MANGEL PA SAMMENH/ENG
| SUNDHEDSVASENET

— fortalt af patienter og pargrende

Ni danskere seetter ord pa deres oplevelser med mangel
pa sammenhang i sundhedsvasenet

Y DN
Y:' EEEEEEEEEEEEE




Y DN
"DANSKE PATIENTER



Forord

Hvad skal der ske nu? Hvem har overblikket over
min behandling? Og ved min egen laege, hvad
der er sket pa hospitalet? Ved hjemmeplejen,

at min medicin er blevet andret? Og hvem har
ansvaret for at sikre, at jeg far det hjeelpemiddel,
jeg mangler i hverdagen? Hvorfor bliver jeg ikke
involveret i min datters behandlingsforlgb? Og
hvorfor skriver hospitalet ikke de informationer
ned, jeg giver dem om min mor?

Spgrgsmalene kan virke sma, men ndr der ikke
er sammenhang i patienternes udrednings-,
behandlings- eller rehabiliteringsforlgb, skaber
det ikke alene afmagt og frustration hos patien-
ter og pargrende, men det kan ogsa fa fatale
konsekvenser.

Nar sundhedsvaesenet ikke arbejder sammen
kan det betyde, at et livsvigtigt prevesvar ikke
bliver sendt videre, at oplysninger om vaesent-
lige medicinaendringer ikke bliver delt, eller at
patienten bliver kastet magteslgst rundt mellem
forskellige afdelinger og sektorer, uden at nogen
har overblikket.

Manglende sammenhang mellem sektorerne
er ikke en ny udfordring, men pa trods heraf
imgdegar sundhedsvaesenet ikke for alvor de

problemer, som patienter og pargrende
oplever i overgangene mellem afdelinger og
sektorer. Det kan gegres bedre.

| dette katalog fortaeller ni mennesker om
deres oplevelser med et sundhedsvaesen,

der ikke er sammenhangende. Gennem disse
personlige fortaellinger vil Danske Patienter
satte ansigt pa menneskene bag statistik og
fakta om konsekvenserne af manglende sam-
menhang. Patienter og pargrendes problemer
og behov skal vaere mere naervaerende hos
bade politikere og administratorer pa alle
niveauer, nar de debatterer og udvikler Igsnin-
ger pa sammenhangsproblemer — det vil sikre
det ngdvendige grundlag for malrettede lgs-
ninger, som reelt imgdegdr de udfordringer
patienter og pargrende oplever i overgange
mellem sundhedsvaesenets afdelinger og
sektorer.
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Baggrund

Patienter har ofte kontakt med flere specialer og
sektorer i sundhedsvaesenet. Dette gar sig i hgj
grad gaeldende for det stigende antal patienter,
der lever med flere sygdomme pa en gang eller
som har sygdomme, der er meget komplekse
(Sundhedsstyrelsen, 2013). 1 2012 blev der
rapporteret 155.791 utilsigtede haendelser i
sundhedsvaesenet (Patientombuddet, 2013), og
nar patienter krydser en eller flere speciale- eller
sektorgraenser, stiger risikoen for fejl (Siemens,
2011). Derfor er samarbejdet mellem specialer
og sektorer samt koordinationen af deres ind-
satser helt afggrende i overgangene.

Manglende koordination og kommunikation
Virkeligheden er desvzerre, at patienter og
pargrende oplever, at patientens udrednings-,
behandlings- og/eller rehabiliteringsforlgb
mangler sammenhaeng. Forlgbene er opdelt i
mindre og meget fragmenterede dele, som
finder sted sidelebende med hinanden uden

en overordnet koordination. Patienter og parg-
rende efterlyser, at den enkelte patient bliver
set som et helt menneske, og at sundhedsvae-
senets

indsatser koordineres ud fra dette udgangs-
punkt (Kraeftens Bekaempelse, 2013).

Der mangler et fokus pa helheden - og
laegerne bar kunne taenke ud af boksen. Jeg
havde behov for, at der var et teamwork
omkring min psykiske og fysiske situation.
IDA HANSEN, LIDER AF DIABETES SAMT
SPISEFORSTYRRELSE

| dag oplever patienter og pargrende, at de

selv baerer en stor del af ansvaret for, at deres
behandling haenger sammen (Kraeftens Bekaem-
pelse, 2011; Kraeftens Bekeempelse, 2013).

De far til opgave at sikre, at de sundhedspro-

fessionelle pa en ny afdeling eller i en ny sektor
er informeret om alle centrale forhold. Det er
en svaer og uoverskuelige opgave for mange
patienter og pargrende. Der opstar utryghed og
usikkerhed om, hvorvidt alle er bekendte med
og enige om, hvilken behandling eller rehabilite-
ring patienten skal modtage.

Jeg oplever, at jeg selv har ansvaret for
sammenhang i behandlingen. Jeg skulle
dokumentere behandlingen fra den ene
afdeling til den anden - tog alle breve og
henvisninger med, sa jeg ud fra brevene
kunne forklare, hvad der var sket pa de
forskellige afdelinger. Jeg skulle fortzelle
forfra hver gang.

CONNI STEFFENSEN, DIABETIKER

De forskellige sygehuse og regioner bgr
arbejde sammen — for eksempel ber de
vaere i stand til at se hinandens journaler
og koordinere kontrolbesgg og behandling.
LISELOTTE ANDERSEN, KRAFTPATIENT

Patienter og pargrende efterspgrger derfor,

at personale, enheder og sektorer i hgjere grad
kommunikerer og deler viden omkring patienten
og patientens forlgb (LUP-psykiatri, 2012).

Hvis vigtig information om patienten gar tabt
pa vejen fra én afdeling eller sektor til en

anden, kan det resultere i patientskade
(Siemens, 2011).

“Min mor fik en medicinvejledning med hjem,
men man gav ikke apoteket besked — og det
er jo dem, der pakker hendes medicin. Det
betgd, at hun ikke fik de tre slags ny medicin,
som hospitalet ellers havde ordineret til
hende.”

