelges til deltagelse.
Flere af undersggelserne sparger ind

til de samme emner, blandt andet om
man fik tilstreekkelig information, blev

inddraget i beslutninger, om persona-
let var venligt og img@dekommende og
om tilgeengeligheden. Men ordlyden af
spergsmadlene og svarkategorierne er
generelt forskellige. Der er sdledes kun
fé& identiske spargsmdal eller indikatorer,
der mdles i flere sektorer.

De meget uensartede kvalitetsunder-
segelser ger, at kvalitet ikke kan sam-
menlignes pd& tveers af sektorer. Dermed
er det vanskeligt at f& et samlet billede
af kvaliteten, og om nogle kvalitets-
parametre for eksempel varierer mel-
lem de forskellige dele af sundheds-
vaesenet, hvis det ikke mdales pd en
sammenlignelig made.



7 Kvalitet er, at man kan
komme i kontakt med
sundhedsvassenet, nar
man har brug for det.
Og det synes jeg ikke,
jeg har haft problemer
med. 77




DEL 3

Maler sundheds-
vasenet kvaliteten
pa det, der er vig-
tigt for patienter?

Patienternes syv dimensioner af kvalitet i sund-
hedsvaesenet — som er beskrevet i del 1 - giver en
vigtig pejling pd, hvad mennesker med kronisk eller
langvarig sygdom leegger veegt pd i deres kontakt
med sundhedsvaesenet. Men er patienternes kva-
litetsforstdelse afspejlet i det, sundhedsvaesenets
kvalitet mdles p&? Dét er fokus i undersagelsens
del 3. Her sammenholdes de syv kvalitetsdimen-
sioner fgrst med de nationale kvalitetsmal og
dertilherende indikatorer, som er en del af det
nationale kvalitetsprogram, der danner rammen
om kvalitetsarbejdet i sundhedsveesenet. Dernaest
med de madlinger af patientoplevet kvalitet, som
gennemfgares i de enkelte dele af sundhedsvaese-
nets sektorer (beskrevet i del 2).

Analyserne ferer til samme overordnede konklusi-
on: At sundhedsvaesenet kun delvist mdler pd de
dimensioner, der er i patienternes kvalitetsforstd-
else, mens flere dimensioner kun i ringe grad eller
slet ikke er afspejlet i hverken de nationale kvali-
tetsmdal eller de nationale undersggelser af patient-
oplevet kvalitet. Det geelder seerligt de mere relati-
onelle og veerdibaserede forhold som det at made
omsorg hos sundhedspersonerne og f& en veerdig
behandling.

Konsekvensen af, at patienternes forstdelse af
kvalitet kun delvist kan genfindes i det, sundheds-
vaesenet definerer som kvalitet, er, at sundheds-
veesenets kvalitetsmalinger ikke i tilstreekkelig grad
understatter ambitionerne om at skabe mere
kvalitet for patienterne. — Og i forleengelse heraf,

at kvalitetsmdalingerne risikerer at treekke udviklin-
gen af sundhedsveesenet i en retning, som ikke har-
monerer med patienternes behov og preeferencer.



Patienternes kvalitets-
forstdelse — afspejling i
de nationale kvalitetsmal

Siden 2016 har Det nationale kvalitets-
program dannet en samlet ramme om
sundhedsvassenets kvalitetsarbejde.
De otte nationale mal, som er en cen-
tral del af programmet, saetter ret-
ningen for, hvilken kvalitetsforstaelse
sundhedsvaesenet skal styres efter, og
for hver af disse er det angivet, hvilke
indikatorer der skal méles pé&. Spergs-
madlet er dog, hvor godt mal og indika-
torer meder patienternes forstaelse af
kvalitet?

Nedenfor sammenholdes de nationale
kvalitetsmdl med patienternes syv
dimensioner af kvalitet for patienter,
som er beskrevet i del 1. Analysens
fokus er illustreret i figur 1 (se side 44),
som giver et eksempel pd, hvordan hver
enkelt dimension sammenholdes med
de nationale mal pd de to niveauer:

mdal og indikatorer.

Malsaetningerne afspejler
delvist patienternes forstaelse
af kvalitet

De otte nationale kvalitetsmdal er hver
formuleret i en enkelt sastning, for
eksempel '‘Bedre sammenheengende
patientforlab’ og '‘Styrket indsats for
kronikere og seldre patienter’ (se figur 1).
N&r man sammenholder méalformulerin-
gerne med de syv dimensioner af, hvad
der er kvalitet for patienter, er fire ud aof

syv dimensioner i patienternes forstdel-
se af kvalitet i et vist omfang afspejlet.
Det geelder blandt andet kvalitetsdi-
mensionen at der bliver taget indivi-
duelle hensyn, som er afspejlet i det
nationale kvalitetsmdl om ‘@get patien-
tinddragelse’. Under den forudseetning,
at patientinddragelsen indebaerer, at
der tages individuelle hensyn til patien-
tens ressourcer, gnsker og praeferencer,
stemmer mdlet overens med denne
dimension af kvalitet for patienterne.

P& samme mdde er kvalitetsdimensi-
onen at nogen har styr pd mit forleb
umiddelbart omfattet af de nationale
kvalitetsmdal om '‘bedre sammenhaen-
gende patientforlgb’ og ‘'mere effektivt
sundhedsveaesen’. Her forstds arbejdet
for et mere effektivt sundhedsvessen
sddan, at det omfatter, at der er sund-
hedspersoner, som har overblik over og
koordinerer hver enkelt patients samle-
de forleb, fordi det giver en mere effek-
tiv udnyttelse af sundhedsvaesenets
ressourcer.

De i alt tre dimensioner af kvalitet, som
slet ikke er omfattet, er at made omsorg
hos sundhedspersoner, at f& en vaerdig
behandling og at kende til og forstd sit
forleb.
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Analysens fokus: Er patienternes kvalitetsforstaelse
afspejlet i de nationale kvalitetsmal?

Syv dimensioner af

kvalitet for patienter Eksempel

At der bliver taget

Nationale kvalitetsmal

8 MAL

individuelle hensyn

Er dimensionen
afspejlet i

v

Bedre sammenhaengende
patientforlzb
. Styrket indsats for kronikere

At jeg mader madlsaetningen? og zeldre patienter

:m‘zo;g d';:irsonerne . Forbedret overlevelse og
patientsikkerhed

B — Er dimensionen . @get patientinddragelse

At jeg far en afspejlet . Behandling af hgj kvalitet

vaerdig behandling

At jeg kender til og
forstar mit forleb

At nogen har
styr p& mit forleb

At jeg kan meerke en
hoj sundhedsfaglig
ekspertise

At jeg kommer i den
rette behandling

i indikatorerne?

