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1 Sammenfatning

Introduktion og formal

Hvidbogen for den patientansvarlige leege (PAL) slog fast, at PAL skulle udrulles til alle pati-
entgrupper, hvor det var relevant, inden udgangen af 2018. Den Landsdeekkende Undersg-
gelse af Patientoplevelser (LUP) viser, at hovedparten af patienter oplever, at en bestemt lzege
tager et overordnet ansvar for deres forlgb. Der er imidlertid fortsat en del af patienterne, som
ikke har denne oplevelse. Den nationale styregruppe for den patientansvarlige lzege (PAL) har
peget pa, at det kunne vaere vaerdifuldt for det videre arbejde med udvikling og udbredelse af
PAL-ordningen at fa afdaekket naermere, hvad der kendetegner forlgbene og oplevelserne for
denne gruppe af patienter.

Derfor har DEFACTUM i samarbejde med Sundhedsplanlagning i Region Midtjylland designet
denne kvalitative undersggelse, som belyser patientperspektivet i relation til PAL p& udvalgte
afdelinger i Region Midtjylland.

Undersggelsen har to formal:

1) At afklare, hvad der er kendetegnende for de forlgb, hvor patienter ikke oplever at
have en PAL!

2) At skitsere, hvordan patienter generelt oplever PAL-ordningen, sadan som ordningen
aktuelt er implementeret.

Undersggelsen kan anvendes i det videre arbejde med udviklingen af PAL-ordningen, og kan i
den sammenhang danne grundlag for at pege pa konkrete fremadrettede opmaerksomheds-
punkter, som kan understgtte arbejdet med PAL p3 sdvel somatiske som psykiatriske afdelin-
ger.

Metode

Undersggelsens hovedelement er en interviewundersggelse blandt en tilfeeldig stikprgve af pa-
tienter pa udvalgte afdelinger i Region Midtjylland. To forskellige indledende analyser gik forud
for interviewundersggelsen, og designet bestar sdledes af tre delelementer:

1) Foranalyse til udvaelgelse af afdelinger i Region Midtjylland baseret pa data fra LUP

2) Analyse af kvalitative kommentarer i LUP i Region Midtjylland til indkredsning af pro-
blemstillinger

3) Interviewundersggelse blandt patienter.

I alt indgdr 26 patienter i interviewundersggelsen fra seks forskellige afdelinger fra hhv. Psy-
kiatrien, Regionshospitalet Viborg, Regionshospitalet Ggdstrup samt Aarhus Universitetshospi-
tal. Undersggelsen er gennemfgrt i perioden juni — december 2023.

Resultater

Unders@gelsens resultater baerer praeg af mange forskellige individuelle oplevelser med PAL-
ordningen, som er forsggt grupperet efter gennemgdende tendenser. Undersggelsens over-
ordnede fund er kort skitseret i de to bokse nedenfor.

! Patienterne spgrges i undersggelsen ikke direkte ind til, om de oplever at have en 'patientansvarlig
Iaegg’, men hvorvidt de oplever, at en bestemt leege tager et overordnet ansvar for deres forlgb, som
ogsa er den formulering der anvendes i LUP. Forkortelsen PAL er dog anvendt igennem undersggel-
sen.
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Kendetegn for patienter, der ikke oplever at have en PAL

« Ud af en stikprgve pa 26 patienter, som er berettiget til at have en PAL ifglge Hvidbogen,
da de er i komplekse og/eller lzengevarende forlgb, er der 12 patienter, der oplever at
have en PAL, mens 14 patienter ikke oplever at have en PAL.

« Et eksempel pa en typisk patient, som ikke oplever at have en PAL, er en mand mellem
60-80 ar, som er indlagt pa et hospital og aktuelt er i behandling pd mere end én afdeling.
Dertil har patienten formentlig oplevet skift mellem afdeling og/eller hospital.

e Iszer i psykiatrien oplever patienterne, at PAL-ordningen er udfordret grundet mangel pa
speciallaeger.

e Forlgbene hos patienter, der ikke oplever at have en PAL, er ofte praeget af, at patienterne
bliver mgdt af forskellige laeger, uden at nogen tydeligt patager sig et saerligt ansvar.
Ofte er disse patienter i tvivl om, hvorvidt de har en PAL tilknyttet deres forlgb eller €j.

e Flere af patienterne i denne gruppe vurderer, at de ikke har en PAL, fordi de har mgdt
mere end én laege i deres forlgb.