INGEBORG KRISTENSEN, DATTER TIL MOR MED
HJERTEPROBLEMER



En klar ansvarsfordeling

Nar kommunikationen mangler, kan det vaere
utrolig frustrerende at vaere patient eller parg-
rende, og det kan give utryghed og enorme
bekymringer. For hvem har overblikket?

Og hvem har det overordnede ansvar for det
samlede forlgb?

Patienter og pargrende oplever, at forlgbet gar
i std, ndr ingen i sundhedsvaesenet fgler, at de
har det overordnede ansvar, eller hvis ansvars-
fordelingen er uklar. Patienter og pargrende
eftersperger derfor en klar ansvarsfordeling
mellem de forskellige aktarer, s alle ved, hvad
deres rolle er.

Jeg kunne godt taenke mig, at man kun

havde én laege med ansvar for behandlingen.

Der bliver tit lavet om pa ting fra andre,
og det er ikke til at forsta nogle gange.
BENT JORGENSEN, KRAFTPATIENT

Det virker lidt frustrerende at skulle mgde
13 forskellige leger i et forlgb pa tre
maneder. Cirka fire forskellige laeger pa
hvert af de tre sygehuse, hvor jeg er i
behandling. Det giver lidt usikkerhed for
mig om, hvorvidt de er bekendt med hele
mit sygdomsforlgb.

INGRID HENRIKSEN, KR/AFTPATIENT

Information om tilbud i kommunerne
Patienter med laengerevarende eller kroniske
sygdomsforlgb kan have behov for mange
forskellige indsatser, der straekker sig fra fysisk
vedligeholdelse og genoptraening til hjaelp med
psykologiske problemstillinger samt livsstils- og
arbejdsmarkedsrelateret stgtte.

Patienter og pargrende eftersparger derfor
information og vejledning om, hvilke rehabili-
teringstilbud der er relevante for dem (Bedre
Psykiatri, 2012; Kraeftens Bekampelse, 2013).

Nogle har slet ikke modtaget tilbud fra deres
kommune, mens andre har modtaget infor-
mationer om tilbud, der er irrelevante eller
mangelfulde, som eksempelvis en folder om
genoptraning.

Jeg kunne godt taenke mig, at der fandtes
en koordinator eller lignende, der kunne
fortaelle mig, hvilke tilbud om genoptraening
der findes. De tilbud, jeg har benyttet mig af,
har jeg hgrt om fra andre.

ELISE CHRISTIANSEN, KRAFTPATIENT

Pargrende gnsker at blive inddraget

De pargrende er en vigtig ressource for bade
patienter og sundhedsvaesenet. Pargrende kan
vaere en afggrende stgtte for patienten — bade
folelsesmaessigt, men ogsa praktisk i forhold til
at holde styr pa piller eller aftaler med laegen og
hospitalet. Derfor er det vigtigt, at man inddra-
ger de pargrende i patientens behandlingsfor-
lgb, s& man kan afklare, hvad de kan og @nsker
at bidrage med — og sa man kan benytte den
viden, de har i forhold til patientens samlede
situation (Sundhedsstyrelsen, 2012).

Men pargrende er ikke blot en ressource.

Nar et menneske bliver ramt af alvorlig syg-
dom, pavirker det nemlig ikke kun den enkelte,
men ogsa dennes familie og gode venner.
Som pargrende kan man veaere udsat pa grund
af den belastning, det er, at ens naere har en
alvorlig sygdom (Bedre Psykiatri, 2009;
Sundhedsstyrelsen, 2012).

Vi har oplevet flere gange, at hun Igber ter
for medicin eller stopper med at tage den,
nar hun er blevet udskrevet. Vi bliver ikke
kontaktet — og vi fgler ikke, at vi bliver
inddraget i hendes forlgb. Det er hardt.

TINA MONICA HENRIKSEN, MOR TIL DATTER MED
BORDERLINE



Mgad ni danskere
Manglen pa sammenhang rammer patienter
og pargrende hdrdt. | forvejen ma de slas med

alvorlig sygdom, og det er i sig selv udfordrende.

Og de lever ikke blot med bekymringer, frustra-
tion og afmagt i forhold til det usammenhaen-
gende sundhedsvaesen, men ogsa med risikoen
for, at den manglende sammenhang en dag vil

fa fatale konsekvenser for deres eget eller deres
pargrendes helbred.

Du kan i dette katalog m@de ni danskere,

der hver iszer har lidt under problemer med
manglende sammenhang i sundhedsvaesenet.
De bidrager pa de fglgende sider med deres
personlige fortaellinger.



Pargrende bliver ikke inddraget

i forlgbet

Tina Monica Henriksen: Jeg er sat ud af spil

Det er ikke nemt at veaere forzeldre til et barn med en psykisk
lidelse — og det er saerlig svaert, nar man ender med at sta i en
situation, hvor man ikke kan fa lov at passe ordentligt pa sit barn,
fordi systemet svigter. Det er en situation, som Tina Monica
Henriksen desvaerre kender alt for godt til.

For fire ar siden blev Tina Monica Henriksens
datter diagnosticeret med den psykiske lidelse
borderline. Hun kom pa behandlingshjem, hvor
hun boede i to &r — men sa begyndte proble-
merne for alvor.

“Da hun fyldte 18 ar, ville hun ud og bo for sig
selv, hvilket vi i familien var store modstandere
af. Hun er efterhanden blevet indlagt mange
gange, fordi hun har forsggt at bega selvmord

— 0g hun kan ikke selv administrere sin medicin,”

fortaeller Tina Monica Henriksen.

Men kommunen mente, at det var en god idé,
at datteren fik sit eget sted, og derfor fik hun
en lejlighed og kom under kommunalt tilsyn.
Hun fik med andre ord en kontaktperson, der
skulle hjzelpe hende med de daglige ggremal.
Desveerre er det ikke gaet sa godt.