. Hurtig udredning og behandling
Flere sunde levedr
. Mere effektivt sundhedsvaesen

40 INDIKATORER,
blandt andet:

» Akutte somatiske genindleeggelser
inden for 30 dage

o DRG-veerdi pr. kroniker

o 5drs overlevelse efter kresft

+ Indlagte patienter i psykiatrien,
der beeltefikseres

« Overholdelse af udredningsretten

o Patienttilfredshed

+ Middellevetid

o Liggetid pr. indleeggelse

Figur 1: Analysefokus - nationale kvalitetsmal pé to niveauer

Figuren illustrerer, hvordan analysen er gennemfart: For hver af de syv dimensioner i patienternes
kvalitetsforstdelse, er det undersegt, om dimensionens tematiske fokus er afspejlet i de nationale
kvalitetsmal, henholdsvis pd mal- og indikatorniveau. Pilene demonstrerer denne gvelse med
udgangspunkt i kvalitetsdimensionen ‘at der bliver taget individuelle hensyn’. Samme analyse

er lavet for de seks @vrige kvalitetsdimensioner.

Indikatorerne afspejler kun i
begraenset omfang patienternes
forstaelse

Billedet af, hvorvidt de nationale kvali-
tetsmdl stemmer overens med patien-
ternes kvalitetsforstdelse forstdelse af
kvalitet, forrykker sig yderligere, nar
man ser pd de konkrete indikatorer
under malene.

Blot en af de fire dimensioner af pa-
tienternes kvalitetsforstdelse, der pd&
mdlsaetningsniveau er afspejlet i de
nationale kvalitetsmdl, er ogsd i nogen
grad er afspejlet pd indikatorniveau.
Det nationale mal om ‘gget patientind-
dragelse’, som afspejler patienternes
forstéelse af kvalitet som det at der
bliver taget individuelle hensyn, moni-
toreres med seks indikatorer p& hen-
holdsvis patientoplevet tilfredshed og
patientoplevet inddragelse. Indikatorer

baseret pd resultaterne i den Lands-
deekkende undersegelse af patientople-
velser (LUP) og udtrykker i hvor haj grad
tre forskellige patientgrupper oplever at
blive inddraget, samt hvor tilfredse de
er med behandlingen. Indikatorer, der
samlet set vurderes at imadese patien-
ternes behov for, at sundhedsveesenet
tager individuelle hensyn — ud fra den
antagelse, at inddragelse er en forud-
seetning for, at der kan tages individu-
elle hensyn. Der madles imidlertid ikke
pd, hvorvidt patienternes behov bliver
imadekommet, hvis der for eksempel
ikke er et tilbud til dem, eller hvis der er
behov for en individuel tilrettelaeggelse
af et forlgb.

Indikatorerne har et andet fokus
end det, patienterne peger pa
For de @vrige tre nationale mal, der pd
mdélniveau synes at afspejle dimensio-



Patienternes kvalitetsforstaelse afspejles delvist i de nationale
kvalitetsmal og -indikatorer

Dimension

Hvilke nationale kvalitetsmal, | 1hvilken grad patienternes kvalitetsforsta-
der afspejler patienternes else er afspejlet i de konkrete indikatorer

kvalitetsforstaelse under de nationale kvalitetsmal

Slet ikke |1lille grad |1 nogen grad

| hej grad

At der bliver taget
individuelle hensyn

> @get patientinddragelse

At jeg mader
omsorg hos sund-
hedspersonerne

lkke afspejlet

At jeg far en
veerdig behandling

lkke afspejlet

At jeg kender til og
forstar mit forleb

lkke afspejlet

At nogen har
styr pa mit forleb

- Bedre sammenhaengende
patientforlgb

> Mere effektivt
sundhedsvaesen

At jeg kan meerke
en hegj sundheds-
faglig ekspertise

- Forbedret overlevelse
og patientsikkerhed

- Behandling af hgj kvalitet

At jeg kommer
i den rette
behandling

- Hurtig udredning og
behandling

- Flere sunde levedr

> Mere effektivt
sundhedsvaesen

Tabel C: Oversigt over, i hvilken grad patienternes kvalitetsforstéelse bliver afspejlet i de nationale kvalitetsmal.
Tabellen er en oversigt over, i hvilke grad patienternes kvalitetsforstdelse bliver afspejlet i de nationale kvalitetsmal,
dels pd mdlseetningsniveau og dels pd indikatorniveau. Indplacering i tabellen baserer sig pd kvalitative vurderinger
(lees mere i Det tekniske — hvordan undersegelsen er gennemfert).

ner af patienternes kvalitetsforstdelse,
indfanger indikatorerne kuni lille grad
de dimensioner af kvalitet, patienter-
ne eftersparger — og rammer ikke ind i
kernen af det, der er pd spil for patien-
terne.

Et eksempel pd dette er det nationale
kvalitetsmdal om ‘bedre sammenhasn-
gende patientforlgb’, som umiddelbart
afspejler patienternes kvalitetsdimensi-
on at nogen har styr pd mit forleb. Ma-
let er konkretiseret ved syv indikatorer:
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1) Akutte somatiske genindlaeggelser
inden for 30 dage, 2) Akutte psykiatri-
ske genindleeggelser inden for 30 dage,
3) Ventetid til genoptreening, 4) Soma-
tiske og psykiatriske feerdigbehand-
lingsdage pd hospitalerne, 5) Ajourferte
medicinoplysninger (praktiserende
leege), 6) Fastholdelse af somatisk og
psykiatrisk syge i beskaeftigelse, og 7)
Fuldfert ungdomsuddannelse blandt
unge med psykiske lidelser. Hovedpar-
ten af indikatorerne — genindleeggelser,
ventetid, feerdigbehandlingsdage og
ajourferte medicinoplysninger — gi-

ver indsigt i, hvorvidt systemet internt
"heenger sammen” og kan overlevere
informationer mellem forskellige dele.
Det kan veere vigtige indikatorer, men
forteeller ikke om, hvorvidt patienterne
oplever, at systemet haenger sammen.
Data om ventetid siger for eksempel
ikke noget om, hvorvidt patienterne op-
lever, at der er styr p& deres forlab, for
eksempel om de forstdr, hvorfor der er
ventetid, er trygge eller ved hvordan de
skal forholde sig i ventetiden. Aspekter
som unders@gelsens del 1 viste havde
betydning for patienternes oplevelse af
kvalitet i ventetid.

De to sidstnaevnte indikatorer, der han-
dler om fastholdelse i beskeeftigelse og
fuldferte ungdomsuddannelser, adskil-
ler sig ved at handle om, i hvilket om-
fang sygdommen pdvirker patienternes
muligheder for at leve et liv pd lige fod
med andre uden sygdom. Indikatorer
som er vigtige, men som heller ikke
siger noget om patienternes oplevelse
af, at nogen har styr pd mit forleb.