¢ Patienter oplever det som frustrerende at fa information om, at de har en PAL tilknyttet,
hvis de endnu ikke har oplevet, at det stemmer overens med den virkelighed, de mgder.
Det tilleegges stor vaerdi at mgde PAL s3 tidligt i forlgbet som muligt.

e Halvdelen af de patienter, som ikke oplever at have en PAL, ser det ikke som veerende af
vaesentlig betydning for dem, sd leenge de mgder kompetent personale og oplever god
koordinering. Patienter med denne holdning har generelt haft positive oplevelser af for-
Igbet og er primaert i ambulante forlgb.

e Den anden halvdel har et klart gnske om at have en PAL tilknyttet, da de bl.a. savner, at
der bliver taget et laegeligt ansvar for deres forlgb. Disse forlgb baerer ofte preeg af at
mangle kontinuitet, fremdrift, koordinering og sammenhang. P& naer én undtagelse, gael-
der dette udelukkende for indlagte patienter. Flere af dem bliver aktuelt behandlet pd
mere end én afdeling.

Derudover har undersggelsen givet et indblik i, hvordan PAL-ordningen fungerer i praksis i

Region Midtjylland, som fremgar af boksen nedenfor:

Generelle betragtninger om, hvordan PAL-ordningen fungerer i praksis set fra et
patientperspektiv

e De patienter, som oplever at have en PAL, vurderer i store treek, at det er vardifuldt og
tilferer noget positivt til forlgbet sdsom tryghed, kontinuitet og sammenhaeng i behand-
lingen.

e Tilfaelde, hvor PAL-ordningen ikke lever op til forventningerne, bliver bl.a. begrundet
med, at PAL er tildelt for sent i forlgbet, eller at der er svaert at komme i kontakt med
PAL ved behov.

e Generelt er mange patienter af den opfattelse, at dét at have en PAL betyder, at de kun
ser én laege, eller at PAL er den laege, de oftest mader.

e Mundtlig og/eller skriftlig information om PAL opleves som begraenset. Det er et gnske
blandt iszer de indlagte patienter, at de sa tidligt i forlsbet som muligt bliver informeret
om, hvem der har det lzegelige ansvar for forlgbet, og hvem der star til radighed for
spgrgsmal.
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e Szerligt diagnosetidspunkt fremhaeves som et centralt tidspunkt i forhold til at opleve at
have en PAL. Dertil naevnes ogs% ved forveaerring af tilstanden, opstart af ny/aendring i
behandling samt ved skift i fx hospital.

« Patienter, som har oplevet skift mellem afdeling/hospital eller aktuelt er i behandling pa
flere afdelinger, kan have svaert ved at gennemskue rollefordelingen mellem behandlere
de forskellige steder.

« Patienter i laengerevarende forlgb pd samme afdeling sammenligner sig med hinanden i
forhold til PAL, hvilket i undersggelsen hovedsageligt ggr sig gaeldende for indlagte pati-
enter i psykiatrien og patienter tilknyttet Bgrn og Unge.

¢ Patienter, som enten har positive erfaringer med at have en PAL, eller som i hgj grad har
savnet en PAL, ville selv anmode om en PAL, hvis de fik mulighed for det. Andre finder
det ikke relevant eller mener, at det er med visse forbehold, at de ville anmode om en
PAL.

Opmaerksomhedspunkter

Med afszet i ovenstdende har vi formuleret fglgende pointer, som kan understgtte arbejdet
med PAL p& somatiske sdvel som psykiatriske afdelinger.

Opmaerksomhedspunkter til hospitalernes arbejde med PAL
Nuanceret forstdelse af PAL-begrebet

e Det er vigtigt at vaere opmaerksom p3, at PAL ikke ngdvendigvis er ensbetydende med
personkontinuitet. PAL kan med fordel taenkes som et flerdimensionelt faeanomen, som er
opdelt i personkontinuitet og lsegefaglig kontinuitet, hvor eksempelvis en yngre laege va-
retager den gennemgdende patientkontakt, mens en speciallaege er patientens PAL.2 Her
er det centralt at have specialernes sdvel som patienternes individuelle forskelligheder
for gje.

Kommunikativ indsats

« Undersggelsen peger pa et behov for at styrke kommunikationen, som kan understgtte
patienternes forstdelse af den sundhedsfaglige indsats. Det er en kilde til tryghed for
patienterne, at de bl.a. er informeret om, hvilket personale der har et szerligt ansvar i
deres forlgb, og hvorledes personalet sparrer med hinanden og koordinerer indsatsen.