Indlagt seks gange

Tina Monica Henriksens datter har vaeret indlagt
omkring seks gange, siden hun flyttede i egen
lejlighed, og familien oplever, at der ikke bliver
fulgt op pa datterens indlaeggelser, nar hun atter
bliver udskrevet.

“Vi har bedt om at fd en fast aftale, hvor hun
kan komme og tage sin medicin under opsyn,
sa der er nogen, der kan holde gje med, om hun
rent faktisk tager sin medicin — og om hun har
nok af den. Vi har intet hert. Vi har oplevet
flere gange, at hun lgber ter for medicin eller
stopper med at tage den, nar hun er blevet
udskrevet. Enten fordi hun ikke har rad til at
kgbe ny medicin — eller fordi hun ikke mener,
at hun har brug for at tage det,” forklarer

Tina Monica Henriksen.



Hvem har ansvaret?

Man kan nemt forestille sig, hvilket mareridt
det ma vaere som mor at sta i en situation,

hvor man feler sig magteslgs — alt imens ens
barn har det svaert og fors@ger at gore skade
pa sig selv. Ifglge Tina Monica Henriksen er en
af drsagerne til datterens uheldige situation,

at kommunen og behandlingsstedet ikke formar
at arbejde sammen.

BOG

TINA MONICA HENRIKSEN

40 ar

Mor til voksen datter med
borderline

“Vi har deltaget i koordinerende mgder med
vores datters behandlingssted, og her har det
vaeret meningen, at man skulle beslutte, hvem
der baerer ansvaret for de forskellige dele af
hendes forlgb. Men hver gang strander hendes
sag pa grund af et darligt samarbejde mellem
kommunen og behandlingsstedet. Der er ikke
udarbejdet nogen aftaler om fordelingen af
ansvaret — og ikke en eneste gang har kommu-
nen bedt om at fa en statusrapport over min
datters sag,” fortzller Tina Monica Henriksen
og understreger, at de i familien rigtig gerne vil
hjeelpe, men ikke far lov.

Oplever, at darligt samarbejde
mellem sektorerne far alvorlige
konsekvenser for datteren, der
flere gange har forsggt at bega
selvmord

“Vi bliver ikke kontaktet — og vi feler ikke, at vi
bliver inddraget i hendes forlgb. Det er hardt.”



Sektorstridigheder speender ben for
patienter

Annika Clausen: Man bliver ngdt til at kende
loven

Der var bred faglig enhed om, at Annika Clausen, der lider af
sclerose, skulle have nogle szerlige stgvler, der kunne rette
hendes fgdder lidt op og fjerne nogle af alle de smerter, hun har.
Men ansggningen om stgvlerne blev i fgrste omgang afvist af
kommunen og fa@rst efter, at en socialradgiver hjalp med at klage,
blev ans@gningen imgdekommet.

Annika Clausens fgdder vender, som vinden Pa med stovlen

blaeser — og har gjort det i mange dr. Sddan Efter afslag fra kommunen fik Annika Clausen

beskriver hun i hvert fald selv de problemer, hun  med hjzelp fra sin sen og en socialrddgiver ende-

har med sine fgdder. P4 grund af sygdommen lig bevilget stavlerne.

sclerose lider Annika Clausen af spasmer og

invaliderende smerter — og hendes fgdder er “Der er nok mange, der bare affinder sig med et

hardt ramt. afslag, men det ger jeg ikke. Jeg ved mere om
loven pa omradet end mange af sagsbehand-

“Det gor frygteligt ondt i mine fadder, sa vi lerne, og det hjeelper mig. Man bliver ngdt til at

sggte kommunen om at fa sddan nogle stgvler, kende loven,” siger Annika Clausen.

der kan hjeelpe med at rette op pa fedderne.

Jeg har jo prgvet alting for at fa mine fgdder Det var dog ikke sd lige til at fa udleveret

til at sidde ordentligt. Jeg kan ikke selv fa dem stgvlerne, fordi regionen og kommunen ikke

pa plads, sd det er jo lidt upraktisk. Og det ger kunne blive enige om, hvem der skulle betale for

ondt. Jeg kunne maerke, da jeg prevede stgv- stevlerne. Derfor matte Annika Clausen sammen

lerne, at det ikke gor sa ondt, nar jeg har dem med en socialrddgiver igen i gang med at klage.

pa. Det er vist det eneste, der kan hjzelpe,” For som borger, er det ligegyldigt for Annika

fortzeller Annika Clausen. Clausen, hvilken myndighed der har pligt til at
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betale — hun kan ikke vente i manedsvis p3, at
betalingsspgrgsmadlet bliver afgjort.

“Det er irriterende, at man skal blive ved med
at klage, nar der nu er enighed om, at det er en
god idé med de sta@vler,” siger Annika Clausen,
der endelig i maj maned 2013 fik sine stavler.

11
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ANNIKA CLAUSEN

68 ar
Lider af sclerose i svaer grad

Hun bor alene i en handicapvenlig
bolig, hvor hun far hjzelp fra
hjemmeplejen fem til seks gange
om dagen

“Annika Clausen” er et opdigtet
navn. Annika Clausens rigtige navn
er kendt af Danske Patienter



Somatisk sygdom og psykiske lidelser
bliver behandlet hver for sig
Ida Hansen: Der var ingen, der forsggte at se

bag facaden

Ida Hansen lider af sygdommen diabetes og kaamper desuden
med en spiseforstyrrelse. Men sygdommene er blevet
behandlet fuldstaendig adskilt fra hinanden, hvilket har faet
store konsekvenser for Ida Hansens helbred.

Ida Hansen skiftede pa et tidspunkt praktise-

rende lege — og i den forbindelse oplevede hun,

hvor darlig kommunikationen var mellem den
praktiserende laege og hospitalet, hvor hun gar
til kontrol for sin diabetes.

Ida Hansen havde fdet foretaget nogle blodprg-
ver, og den nye praktiserende laege kontaktede
hende med beskeden om, at hun altsa havde

et meget hgjt blodsukker — et helt almindeligt
symptom, ndr man har diabetes. Den prak-
tiserende laege anede simpelthen ikke, at Ida
Hansen havde en kronisk sygdom.