Billedet af, at indikatorerne har et andet
fokus end det, der optager patienterne,
gdr igen, ndr man ser p& dimensionerne
at jeg kan meerke en hgj sundheds-
faglig ekspertise og at jeg kommer i
den rette behandling, som ellers ogs&
umiddelbart syntes afspejlet pd mal-
seetningsniveau. De indikatorer, der
kommer teettest pd at handle om at
maerke hoj sundhedsfaglig ekspertise,
har fokus pd overlevelse og opfyldelse
af kvalitetsmal i de kliniske kvalitets-
databaser. Indikatorer, der er helt
afgerende at male pd — ogsd for pa-
tienterne — men som ikke kan st& alene,
hvis patienternes forstdelse af kvalitet
skal veere afspejlet. Det ville kraeve, at
der ogsd var indikatorer for, hvor gode

sundhedspersonerne er til at forklare
om sygdomsforlab og fremtidsudsig-
ter eller om behandlingen tilpasses til
patientens liv med sygdommen i deres
hverdag. Se tabel C side 45.

Samlet set er det altsé kun i et begreen-
set omfang, at patienternes forstéelse
af kvalitet er afspejlet i det, man faktisk
mdéler pd i de nationale kvalitetsmal,
som udgegr den feelles ramme for, hvad
der betegnes som god kvalitet i sund-
hedsveesenet i dag.



Patienternes kvalitets-

forstaelse -

afspejling

i de nationale under-
sogelser af patient-
oplevet kvalitet

Hvor de nationale kvalitetsmal over-
vejende mdles pd indikatorer for sund-
hedsfaglig og organisatorisk kvalitet,
indhentes viden om det tredje per-
spektiv pd kvalitet — patienternes — i
undersggelser af patientoplevet kvali-
tet, som er forankret og bliver anvendt
i de enkelte sektorer for sig (neermere
beskrevet i del 2)7

De nationale undersagelser af patient-
oplevet kvalitet udger sdledes et direkte
vidensbidrag fra patienterne til kvali-
tetsudviklingen: Via undersggelserne
fér sundhedsveesenet feedback pd det,
man veelger at sperge patienterne om.
— Men mdler undersagelserne pd det,
der er kvalitet for patienter?

Nedenfor sammenholdes patienternes
kvalitetsforstdelse med de konkrete
sporgsmal, som indgdr i de nationa-

le undersagelser af patientoplevelser.
Analysens fokus er illustreret i figur 2
(se side 48), som giver et eksempel pg,
hvordan det for hver dimension vurde-
res, om den tematisk bliver bersrt i de
konkrete spargsmal, der indgdr i de fire
nationale undersggelser.

Alle syv dimensioner bergres i
undersogelserne - men kun fa
rammer ind i kernen af det, der
er kvalitet for patienterne

Alle dimensioner af patienternes kva-
litetsforstdelse bliver i en vis grad be-
rert i de nationale undersagelser af
patientoplevet kvalitet. Der er dog
meget store forskelle pd, hvor godt
speorgsmadlene rammer ind i kernen af
det, der er vigtigt for patienterne — og
for flere dimensioner geelder det, at
de kun'i lille grad bliver bergrt i under-
segelserne. Se tabel D side 49.

| det felgende er en udfoldet beskriv-
else af, i hvilken grad fire ud af de syv
dimensioner er afspejlet i undersagel-
serne af patientoplevet kvalitet. De fire
dimensioner er fremheevet, da det er
dem, der henholdsvis er mest og mindst
afspejlet i indikatorerne.

Patienternes kendskab til eget
forleb er godt afdaekket i de
nationale undersogelser

For patienterne er en vigtig dimension
af kvalitet, at man kender — og forstar
— det forlgb i sundhedsveesenet, man er
i eller skal igennem. At man ved, hvad
der skal ske, i hvilken reekkefalge og
hvorfor.

Dimensionen bliver bergrt i alle fire un-
dersogelser, og samlet set vurderes det,

7 Kvaliteten i sund-
hedsveesenet kan
beskrives ud fra
forskellige perspek-
tiver, der bidrager
med forskellige
typer viden. Typisk
skelner man mellem
tre perspektiver p&
kvalitet:

1) Sundhedsfag-

lig kvalitet (ogsa
kaldet klinisk), som
har fokus pd& de
sundhedsfaglige
kerneydelser og
resultaterne heraf;
2) Patientoplevet
kvalitet (ogsd kaldet
borger- eller
brugeroplevet),
som har fokus pd&
personlige forvent-
ninger, vurderinger
og oplevelser;

3) Organisatorisk
kvalitet (ogsd kaldet
politisk eller admi-
nistrativ), som har
fokus p& rammer,
organisering og
ressourcer, her-
under sundheds-
okonomi. (Kvalitets-
guiden 2022)
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Analysens fokus: Er patienternes kvalitetsforstdelse af-
spejlet i de nationale undersegelser af patientoplevet kvalitet?

Syv dimensioner af

kvalitet for patienter Eksempel

At der bliver taget
individuelle hensyn

Nationale undersegelser af
patientoplevet kvalitet

SPORGSMAL i de fire undersegelser:

v

 Hospitaler: Landsdeekkende

At ieg mader Bliver d'men?'onen Undersggelse af Patientoplevelser
Jeg berort i (LUP)

omsorg hos o 2

sundhedspersonerne spergsmalene? « Almen praksis: Danske patienter

%
o3
«Q
—+
Qo
=
[}
=]

vaerdig behandling

At jeg kender til og
forstar mit forleb

At nogen har
styr p& mit forleb

At jeg kan meerke en
hoj sundhedsfaglig
ekspertise

At jeg kommer i den
rette behandling

Evaluerer Almen Praksis (DanPEP)

Specialleegeomrdadet: Under-
s@gelsen af patientoplevelser i
specialleegepraksis
Aldreomrddet i kommunerne:
Brugertilfredshedsundersagelsen
pd seldreomrddet

Figur 2: Analysefokus - nationale undersegelser af patientoplevet kvalitet

Figuren illustrerer, hvordan analysen er gennemfert: For hver af de syv dimensioner i patienternes
kvalitetsforstdelse, som er beskrevet i undersegelsens del 1, er det undersegt, om dimensionens tema-
tiske fokus er afspejlet i de spargsmal, der indgdr i de fire nationale undersagelser af patientoplevelser.
For eksempel om betydningen af, at der bliver taget individuelle hensyn er et tema, der bliver berart

i undersggelserne samt i hvilken grad de spargsmal, der indgdr, rammer ind i kernen af det, der er
kvalitet for patienter, nar det handler om individuelle hensyn.

at dimensionen i hgj grad er afspejlet i
undersggelserne, idet spergsmal i alle
undersggelserne rammer ind i kernen
af det, der er pd spil for patienterne i
forhold til at kende og forstd sit eget
forlgb — og at de veesentlige elementer
af det, der er kvalitet for patienterne, er
omfattet.