Dette er desvzerre blot et ud af mange eksem-
pler pa situationer, hvor Ida Hansen har oplevet,
at man ikke har formaet at se hendes sygdoms-
billede i sin helhed.
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Netop kombinationen af at have en fysisk og en
psykisk sygdom har givet problemer.

“Fordi man primeert fokuserede pa min diabetes,
var der til at begynde med ingen, der opdagede
min spiseforstyrrelse. Og det har givet mig
komplikationer i forhold til min diabetes. Og da
jeg kom i behandling for min spiseforstyrrelse,
var det nemt at snyde psykologen til at tro, at
mine symptomer havde noget med min diabetes
at gegre — og ikke var knyttet til min spisefor-
styrrelse,” fortaeller Ida Hansen.

Laegerne bgr taenke ud af boksen
Psykologen, som behandlede Ida Hansen, vidste
simpelthen intet om diabetes. Og i diabetes-
ambulatoriet forholdt man sig ikke til den psyki-
ske diagnose.



“Der mangler et fokus pa helheden - og
laegerne bgr kunne taenke ud af boksen.

Jeg havde behov for, at der var et teamwork
omkring min psykiske og fysiske situation

- og at man gjorde en indsats for at finde
ud af, om der for eksempel var andre typer
af behandlere, som burde have vaeret invol-
veret,” konkluderer Ida Hansen.

13

BOG

IDA HANSEN

29 ar

Lider af diabetes og en
spiseforstyrrelse

Den darlige sammenhang i
sundhedsvaesenet har haft
negative konsekvenser for
bade Ida Hansens fysiske og
psykiske helbred



Ansvaret for at skabe sammenhang
havner hos patienten
Conni Steffensen: Systemet glemmer,

at patienten er et menneske, der har brug

for hjzelp

De var ligeglade med Conni Steffensens diabetes pa
gjenafdelingen — selv om hendes diabetes er en direkte
arsag til hendes gjensygdom. Det har faet store
konsekvenser for Conni Steffensen, der er bange for

at miste sit syn.

Da Conni Steffensen begyndte at udvikle symp-
tomer pa en raekke forskellige falgesygdomme
til sygdommen diabetes, som hun lider af,
oplevede hun for alvor, hvor dérligt de enkelte
afdelinger pa et hospital arbejder sammen.

| 2011 fik hun pludselig smerter i maven. Hun
blev sendt rundt mellem hospitalet, rgntgen-
laegen og sin egen lzege, og ferst i august 2012
fandt man ud af, hvad hun fejlede. Kort tid efter
fik hun desuden problemer med sit syn, men
forst efter seks uger fik hun en tid pa en gjenaf-
deling — faktisk er Conni Steffensen tilknyttet to
forskellige gjenafdelinger, som hun ma tage frem
og tilbage imellem.

Bdde Conni Steffensens maveproblemer og
hendes problemer med synet er knyttet til
hendes sygdom diabetes, men det var man ikke
interesseret i pa hospitalets afdelinger.
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“Jeqg fik skaeld ud, da jeg spurgte ind til sammen-
hangen mellem diabetes og mit nedsatte syn.
Laegen sagde, at hun ikke vidste noget om dia-
betes — og jeg folte, at der blev talt ned til mig.
Jeg blev bade utryg og ulykkelig, for synet er en
meget vaesentlig funktion, som jeg for alt i ver-
den ikke vil miste,” fortaeller Conni Steffensen.

Sammenhang bliver patientens ansvar

P& mave-tarmafdelingen oplevede Conni Stef-
fensen ogsa, at man var uvidende om diabetes,
og behandlingen af hendes feglgesygdom trak

ud — alt imens hun selv forsggte at holde styr pa
alle sine sygdomme.

“Jeg blev indkaldt til en raekke unders@gelser

pa rgntgenafdelingen, som indebar, at jeg skulle
tage en pille pa en bestemt dato. Men det vidste
de ikke noget om pa mave-tarmafdelingen og
gjenafdelingen. Jeg skulle dokumentere behand-



lingen fra den ene afdeling til den anden — tog
alle breve og henvisninger med, sa jeg ud fra
brevene kunne forklare, hvad der var sket pa de
forskellige afdelinger. Jeg skulle forteelle forfra
hver gang,” forklarer Conni Steffensen.

BOG

CONNI STEFFENSEN

Jeg ville gnske ... - 58ar

Hun skulle sdledes ikke alene kaeempe med

at vaere syg — med massive maveproblemer,
angsten for at miste sit syn og pasningen af sin
diabetes — men ogsa med selv at skabe sam-
menhang i behandlingen. Og af ogq til glippede
det.

+ Fik konstateret diabetes type 2
i begyndelsen af halvfemserne

Lider af folgesygdommene neuro-
pati (nervesygdom), gastroparese
(lammelse af mavesakken) og

“Jeg fik ikke vejledning i forhold til, hvilken kost retinopati (diabetisk gjensygdom)

jeg skulle spise — hvilket er afggrende for den
mavelidelse, jeg havde faet. Derfor gik jeg med
helt ungdige mavesmerter og havde desuden
svaert ved at regulere mit blodsukker, hvilket
er vigtigt at kunne, nar man har diabetes,” siger
Conni Steffensen og fortsaetter:

“Jeg ville gnske, at man ikke selv behgvede at
holde gje med, om behandlingen hanger sam-
men — og ikke hele tiden skal kraeve sin ret. Jeg
havde brug for en, der kunne tage min hand —
fglge mig rundt mellem afdelingerne og forklare,
hvad der sker. Personalet bgr tale sammen pa
tveers af afdelingerne og stille sig selv spgrgs-
malet: Hvordan kan vi sammen bedst muligt
hjzelpe Conni.”

15



Overgangen fra berne- til voksenafdeling

halter

Pernille Bang: Jeg blev voksen pa en dag

Pa blot en enkelt dag gik Pernille Bang fra at vaere mands-
opdaekket til at skulle handtere sin sygdom pa egen hand.
Det er naeppe nemt for nogen — og for Pernille Bang var det
seerligt svaert. Hun lider af anoreksi — en sygdom, hvor det
kan fa alvorlige konsekvenser, hvis man far lov at bestemme

det hele selv.

Som barn var Pernille Bang overvagtig, og i
teenagedrene forsggte hun derfor at tabe sig.
Slankekuren bed sig dog fast i Pernille Bang, og
selv da hun ikke lzngere behgvede at tabe sig,
fulgte hun ngje det kostskema, hun havde fdet
lagt af vaegtkonsulenterne. Som 16-arig far
Pernille Bang konstateret anoreksi.

Hun bliver tilknyttet en barnepsykiatrisk afde-
ling, hvor hun skal ga til kontrol en gang om
ugen. Det er op til Pernille Bangs foraeldre at

holde gje med, om hun overholder den kostplan,

som afdelingen har lagt for hende.

“Jeg ville gerne i psykologbehandling, og det
gnskede mine forzeldre ogsa for mig, men jeg
blev kun behandlet gennem maden. Jeg fik
stukket en kostplan i handen, og mine forzeldre
skulle kigge pa mig. Jeg mdtte end ikke ga pa
toilettet alene,” fortaeller Pernille Bang.
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Fra overvagning til fuld frihed

Fra den dag Pernille Bang fyldte 18 ar, var hun
dog ikke lengere et barn. P4 blot en dag gik hun
fra behandling pa den bgrnepsykiatriske afdeling
til behandling i voksenpsykiatrien, hvor valget
om behandling pludselig blev hendes eget.

Da man ikke havde taget hand om Pernille Bangs
psykiske situation, men alene fokuseret pa at

fad hende op i vaegt, var det svaert for hende

at traeffe de rigtige beslutninger. Fra én dag til
den anden var hendes forzeldre — der plejede

at overvage hende - ikke laengere inkluderet

i behandlingen, og Pernille Bang kunne selv fa
lov at vaelge, om hun ville fortsaette med sine
kostplaner.

“Det var fedt at kunne bestemme selv. Det var
rart for mig som person, men jeg er ikke sik-
ker pa, at det var godt for min sygdom. Jeg fik



helt frie tgjler, sd jeg tabte mig bare i et helt ar,”
fortzeller hun.

Ingen overlevering

Der var ingen overlevering mellem afdelingerne,
da Pernille Bang skiftede fra bgrnepsykiatrisk
afdeling til behandling som en voksen, sd der var
ingen, der kendte til hendes hidtidige behand-
ling. Og Pernille Bang var langt fra klar til at tage
vare pa sig selv.

“Jeg tabte alt det, jeg havde taget p3, sa snart
jeg forlod bgrnepsykiatrien. Jeg havde ikke lzert,
hvordan jeg skulle handtere svaere tider — kun
lzert om kostplanerne,” konstaterer Pernille
Bang.

Hun er stadig sa syg, at hun bliver ved med at
tabe sig. Derfor har hun nu valgt at tage imod
en intensiv behandling, hvor hun begynder i en
anoreksigruppe.

“Jeg gar stadig i gymnasiet, men jeg skifter skole
efter ferien, sd jeg kan fa en frisk start,” siger
Pernille Bang.
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PERNILLE BANG

20 ar

Blev diagnosticeret med anoreksi
som 16-arig

Har oplevet store problemer
med sammenhangen i sundheds-
vasenet, da hun skiftede fra
bernepsykiatrisk afdeling til
behandling i voksenpsykiatrien

“Pernille Bang” er et opdigtet
navn. Pernille Bangs rigtige navn
er kendt af Danske Patienter



Koordinationen mangler og indsatsen

korer iring

Herdis Olsen: Jeg vil snart hellere dg end at

have det sadan her

Herdis Olsen bliver ved med at falde i eget hjem. Hun lider af
flere sygdomme og er derudover ved at blive udredt for demens.
Herdis Olsen har kontakt til flere dele af sundhedsvaesenet —
egen lege, neurolog, hukommelsesklinik, rehabiliteringscenter og
kommune — men der er ingen der taler sammen. Herdis Olsen er
havnet i et organisatorisk rod — og resultatet: Der sker absolut

ingenting.

Herdis Olsen er en zldre dame med mange
sygdomme og bekymringer. Hun har i forbin-
delse med sin sygdomssituation haft kontakt til
mange forskellige personer, centre, klinikker og
afdelinger. Herdis Olsens situation er nu sa ind-
viklet og fastlast, at hun ikke laengere selv kan
overskue fremtiden, og hun er fortvivlet over, at
der ikke er nogen, som har overblikket, og som
kan fa tingene til at ske.

Gitte Krarup er niece til Herdis Olsen, og hun
ved, at det kraever sit at holde styr pa alle
Herdis Olsens aftaler.

“Det sker, at aftalerne bliver planlagt, men nar
dagen oprinder, s& kommer Herdis ikke af sted.
Enten fordi hun har en darlig dag og ikke er i
stand til at komme ud af dgren — eller fordi hun
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har glemt aftalen. Efterfelgende er der ingen
der reagerer pa, at hun ikke meder op,” fortzeller
Gitte Krarup.

Der skal ggres en masse — derfor gor vi
intet
Herdis Olsen har voldsomme hallucinationer
og er muligvis begyndende dement. Hun er
derfor blevet henvist til en hukommelsesklinik
af sin neurolog for at fa klarhed. Ventetiden til
hukommelsesklinikken er lang, og Herdis Olsen
ma vente fem maneder, fgr hun kan komme til.
Mens hun venter, bliver hun hverken behandlet
for demens eller sine tilbagevendende hallucina-
tioner — neurologen vil fgrst begynde behand-
lingen, ndr hun er ordentligt udredt. | tiden der
gar, bliver Herdis Olsen derfor bare darligere
hver dag.