Spergsmadlene handler isser om, hvor-
vidt patienterne har f&et tilstraekkelig
information om deres sygdom og de
undersggelser eller den behandling,
de skal igennem. | Undersagelsen af
patientoplevelser i specialleegepraksis
indgdr blandt andet spergsmadlet “Var
specialleegen/klinikpersonalet gode til
at tale med dig om dine symptomer og
din sygdom, s& du faelte dig velinforme-
ret?” samt "Var den skriftlige informa-
tion, som du fik i klinikken deskkende
for dit behov?”. | DanPEP indgdr et

identisk spargsmdal. | LUP sparges der
tilsvarende "Fik du alle de informatio-
ner, du havde behov for?”. | trdd med
dette indgdr der i DanPEP spargsmadlet
“Na&r du teenker tilbage pd de seneste
12 md&neder, hvordan vurderer du sé&
din praktiserende lsege med hensyn

til: at forberede dig pd, hvad du kunne
forvente af hospital, specialleege eller
andre behandlere?”.

| flere af underse@gelserne adresseres
det ogsd, om formdlet med de under-
segelser og den behandling, man skal
igennem, er blevet forklaret. | DanPEP
indgdr for eksempel spargsmal som
“Na&r du teenker tilbage pd de seneste
12 md&neder, hvordan vurderer du sé din
praktiserende leege med hensyn til: at
forklare formdlet med undersagelser
og behandlinger?” P& samme mdde
indgdr der i Undersggelsen af patient-



Patienternes kvalitetsforstaelse afspejles kun delvist i
de nationale undersegelser af patientoplevet kvalitet

Dimension Undersogelser, der berorer I hvilken grad undersegelsernes spergsmail
dimensionen afspejler patienternes kvalitetsforstaelse
Slet ikke |llille grad |1 nogen grad |1 hej grad
+LUP

At der bliver taget + DanPEP

individuelle hensyn + Undersggelsen i specialleegepraksis
+ Undersggelsen pd seldreomrdadet

At jeg maeder +LUP

omsorg hos sund- + DanPEP

hedspersonerne + Undersggelsen i speciallaegepraksis
+ Undersggelsen pd seldreomrédet
+ LUP

At jeg far en + DanPEP

vaerdig behandling + Undersggelsen i speciallaegepraksis
+ Undersggelsen pd seldreomrddet
+ LUP

At jeg kender til og + DanPEP

forstar mit forleb + Undersggelsen i speciallzegepraksis
+ Undersggelsen pd seldreomrddet
+ LUP

At nogen har + DanPEP

styr pa mit forleb + Undersggelsen i speciallaegepraksis

+ Undersggelsen pd seldreomrddet

At jeg kan meerke +LUP
en hegj sundheds- + DanPEP
faglig ekspertise + Undersoegelsen i speciallaeegepraksis

+ Undersggelsen pd seldreomrddet

At jeg kommer +LUP
i den rette o [Pl . .
behundling + Undersegelsen i specialleegepraksis

+ Undersggelsen pd seldreomrddet

Tabel D: Oversigt over, hvorvidt de nationale undersegelser af patientoplevet kvalitet bergrer de
syv kvalitetsdimensioner - og i hvilken grad patienternes kvalitetsforstéelse er afspejlet
Tabellen viser, hvorvidt de syv dimensioner af patienternes kvalitetsforstdelse bergres i de enkelte
undersegelser — samt i hvilken grad spergsmadlene vurderes at ramme ind i kernen af det, der er
kvalitet for patienter inden for den pdgeeldende dimension. Indplacering i tabellen baserer sig p&
kvalitative vurderinger (leses mere i Det tekniske — hvordan undersggelsen er gennemfart).

oplevelser i specialleegepraksis spargs-
mal som "Var specialleegen/klinikperso-
nalet gode til at forklare formdlet med
undersggelser og behandling?”.

Det afdeekkes dog kun i ringe grad,
hvorvidt man som patient oplever, at
informationen er forstéelig eller er
tilpasset ens situation. Ligesom det
heller ikke undersgges, om man som
patient forstdr processen i ens forlgb —
for eksempel hvorfor ting sker i en given

reekkefelge, eller hvorfor der er vente-
tider i forskellige dele af forlabet.

Oplevelsen af, om der er styr pa
ens forleb, fylder meget lidt
Kvalitet for patienter er, at de kan
meerke, at sundhedsveesenet har styr
pd& deres forlgb. At nogen i sundheds-
veesenet tager ansvar for helheden,
og at de forskellige dele af forlgbet er
teenkt sammen.
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Dimensionen bliver bergrt i alle fire
undersggelser, men samlet set vurderes
det, at den kunilille grad er afspejlet,
da de relativt mange spergsmal i
undersggelserne, der bergrer dimensi-
onen, ikke rammer ind i kernen af det,
der er pd spil for patienterne i forhold
til at opleve, at nogen har styr p& ens
forlab — og at der er veesentlige elemen-
ter af det, der er kvalitet for patienter-
ne, som ikke er omfattet.

Mens patienterne i alle fire undersagel-
ser sparges til, om de har fdet tilstraek-
kelig information om deres sygdom eller
behandling, og om de oplever, at sund-
hedspersonalet forinden har sat sig ind
i ens sygdomsforlab, eller hvad besaget
skal handle om, adresseres deres ople-
velse af, om der er styr pd forlabet, dog
kun i meget begreenset omfang. Den
undersggelse, der kommer naermest et
sporgsmal om dette, er LUP Psykiatri,
som spgrger patienterne: "Oplever du,
at en bestemt leege tager et overordnet
ansvar for dit samlede forlgb af besag
og/eller indleeggelser?”. Udover dette

er der ingen spergsmal — pd tveers af
undersggelserne — der belyser, hvorvidt
man som patient oplever, at der er no-
gen, der har et overblik og tager ansvar
for ens samlede forlgb.

Omsorg er et tema - men
handler primasrt om venlighed
For patienterne er det ogsd kvalitet, ndr
de bliver mgdt af empatiske sundheds-
personer, der giver omsorg, ndr de har
brug for det.

Dimensionen bliver bergrt i tre ud af fire
undersggelser, men samlet set vurde-
res det, at dimensionen kuni lille grad
er afspejlet, da de spargsmal i under-
segelserne, der bergrer dimensionen,
ikke rammer ind i kernen af det, der er
pd spil for patienterne i forhold til at
meerke omsorg - og at der er veesentli-
ge elementer af det, der er kvalitet for
patienterne, som ikke er omfattet.