Herdis Olsen har vaeret indlagt flere gange, fordi
hun er faldet. Efter sidste indlaeggelse blev hun
henvist til et ophold pa et rehabiliteringscenter

i den kommune, hvor hun bor. Her skulle man
afklare, om Herdis Olsen kan komme i betragt-
ning til en xldrebolig. Rehabiliteringscenteret
vurderede, at hun var for darlig til at bo i en
zldrebolig, men havde det for godt til at bo pa
plejehjem.

“Herdis har det meget bedre pa centret, end nar
hun bor derhjemme. De faste rammer og den
taette kontakt til personalet ger, at hun trives,
har faerre hallucinationer og falder mindre,” for-
teeller Gitte Krarup.

Herdis Olsen er bange for at falde igen og har
derfor sggt om at fa en ldrebolig. Hendes
neurolog ved, at hun gerne vil flytte og vil derfor
vente med at andre i hendes medicin, ind til der
er mere ro omkring hendes boligsituation. Neu-
rologen er ikke klar over, at mens han venter pg,
at Herdis Olsen far besked om, hvorvidt hun kan
fa en aeldrebolig, overvejer kommunens visitator,
om Herdis Olsen kan blive i eget hjem, hvis blot
man andrer hendes medicin.

Jeg vil hellere de

Herdis Olsen oplever, at neurologen, visitatoren
og rehabiliteringscenteret ikke snakker sammen,
og at planerne kgrer i ring uden at blive til noget.
Det er som om, alle venter pd, at en anden tager
affaere. Ingen har overblikket og ingen oplever
at have det overordnede ansvar.

“Jeg er magteslgs, jeg er traet, og jeg er forvir-
ret. Jeg oplever, at den ene ikke ved, hvad den
anden gar. Jeg kan slet ikke overskue, hvordan
resten af mit liv bliver. Jeg vil snart hellere dg
end at blive ved med at have det sddan her,”
fortaeller Herdis Olsen.
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HERDIS OLSEN

85 ar
Er multisyg

Er diagnosticeret med parkinson,
diabetes, en hudlidelse og bryst-
cancer

Gar darligt pga. parkinson

— og da hendes fod er vokset
skaevt sammen efter et et fejl-
agtigt behandlet knoglebrud

Har veeret indlagt fire gange det
sidste ar, fordi hun falder i eget
hjem



Darlig kommunikation og samarbejde
resulterer i fejlmedicinering

Ingeborg Kristensen: Jeg tjekker medicinen
efter hver indlaeggelse

Ingeborg Kristensens mor har problemer med hjertet.
Det betyder, at hun fra tid til anden bliver indlagt pa
hospitalet — og nar hun bliver udskrevet, ma Ingeborg
Kristensen hver gang serge for at tjekke hendes medicin.
Hospitalet, laegen, apoteket og hjemmesygeplejersken
formar nemlig ikke at tale ordentligt sammen, og derfor
sker der fejl.

Hver 14. dag far Ingeborg Kristensens mor pa jo dem, der pakker hendes medicin. Det betad,
89 ar en pose med piller fra apoteket. Pillerne er  at hun ikke fik de tre slags ny medicin, som
doseret sdledes, at moderen nemt kan tage den hospitalet ellers havde ordineret til hende,”

rette dosis piller bade morgen, middag og aften. fortaeller Ingeborg Kristensen.

Det er en god ordning for moderen, der kan

have lidt problemer med korttidshukommelsen, Laegen troede, at alt var pa plads

men ellers er en sej dame, der bade tager pa | mellemtiden troede moderens lzege, at hun var
udenlandsrejser, ligger pa knae og luger i haven i behandling med den nye medicin, og derfor var
og generelt tager god vare pa sig selv. det kun fordi Ingeborg Kristensen var szerligt

opmaerksom, at fejlen blev opdaget.
Det er fem ar siden, at Ingeborg Kristensens

mor ferste gang fik problemer med hjertet. Hun “Jeg er selv sygeplejerske, og derfor kan jeg
lider af hjertekramper, hvilket giver hende smer- ~ gennemgd min mors medicin. Det er kun mig,
ter og resulterer i, at hun fra tid til anden bliver der opdager fejlene, fordi jeg saetter mig helt ind
indlagt pa hospitalet. For nyligt blev hun indlagt i, hvad det er for en medicin, hun far. Jeg stoler
med en blodprop, og det betgd, at hun skulle ikke pa, at det er i orden — og det har det ogsa
have justeret sin medicin. kun sjeeldent vaeret,” siger Ingeborg Kristensen.
“Min mor fik en medicinvejledning med hjem, Da hun opdager fejlen kontakter hun legen, og
men man gav ikke apoteket besked — og det er apoteket far besked. Og mens Ingeborg Kristen-
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sens mor venter et par uger pa, at de nye pakker
med piller kommer pa plads, sender kommunen
en hjemmesygeplejerske ud til hende, som skal
serge for, at hun far den rette medicin sa laenge.
Ingeborg Kristensen tager pa apoteket for at
kgbe det, der mangler, men da hjemmesyge-
plejersken er faerdig med at dosere medicinen,
mangler der stadig en enkelt pille i hver dose-
ring.

“Hjemmesygeplejersken sagde, at det bare var
jernpiller, der manglede. Jeg kendte ikke selv
praeparatet, sa jeg dobbelttjekkede det og fandt
ud af, at det ikke var jernpiller, men de vigtige
piller min mor far for sine hjertekramper.

De havde blot skiftet navn,” forklarer Ingeborg
Kristensen.

Hvis hun ikke havde tjekket medicinen, havde
moderen altsa risikeret at fa langt flere hjerte-
kramper, der ikke alene er smertefulde, men
ogsa betyder, at moderen kommer i hgj risiko
for at blive genindlagt.