Dimensionen bliver adresseret i bdde
LUPR, DanPEP og brugertilfredsheds-
undersggelsen pd seldreomrddet, der
sperger ind til, hvorvidt personalet er
venligt, imgdekommende og hjeslp-
somt. | DanPEP stilles for eksempel flere
sporgsmal, der handler om, hvorvidt der
er plads og rum til at tale om ens pro-

blemer, og om leegen hjeelper en med at
hd&ndtere ens falelser. Det er spargsmal
som ”"Nar du teenker tilbage pd de sene-
ste 12 mdneder, hvordan vurderer du din
praktiserende laeege med hensyn til: at
vise interesse for din situation?”.

Ingen af undersggelserne ser dog p4g,
hvorvidt patienterne oplever, at sund-
hedspersonalet saetter sig ind i deres
livssituation, eller om de oplever at blive
set og madt som ‘et helt menneske’.

Vaerdighed adresseres stort

set ikke

Undersegelserne adresserer kun i lille
grad det at f& en veerdig behandling i
form af, at patienterne f&r deekket
deres basale behov og kan fale sig som
et autonomt menneske.

Dimensionen bliver bergrt i to ud af fire
undersggelser, og samlet set vurderes
det, at dimensionen kun i lille grad er
afspejlet, da de f& spargsmal i under-
s@gelserne, der bergrer dimensionen,
ikke rammer ind i kernen aof det, der er
pd spil for patienterne i forhold til at f&
en veerdig behandling. Der er desuden —
ogsd her — veesentlige elementer af det,
der er kvalitet for patienterne, som ikke
er omfattet.

Der er enkelte spargsmdal, der hand-

ler om, hvorvidt man f&r hjselp til at
kunne opretholde en hverdag, hvilket
kan have betydning for, om man faler,
at man far en veerdig behandling. For
eksempel indgdr spergsmdlet "Passer
den hjeelp og stette, du far, til dine be-
hov for at kunne klare hverdagen?” og
"Kommer du ud i det omfang, du gerne
vil?" i brugertilfredshedsundersggelsen
pd eeldreomrdédet. Tilsvarende er der i
DanPEP et spegrgsmdl som "Nér du teen-
ker tilbage pd de seneste 12 mdéneder,
hvordan vurderer du s& din praktiseren-
de leege med hensyn til: at hjeelpe dig til
at f& det s& godt, at du kan udfere dine
normale aktiviteter?”.

Derudover indgdr der imidlertid ikke
ovrige spergsmal, der belyser, hvorvidt
patienterne oplever, at de bliver be-
handlet p& en respektfuld mé&de, hvor
de kan opretholde deres veerdighed.



7 Kvalitet er, at man kan
komme i kontakt med
sundhedsvaesenet, nar
man har brug for det.
Og det synes jeg ikke,
jeg har haft problemer
med. 77
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Det lange lys:
Hvad bidrager
undersogelsen med?

Denne undersggelse afdakker et
underbelyst perspektiv pa kvalitet
i sundhedsvasenet: Patienternes.

Den tegner en karakteristik af, hvad
patienterne forstdr ved kvalitet i sund-
hedsveesenet. Sammenholdt med de
konkrete mal, indikatorer og spargsmal,
som sundhedsvaesenet mdler kvaliteten
pd i dag, bliver det tydeligt, at der er
flere kvalitetsdimensioner, som slet ikke
eller kun i ringe grad er afspejlet. Seer-
ligt mangler der blik for betydningen af
omsorg, veerdighed og oplevelsen af, at
nogen har styr pd den enkelte patients
forleb.

Den dokumenterer, at der er store for-
skelle p&, hvor meget patienternes egne
oplevelser med sundhedsvaesenet ind-
gdr i de data, sundhedsvaesenet maler
kvaliteten pd. Patienter pd hospitalerne
sparges flere gange arligt, mens patien-
ter i blandt andet almen praksis spar-
ges med flere &rs mellemrum. Patien-
terne indgdr desuden kun i begraenset
omfang i udviklingen af undersggelser-
ne af patientoplevelser.

Og den konstaterer, at det er sundheds-
vaesenets sektorer — frem for patienter-
nes forlgb — der er den styrende logik
for, hvordan kvaliteten males. Malinger-
ne af kvalitet gennemfegres i de enkelte

sektorer for sig, og er sd forskellige, at
kvaliteten ikke kan sammenlignes p&
tveers af sektorer.

Hvordan kan patienternes for-
staelse af kvalitet afspejles i det,
sundhedsvaesenet maler pa?
Samlet set udger undersggelsen
sdledes et vigtigt vidensbidrag til den
igangveerende revidering af sundheds-
vaesenets kvalitetssystem. Den peger
pd flere omr&der, hvor der er behov

for at tage fat, hvis der skal skabes en
teettere kobling mellem det, som
patienterne forstdr ved kvalitet og det,
som sundhedsvaesenet maler kvalite-
ten pad. Alle, der arbejder med kvalitet

i sundhedsvaesenet, kan stille sig selv
folgende spargsmal:

Hvad vil der ske, hvis vi lukker patien-
terne mere ind i maskinrummet?

Hvis sundhedsvaesenet skal male pd
kvaliteten for patienter, er det en forud-
seetning, at patienterne spiller en sterre
rolle i at definere, hvad kvalitet er. Det
indebeerer reel inddragelse i kvalitets-
udviklingen pd flere niveauer — bade
centralt i de nationale kvalitetsmdl, i
sundhedsklyngerne og lokalt, hvor man
arbejder med specifikke borgergrupper
i bestemte situationer. Nar patienter-
ne er med til at pege pd, hvad der skal
males pd, vil der opstd nye vinkler og
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perspektiver i kvalitetsarbejdet, for
eksempel hvordan man kan mdle om-
sorg og veerdighed.

Hvad kan vi opnd, hvis undersggelser
af patientoplevet kvalitet foretages
mere systematisk?

Den store variation i, hvorndr — og
hvordan — man sparger patienterne om
deres oplevelser i sundhedsveesenet,
betyder, at det potentiale, som patien-
ternes viden rummer til at udvikle og
forbedre kvaliteten, ikke udnyttes godt
nok. N&r man kun sperger hvert tredje
ar, kan problemer og opmasrksomheds-
punkter, der nemt kunne h&ndteres, n&
at vokse sig store og f& alvorlige konse-
kvenser, for de bliver opdaget. En hgjere
grad af patientdeltagelse i udviklingen
af undersggelserne kan béde sikre, at
det, man spgrger patienterne om, op-
leves relevant, og at patienterne bliver
spurgt p& en made og i et omfang, som
de kan overskue.

Hvordan kan vi male kvalitet pa
patienternes samlede forleb?

De undersggelser, der foretages inden-
for hver enkelt sektor, fortaeller ikke
noget om patientens samlede forlgb i
sundhedsvaesenet. Viden om kvaliteten
i forleb kreever en ny tilgang til kvali-
tetsmdlinger — og det er afgarende, hvis
man skal kunne vurdere, om sundheds-
vaesenet lever op til patienternes behov
og forventninger, som ikke er indrettet
efter systemets struktur. Ved at maéle pd
kvaliteten af den samlede oplevelse, vil
man f& afdeekket de videnshuller, der er
i dag, og kunne seette mdlrettet ind for
at forbedre patienternes oplevelse af

et sammenhasngende sundhedsveesen
- noget, som af mange patienter bliver
beskrevet som den sterste udfordring i
dag.

Kvalitetsarbejdet i sundhedsvaeesenet
vil — og ber — veere i konstant udvikling,
og derfor skal ovenstdende spargsmal
gentages igen og igen. For patienternes
forstéelse og oplevelse af kvalitet vil
ogsd forandres over tid og veere pAvir-
ket af det, de meder i sundheds-
veesenet. Denne undersggelse er s@-
ledes ikke en endegyldig facitliste over,
hvad der er kvalitet for patienterne. -
Uanset pd hvilket niveau, man arbejder
pd i sundhedsvaesenet, er det ngdven-
digt at sperge patienterne selv: Hvad er
kvalitet for dig?



Det tekniske -

hvordan er

undersgogelsen lavet?

Undersggelsen er gennemfert af
Danske Patienter i perioden maj —
november 2022. Den baserer sig pd
felgende datamateriale:

o Desk research

¢ Del 1: Kvalitative interviews

o Del 2: Tveerleesning af nationale
undersogelser af patientoplevet
kvalitet

« Del 3: Kvalitativ analyse af, i hvilken
grad patienternes kvalitetsforsta-
else er afspejlet i hhv. de nationale
kvalitetsmal og undersegelser af
patientoplevet kvalitet

| det felgende gennemgds de analyse-
metoder, der er anvendt i de forskellige
dele af undersagelsen.

Desk research

Undersggelsen tager afsaet i desk re-
search af dansk og international litte-
ratur om, hvad patienter oplever som
kvalitet i sundhedsvaesenet, samt hvad
der er vigtigt for patienter i relation

til sundhedsvaesenet. Researchen er
blevet anvendt til at kvalificere igang-
saettelsen af den kvalitative inter-
viewundersggelse, formulere under-
s@gelsesspargsmdl samt udarbejde
interviewguide.

Del 1: Kvalitative
dybdeinterviews

Del 1er baseret pd 19 kvalitative dyb-
deinterviews med personer, der har

en kronisk eller langvarig sygdom,
senfalger efter en sygdom eller varige
mén efter en skade og er i kontakt med
sundhedsvaesenet. Interviewene havde
til formal at belyse patienternes forstd-
else af kvalitet og give indblik i, hvordan
patienter taler om kvalitet.

Rekruttering

Informanterne blev rekrutteret via
Danske Patienters medlemsforeninger.
Feelles for informanterne er, at de har
en kronisk eller langvarig sygdom og
derfor har haft leengerevarende kontakt
med sundhedsvaesenet. | rekrutteringen
blev der lagt veegt pd, at informanterne
skulle have forskellige livssituationer og
sygdomsforlgb. De blev sdledes udvalgt
med henblik p& at sikre spredning pd&
ken, alder, diagnose, antal af diagnoser,
geografisk placering (Dst- eller Vest-
danmark), og at patienterfaringer fra
den somatiske og psykiatriske del af
sundhedsvaesenet skulle veere repree-
senteret. Da der i ferste runde ikke var
tilstreekkeligt med tilbagemeldinger fra
patienter med en psykiatrisk diagnose,
er tre informanter med en psykiatrisk
diagnose blevet rekrutteret fra Danske

Patienters avrige netveerk. 55
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Informanterne, der indgdr i undersa-
gelsen, har fglgende fordeling pd de
naevnte parametre:

e Alder: Mellem 29 og 76 ar

o Ken: Otte meend og 11 kvinder

e Geografi: Otte fra Vestdanmark og
11 fra @stdanmark

¢ Sundhedsvaesen: Fem fra psykiatrien
14 fra somatikken

« Diagnoser: 10 har én diagnose,
mens ni har to eller flere diagnoser

Interviews

Forud for interviewene blev der udar-
bejdet en semistruktureret intervie-
wguide, som efter de indledende fem
interviews blev tilpasset. De 19 inter-
views blev gennemfgrt pd forskellige
lokationer efter informantens valg:
Hjemme hos informanten, p& Danske
Patienters kontor eller over telefon/vi-
deo. Interviewene var af cirka en times
varighed, og blev lydoptaget og efter-
folgende transskriberet. Der blev an-
vendt en eksplorativ interviewmetode,
'forlgbsrejsemetoden’, hvor patienterne
beskriver vigtige situationer i deres
forlgb ud fra et selvvalgt starttidspunkt.
Undervejs blev patienterne spurgt ind
til, hvad de oplevede som god og darlig
kvalitet i de situationer, de havde ud-
peget som vigtige, mens intervieweren
tegnede forlgbsrejsen for informanten.
Til slut blev informanterne bedt om at
opsummere, hvad de oplevede som

god og ddrlig kvalitet pd tveers af deres
behandlingsforlab. Da mange af infor-
manterne havde en lang sygdomshisto-
rik bag sig, hjalp forlgbsrejsemetoden
informanterne med at huske vigtige
situationer, detaljer og sammenhasnge i
deres sygdomsforlgb.

Analyse
'Kvalitet for mig er ...": Citaterne base-
rer sig pd& informanternes opsamlende

udtalelser om kvalitet sidst i interviewet.

'Kvalitet i 10 situationer’: Analysen

af, hvordan patienternes forstdelse af
kvalitet afheenger af situationer, base-
rer sig pd en tveerlaesning af interview-
transskriberingerne. De 10 situationer
er udvalgt ud fra et kriterium om, at
minimum tre af informanterne frem-
heevede den enkelte situation som
vigtig for dem, og at situationerne gor
sig geeldende pd tveers af forskellige

diagnoser og typer af forlgb. Derefter er
der gennemfert en kodning af de trans-
skriberede interviews, hvor relevante
passager er kodet under de specifikke
situationer. P& baggrund af kodningen
er der udfert en meningskondenseren-
de analyse, hvor informanternes poin-
ter om kvalitet er blevet sammenfattet
under hver situation.

'Patienternes kvalitetsforstaelse - syv
dimensioner’: Analysen af patienternes
kvalitetsforstdelse er blevet til pd bag-
grund af en tveerleesning af situations-
analysen. Den beskriver dimensioner af
kvalitet, som gdr pd tveers af situatio-
ner, diagnoser, forlab og sektorgreenser.
Dimensionerne er identificeret ved en
manstergenkendelsesproces, som er en
dben eksplorativ metode uden pd for-
h&nd fastsatte temaer eller hypoteser.
Processen foregik ved en brainstorm,
hvor 17 temaer om kvalitet blev identifi-
ceret og efterfelgende sammenfattet til
syv dimensioner ved at krydstjekke, at
dimensionerne indholdsmaessigt sé vidt
muligt var gensidigt ekskluderende.