“Hver gang, der er et skifte, gar det galt. Mellem
hospitalet, laegen og apoteket — og ogsa i for-
hold til hiemmesygeplejen. Det er bekymrende,”
siger Ingeborg Kristensen.
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Pargrende til mor pa 89 ar,
der lider af hjerteproblemer

Har vaeret uddannet sygeplejer-
ske i 33 ar og laeser nu en ph.d.
pa Arhus Universitet



Uenighed mellem sektorer medferer
urimelig ventetid for patienter
Bente Lynggaard: Jeg ma vente,

mens kommunen og regionen slas

Bente Lynggaard kan naesten ikke bruge benene — kun
bevaege det ene lidt, nar hun ligger ned. Hun har sclerose
— en sygdom, der tager til med tiden. En szerlig pumpe kan
hjeelpe pa blodomlgbet i Bente Lynggaards ben. Desvaerre
kan man i sundhedsvaesenet ikke blive enige om, hvorvidt
det er regionen, kommunen eller Bente Lynggaard selv, der
skal betale for at bruge pumpen.

Bente Lynggaard kaemper en kamp for at fa Ubehagelig uvished om behandlingen
betalt det hjeelpemiddel, der kan hjzlpe hende Efter en lang kamp far Bente Lynggaard i begyn-
til et bedre liv. En saerlig pumpe kan vaere med il delsen af 2013 endelig tildelt en pumpe — men

at forebygge, at Bente Lynggaard far et ringere kun pa prove i 14 dage. Herefter skal man vur-
funktionsniveau — og det vil ogsa lette i den dere, hvem der skal betale, hvis Bente Lynggaard
daglige pleje. Hun er fanget i en tvist mellem skal have lov at beholde pumpen. Et halvt ar

regionen og kommunen, der ikke kan blive enige  efter, er der stadig ingen afklaring.
om, hvem der skal betale for brugen af pumpen.
“Nar man far pumpen til 1ans, far man at vide,

Bdde Bente Lynggaards egen laege og sdrsyge- at man skal aflevere den efter 14 dage.
plejersken mener, at Bente Lynggaard skal have Ellers koster det 150 kroner per dag. Jeg fik
behandling med den sdkaldte flowtronpumpe. P&  ogsd en besked om, at hvis jeg ikke hgrte noget
grund af sclerosen skal Bente Lynggaard bruge inden 1. april, s& var den betalt. Men jeg ved

en lift for at komme til og fra sengen, og hun stadig ikke, hvem der skal betale, for jeg har ikke
sidder i en elektrisk kgrestol. Hun er plaget af faet nogen besked. Det er en ubehagelig uvis-
vaeskeansamlinger i benene, som giver hende hed,” siger Bente Lynggaard og fortsaetter:
smerter og tiltagende uro. Desuden vanske-

ligger de plejen, da det er svaert at bgje Bente “Det er irriterende at skulle vente p3, at regio-
Lynggaards ben, der bliver tykke og stive pa nen og kommunen bliver faerdige med at skaen-
grund af vaesken. des. Det bliver jo ikke bedre, mens man venter.
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Man bliver nerves over, hvor l&2nge man kan
beholde behandlingen.”

Forst nej, sa ja — og sa ... ingenting

Bente Lynggaard har tidligere i sit liv modta-
get behandling med en flowtronpumpe, og det
havde gode effekter. Derfor kom det ogsa som
en overraskelse, at det skulle vaere sd sveert at
fa godkendt behandlingen igen. Bente Lyng-
gaard fik i ferste omgang afslag pa sin anseg-
ning, fordi kommunen vurderede, at pumpen var
et behandlingsredskab og ikke et hjaelpemiddel.
Derfor matte Bente Lynggaard have hjzlp fra en
socialradgiver til at klage, da der med flowtron-
pumpen er tale om et graensetilfalde.

“Det er irriterende, at man skal have hjaelp fra en
professionel socialrddgiver for at kunne klare sig.
Hvis man star alene, bliver man sat i bas som en,
der ikke har forstand pa det. Man bliver sendt
rundt mellem alle mulige sagsbehandlere, der
ikke kender sagen. Det er ikke mit bord, siger

de bare. Og somme tider ved de ikke, hvad det
handler om,” forklarer Bente Lynggaard.

Hun understreger, at det vil betyde meget,
hvis hun nu kunne fa klar besked om, hvorvidt
hun kan beholde pumpen.

“Jeg ved stadig ikke, om jeg selv skal betale.

Og hvis jeg skal, sa md jeg jo tage den sldskamp.
Men man bliver utryg — og sddan lidt vred.

Og det er en situation, der jo ogsa kan ramme
mange andre,” siger Bente Lynggaard.
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Patienter far ingen tilbud om
rehabilitering efter indlaeggelse
Louise Rasmussen: Jeg blev udskrevet
til ingenting

Louise Rasmussen havde sveaert ved at handtere hverdagen,
da hun blev udskrevet efter indlaeggelse pa grund af sin
spiseforstyrrelse. Det gik isaer ud over forzeldrene, der
forsegte at sgrge for, at Louise Rasmussen spiste, nar hun
skulle. Et rehabiliteringstilbud i kommunen ville have hjulpet
Louise Rasmussen mellem indlaeggelserne, men hun fik det
aldrig tilbudt.

Louise Rasmussen er 24 ar og har veeret i fortzeller Louise Rasmussen, der synes, at det

behandling for en spiseforstyrrelse i syv ar. | var skreemmende efter syv ar i behandling plud-

lgbet af disse ar har hun vaeret indlagt seks selig skulle std pa egne ben.

gange af kortere eller laengere varighed, men er

aldrig blevet tilbudt rehabilitering. Rehabilitering havde gjort hverdagen
nemmere

Hun stoppede i psykiatrien i november 2012, Louise Rasmussen har flere gange troet, at alt

men gar stadig til kontrol hver tredje maned pa ville blive godt, ndr bare hun blev udskrevet.

den somatiske afdeling i Center for Spisefor- Det viste sig dog gang pa gang, at virkeligheden

styrrelser. ikke blev sadan.