Del 2: Tvaerlaesning af nationale
undersoegelser af patientoplevet
kvalitet

Del 2 i undersggelsen baserer sig pd

en kortleegning af de nationale under-
segelser af patientoplevet kvalitet, der
findes i dag — og en efterfelgende tveer-
leesning heraf.

Datagrundiag

Datagrundlaget for tveerleesningen af
nationale undersggelser af patientop-
levet kvalitet er etableret ved en ind-
samling af den offentligt tilgeengelige
dokumentation om undersagelser af
patientoplevet kvalitet i sundhedsvee-
senet, som kan tilgds via de respektive
hjemmesider eller internetsagning. Der
er udelukkende medtaget systemati-
ske malinger af patientoplevet kvalitet,
som gennemfares pd nationalt niveau
i de enkelte sektorer, dvs. pd tveers af
kommune- og regionsgreenser. Med
'systematisk’ menes tilbagevendende
mdlinger efter et fastsat system, for
eksempel en maling der gennemfares
hver md&ned eller hvert &r. Der er bade
medtaget madlinger, som allerede er
blevet gentaget flere gange og malin-
ger, der kun er gennemfert en gang,
men som er planlagt at skulle gentages.



Data er formidlet i tabel B pé side 38 og
omfatter i alt fire undersegelser:

Landsdakkende undersogelse af
patientoplevelser (LUP). Dokumen-
tationsgrundlag: informations-
materialer om LUP konceptet og
format, samt i organisations-
diagrammer og @vrig information
pd& Region Hovedstaden og
Defactums hjemmesider.

Danske patienter Evaluerer Almen
Praksis (DanPEP). Dokumentations-
grundlag: indledende projektrap-
portering, oversigtsartikel, afrap-
portering af resultater fra forskellige
ar, samt beskrivelser pd hjemme-
siden.

Kilder

Undersoegelsen af patientoplevelser
i specialleegepraksis. Dokumenta-
tionsgrundlag: metodenotater,
afrapporteringer af resultater, samt
information pd& hjemmesiden.

Brugertilfredshedsundersegelsen
pa seldreomrdadet. Dokumentations-
grundlag: metoderapport samt
afrapportering af resultater.

De specifikke anvendte kilder er angivet
i tekstboksen herunder.

. Defactum (2022): Godt at vide om md&nedlige malinger i LUP Psykiatri

. Defactums hjemmeside: ‘Organisering af LUP Psykiatri’ p&d defactum.dk

. Enheden for Kvalitet i Specialleegepraksis (2017): Metodenotet

. Enheden for Kvalitet i Specialleegepraksis (2016): Evaluering af pilottest

o Enheden for Kvalitet i Specialleegepraksis (2013): Notat. Den patientoplevede

kvalitet i specialleegepraksis

. Enheden for Kvalitet i Specialleegepraksis (2017): Notat undersegelse af patientoplevet
kvalitet i specialleegepraksis 2017

o Enheden for Kvalitet i Specialleegepraksis (2017): Undersegelse af patientoplevet kvalitet
i specialleegepraksis 2017. Landsrapport

. Enheden for Kvalitet i Specialleegepraksis’ hjemmeside: ‘Patientoplevelser’ pd ekvis.dk

D Forskningsenheden for almen praksis (2006): Danske Patienter Evaluerer Almen Praksis

Projektafrapportering december 2002 — marts 2006

. KiAP’s hjemmeside: '‘DanPEP’ pd kiap.dk

. PLO (2019): PLO Analyse Hgij tilfredshed med almen praksis
. Region Hovedstaden (2022): Godt at vide om LUP fra 2022 LUP Somatik,

LUP Akutmodtagelse og LUP Fadende

. Region Hovedstaden (2022): £ndring af afrapportering af LUP
D Region Hovedstadens hjemmeside: ‘Organisering’ pd regionh.dk
. Sundhedsdatastyrelsen (2022): Dokumentation af Brugertilfredshedsundersggelse

blandt hjemmehjeelpsmodtagere

o Sundhedsdatastyrelsens hjemmeside: ‘Brugertilfredshedsundersggelse for

hjemmepleje’ pd esundhed.dk

. Sundhedsdatastyrelsens hjemmeside: 'Pilotundersegelse: £ldre er generelt
tilfredse med hjemmehjeelp’ pd sundhedsdatastyrelsen.dk

o Sundheds- og £ldreministeriet (2019): Anbefalinger til udvikling af kvalitetsindikatorer
i eeldreplejen. Arbejdsgruppen for udvikling af kvalitetsindikatorer i aeldreplejen

. Ugeskrift for laeger (2010): Patienternes vurdering af de praktiserende leeger.

Overordnede resultater fra DanPEP-projektet

. Ugeskrift for laeger (2009): Patientevaluering af sundhedsvaesenet

57



58

Tvaerleesning

Med afseet i data fra de naevnte doku-
mentationskilder er der gennemfaert en
tveerleesning af, hvor ofte mdalingerne
gennemfares, hvilken rolle patienterne
har spillet i udviklingen — og hvorvidt
malingerne er sammenlignelige.

Del 3:

Kvalitativ analyse af, i hvilken
grad patienternes kvalitets-
forstaelse er afspejlet i hhv.

de nationale kvalitetsmal og
undersoagelser af patientoplevet
kvalitet

Del 3 i undersggelsen baserer sig pd en
kvalitativ analyse af, i hvilken grad pa-
tienternes kvalitetsforstdelse er afspej-
let i henholdsvis de nationale kvalitets-
mal og i de nationale undersagelser af
patientoplevet kvalitet.

Datagrundlag

Analysen bygger dels pd beskrivelsen
af patienternes kvalitetsforstdelse, som
fremgdr af undersegelsens del 1 og dels
pd felgende datamaterialer:

o De nationale kvalitetsmal. Aftale-
teksten ‘Aftale om nationale mal for
sundhedsvaesenet — 2016’, den
seneste statusrapport ‘Nationale
mal for sundhedsvaesnet 2021 samt
det seneste notat om indikatorerne
'Beskrivelse af indikatorer — de
nationale mal’.

« De nationale undersegelser af
patientoplevet kvalitet. De nyeste
tilgeengelige versioner (pr. septem-
ber 2022) af spergeskemaerne i
de fire undersggelser af patient
oplevet kvalitet, henholdsvis DanPEP,
Undersegelsen af patientoplevelser i
specialleegepraksis, Brugertilfreds-
hedsundersggelsen pd seldre-
omrddet, samt LUP Somatik, Akut
og Psykiatri. For LUP belyses ude-
lukkende de nationale spargsmal og
ikke i de lokale tilvalgsspargsmal.