“Da jeg stoppede i psykiatrien, fik jeg ingen til- “Efter de fleste af mine indlaeggelser faldt jeg

bud om rehabilitering af kommunen. Pa det tids-  hurtigt tilbage i de gamle manstre, fordi jeg

punkt havde jeg heller ikke brug for det, da jeg blev udskrevet til ingenting — ud over ambu-

var kommet langt med arbejdet i forhold til min lant opfelgning. Det betad, at jeg gik fra at
spiseforstyrrelse i de syv dr, jeg var i behandling.  have statte stort set hele tiden til at have ingen
Jeg havde mere brug for rehabilitering mellem stptte overhovedet,” forklarer hun.
indlaeggelserne, men fik det altsa ikke tilbudt,”
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Da Louise Rasmussen boede hos sine foraeldre,
var det foraeldrenes opgave at fa hende til at
spise. Louise Rasmussen opfattede dem derfor
som behandlere i spisesituationerne.

BOG

LOUISE RASMUSSEN

“Det udlgste voldsomme skanderier og vol-

delige situationer, som kunne vaere undgaet,

hvis jeg havde faet tilbudt rehabilitering pa et
bosted,” forklarer Louise Rasmussen.

24 ar
Lider af en spiseforstyrrelse

| dag er Louise Rasmussen pa vej derhen, hvor Bopiiodenseiogistudereimedicin

hun gerne vil vaere. Hun arbejder stadig med sin
spiseforstyrrelse, men er samtidigt i gang med
sin dremmeuddannelse pd medicinstudiet og har
et godt forhold til sin familie.
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Lasningsforslag

Patienterne og de pargrendes fortzellinger
understreger vigtigheden af, at der skal vaere
sammenhang i sundhedsvaesenet. Sammen-
hang vil ikke alene give patienterne tryghed og
feerre frustrationer, men ogsa lgfte den sund-
hedsfaglige kvalitet.

For at skabe sammenhang i sundhedsvaese-
net skal patienten vaere omdrejningspunkt for

planlaegningen af forlgbet. Udgangspunktet skal
veere, at ydelserne kommer til patienten i stedet
for, at patienten selv skal finde vej gennem
afdelinger og sektorer.

Det kraever nytaenkning og tiltag pa mange for-
skellige niveauer — herunder i regi af lovgivnin-
gen, krav til uddannelse, retningslinjer for praksis
og konkrete redskaber.

Danske Patienter giver her fem bud pa konkrete Igsninger, som kan
forbedre sammenhang og sikre bedre inddragelse af patienter og

pargrende:

1. Individuel forlgbsplan

En individuel forlgbsplan skal sikre en malrettet og rettidig indsats, hvor patienten og
eventuelt de pargrende bliver inddraget. Med en individuel plan som ramme bliver de
ansvarlige aktarer for de forskellige indsatsomrader forpligtet og involveret i en faelles
proces sammen med patienter og pargrende. Las mere i indspillet “Rettigheder til den

medicinske patient” (Danske Patienter, 2010).

2. Forlebskoordination/forlebskoordinator

Forlgbskoordinatoren skal vaere drivende i processen med at skabe sammenhang i
patientens forlgb i en tid med gget specialisering. Forlabskoordinatoren skal vaere
patientens ankermand gennem det samlede sygdomsforlgb, sa patienten har én navn-
given person at henvende sig til med tvivlsspgrgsmal. Laes mere i indspillet
“Forlgbskoordinatorer — til hvem og hvordan?” (Danske Patienter, 2012).




3. Rehabiliteringsplan

En rehabiliteringsplan, der er tilrettelagt efter den enkeltes behov og ressourcer, skal danne
ramme for sammenhangende rehabilitering. De forskellige aktarer bliver forpligtet til at
indga i et samarbejde om at tilbyde patienten et rehabiliteringsforlgb med udgangspunkt i
de nationale faglige retningslinjer. Laes mere i indspillet “Rehabilitering — sammenhaeng og
kvalitet for patienter” (Danske Patienter, 2009).

4. Telemedicin

Med telemedicinske lgsninger bliver det muligt for patienter at fa behandling og vaere

i dialog med laegen fra eget hjem. Telemedicin kan ogsa benyttes af de sundheds-
professionelle som led i faglig sparring og videndeling pa tvaers af geografi — i form af
kommune-, regions- og landegraenser. Telemedicin kan frigare patienter fra patientrollen
og styrke samarbejdet mellem almen praksis, kommuner, regioner samt patienter og
pargrende. Telemedicinske Igsninger skal vaere et tilbud og altid tilpasses individuelt.

Laes mere i indspillet “Telemedicin pa rette spor” (Danske Patienter, 2012).

5. Pargrendeinddragelse

Pargrende er vigtige ressourcepersoner, fordi de kan stgtte patienten gennem sygdoms-
forlgbet, men ogsa kan bidrage med viden om patientens samlede situation. Viden, der kan
vaere afggrende for, at sundhedsvaesenet sammensatter et godt forlgb. Ved inddragelse af
pargrende er det dog en forudsaetning, at bade patienten og de pargrende er indforstaet
med inddragelsen. Laes mere i indspillet “Fokus pa pargrende kraever en aktiv indsats”
(Danske Patienter, 2011).
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Danske Patienter haber med dette katalog at kunne saette fokus pa
de sammenhangsproblemer, som patienter og pargrende oplever og
dermed ogsa skabe et bedre grundlag for udvikling af de lgsninger,
der reelt kan sikre bedre sammenhang for patienter og pargrende.
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— fortalt af patienter

og pargrende

Ni mennesker fortzller i dette
katalog om deres oplevelser
med et sundhedsvaesen, der
mangler sammenhang.

Danske Patienter satter
dermed fokus pa de sammen-
hangsproblemer, som patien-
ter og pargrende oplever, da de
er et godt udgangspunkt for
udvikling af de Igsninger, der
reelt kan sikre bedre sammen-
hang for patienter og parg-
rende.
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