Kvalitativ analyse af tematiske
overensstemmelser

Patienternes kvalitetsforstgelse og

de nationale kvalitetsmal

Analysen af, hvorvidt og i hvilket om-
fang patienternes kvalitetsforstdelse
er afspejlet i de nationale kvalitetsmdl,
er gennemfert pd to niveauer.

Forst er det analyseret, i hvilket om-
fang de syv dimensioner af kvalitet for
patienter er afspejlet i de otte nationale
kvalitetsmdl p& mdlsaetningsniveau.
Selve mdlene er beskrevet med f& ord,
og analysen har taget afseet i en ordret
forstdelse af mdlene, som de fremgar
af aftaleteksten. Analysen er gennem-
fort ved brug af kvalitative vurderinger
af, hvorvidt dimensionerne er afspejlet

i den betydning, de enkelte mal bar
tilleegges. Ad to omgange er forstdelsen
af sammenhaeng mellem dimensioner
og mdl blevet draftet og kvalificeret.
Resultaterne heraf fremgdr af tabel C
pd side 45, hvor det for hver af de syv
kvalitetsdimensioner er angivet, hvilke
af de nationale mal, der vurderes at
afspejle det, der er det tematiske fokus i
den enkelte dimension. De dimensioner,
der ikke findes afspejlet i de nationale
mal, er anmeerket med ‘ikke afspejlet’ i
tabellen.

Derneest er det analyseret, hvorvidt
patienternes forstdelse af kvalitet er
afspejlet i de konkrete indikatorer, der
anvendes til at dokumentere udviklin-
gen under de nationale mal. Det er gjort
ved at vurdere p4, i hvilken grad de syv
dimensioner af patienternes kvalitets-
forstdelse tematisk er deekket af de en-
kelte indikatorer for sig. For hver dimen-
sion er der set pd alle indikatorer — og
ikke blot dem, der p& mélniveau syntes
at afspejle den enkelte dimension. Vur-
deringen er gennemfert ad to omgan-
ge, hvor forstdelsen af sammenhaeng
mellem dimensioner og indikatorer er
droftet og kvalificeret. Resultaterne af
vurderingen er ligeledes preesenteret i
tabel C pd side 45. Her er det for hver af
de syv kvalitetsdimensioner angivet, i
hvilken grad indikatorerne afspejler den
forstdelse af kvalitet, som er beskrevet

i den pdgeeldende dimension. Vurderin-
gerne er indplaceret p& en skala med
fire niveauer:



« 'l hgj grad’ deekker over, at en eller
flere indikatorer rammer ind i kernen
af det, der er vigtigt for patienterne
inden for den pdgaeldende dimen-
sion — og at veesentlige elementer af
det, der er kvalitet for patienterne, er
omfattet.

* 'Inogen grad’ deekker over, at en
eller flere indikatorer afspejler noget
af det, der er vigtigt for patienterne,
men at der samtidig er vaesentlige
elementer af det, der er kvalitet for
patienterne, som ikke er omfattet.

o 'llille grad’ deekker over, at en eller
flere indikatorer bergrer dimen-
sionen, men at den/de ikke rammer
ind i kernen af det, der er vigtigt for
patienterne, og at der samtidig er
veesentlige elementer af det, der er
kvalitet for patienterne, som ikke er
omfattet.

o 'Slet ikke’ daskker over, at ingen
indikatorer maler pd& den pdgaeld-
ende dimension.

Patienternes kvalitetsforstdelse og
nationale undersogelser af patient-
oplevet kvalitet

Analysen af, hvorvidt og i hvilket om-
fang patienternes kvalitetsforstdelse
er afspejlet i de nationale undersggel-
ser af patientoplevet kvalitet, bygger
pd samme analysetilgang og -metode
som den, der er anvendt i analysen af
indikatorerne under de nationale mal. |
denne analyse er det det tematiske fo-
kus i de konkrete spargsmal i de fire na-
tionale undersagelser af patientoplevet
kvalitet (jf. beskrivelse af datagrund-
laget ovenfor), som er blevet sammen-
holdt med hver af de syv dimensioner i
patienternes kvalitetsforstdelse.

| tabel D p& side 49 er resultaterne

af analysen preesenteret. Dels er det
angivet, i hvor mange af de fire under-
s@gelser, der findes spargsmal, som
adresserer det tematiske fokus i hver
kvalitetsdimension. Dels er spagrgsmale-
ne, der bergrer det enkelte tema, vurde-
ret pd en skala med fire niveauer:

o 'l hgj grad’ decskker over, at spargs-
mdal i alle undersggelserne rammer
ind i kernen af det, der er pd spil
for patienterne i den pdgeeldende

dimension - og at de veesentlige
elementer af det, der er kvalitet for
patienterne, er omfattet.

I nogen grad’ dackker over, at flere
speorgsmal bergrer dimensionen, og
at spergsmdal i enkelte undersegelser
rammer ind i kernen af det, der er pd
spil for patienterne. Men at der over-
ordnet set er vaesentlige elementer
af det, der er kvalitet for patienterne,
som ikke er omfattet.

'l lille grad’ deskker over, at der er

et eller flere spergsmal i undersegel-
serne, der bergrer dimensionen, men
at de ikke rammer ind i kernen af
det, der er pd spil for patienterne -
og at der er vaesentlige elementer af
det, der er kvalitet for patienterne,
som ikke er omfattet.

'Slet ikke’ deekker over, at dimen-
sionen slet ikke bergres i nogen af
undersggelserne.
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Patienterne har ordet:
Dét er kvalitet for os
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Hvem er Danske Patienter?

Danske Patienter er en paraplyorganisa-
tion for patient- og pdrerendeforeninger i
Danmark. Danske Patienter arbejder med
det, som patienter og pdrarende har til
feelles pd tveers af diagnoser, og taler
patienternes og de pdrarendes sag over
for beslutningstagere og offentlighed.

Danske Patienters medlemsforeninger er:
Alzheimerforeningen

Astma-Allergi Danmark

Bedre Psykiatri

Colitis-Crohn Foreningen

Fibromyalgi- & Smerteforeningen
Diabetesforeningen

Epilepsiforeningen

Gigtforeningen

Hjerneskadeforeningen
Hjerteforeningen

Kreeftens Bekeempelse

Foreningen Spiseforstyrrelser og Selvskade
Landsforeningen for Ufrivilligt Barnlgse
Lungeforeningen

Muskelsvindfonden

Nyreforeningen
Osteoporoseforeningen
Parkinsonforeningen

PolioForeningen

Scleroseforeningen

Sjeeldne Diagnoser
UlykkesPatientForeningen
@jenforeningen