Tildeling af PAL sa tidligt i forlsbet som muligt

« De patienter, som ser en veerdi i at have en PAL, gnsker at fa en PAL tildelt s tidligt i
forlgbet som muligt - gerne fra diagnosetidspunktet. PAL kan evt. italesaettes som et
tilbud, som patienterne selv kan vaelge til eller fra.

Ensretning af procedurer for tilgaengelighed

e Undersggelsen viser, at det er af stor betydning for patienterne, at PAL er lettilgaengelig
enten ved mulighed for direkte kontakt eller via andet personale. Inden for afdelingerne
kan det med fordel sikres, at patienterne har samme kontaktmuligheder til PAL, s& der
ikke opleves ulighed i de enkelte patienters muligheder.

2 Ortopaedkirurgisk Afdeling pa Regionshospitalet i Randers har bl.a. arbejdet med denne flerdimensio-
nelle PAL-tilgang, hvor patientkontakten i relevante tilfeelde kan delegeres til en gennemgéende yngre
laege, mens patientens PAL er en erfaren laege, som kan supervisere den yngre laege. Dermed opnas
ogsa en uddannelsesgevinst ved denne tilgang. (Evaluering af projekt "patientansvarlig laege" i Region
Midtjylland, DEFACTUM 2017).
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2 Introduktion

2.1 Baggrund og formal

Hvidbogen for den patientansvarlige leege (PAL) slog fast, at PAL skulle udrulles til alle pati-
entgrupper, hvor det var relevant, inden udgangen af 2018. I Den Landsdaekkende Undersg-
gelse af Patientoplevelser (LUP) spgrges patienterne om, hvorvidt der var en bestemt laege,
der tog et overordnet ansvar for deres forlgb. Dette spgrgsmal bruges i LUP-sammenhaeng
som en indikator p&, om patienten har haft en PAL. Data fra LUP viser, at hovedparten af
patienterne oplever, at en bestemt laege tager et overordnet ansvar for deres forlgb. Der er
imidlertid fortsat en del af patienterne, som ikke har denne oplevelse. Fx oplevede 11 % af de
somatiske patienter slet ikke eller kun i ringe grad, at der var en bestemt laege, der tog et
overordnet ansvar for deres forlgb, mens det tilsvarende tal for voksne psykiatriske patienter
var 21 % (LUP 2023)3.

Den nationale styregruppe for den patientansvarlige lasege har peget p&, at det kunne veere
veerdifuldt for det videre arbejde med udvikling og udbredelse af PAL-ordningen at fa afdaekket
naermere, hvad arsagerne kan vaere til, at nogle patienter fortsat ikke oplever at have en PAL.
Til det formal har DEFACTUM i samarbejde med Sundhedsplanlaegning i Region Midtjylland
designet denne kvalitative undersggelse, som sgger at identificere nogle af de arsager, der
kan ligge bag, at nogle patienter fortsat ikke oplever at have en PAL.

Undersggelsen har to formal:

1) At afklare, hvad der er kendetegnende for de forlgb, hvor patienter ikke oplever at have
en PAL*

2) At skitsere, hvordan patienter generelt oplever PAL-ordningen, sddan som ordningen
aktuelt er implementeret.

I undersggelsen har vi bade inddraget patienter, som har oplevet at have en PAL, og patienter
som ikke har oplevet at have en PAL. Ambitionen med inddragelse af begge patientgrupper er
at isolere de forhold, der adskiller patienter, som ikke oplever at have en PAL fra patienter,
som oplever at have en PAL. Antagelsen er, at disse forhold vil vaere ngglen til at forsta, hvorfor
nogle patienter fortsat ikke oplever at have en PAL til trods for patienternes berettigelse hertil.
I analysen er vi opmaerksomme p3&, at patienternes opfattelse af PAL ofte er bredere end
Hvidbogens definition.

Undersggelsen kan anvendes i det videre arbejde med udviklingen af PAL-ordningen, og kan i
den sammenhang danne grundlag for at pege pa konkrete fremadrettede opmaerksomheds-
punkter, som kan understgtte arbejdet med PAL p3 savel somatiske som psykiatriske afdelin-
ger.

2.2 Design og metode

Undersggelsens hovedelement er en interviewundersggelse blandt en tilfeeldig stikprgve af pa-
tienter pa udvalgte afdelinger i Region Midtjylland. To forskellige indledende analyser gik forud
for interviewundersggelsen, og designet bestdr sdledes af tre delelementer:

3 LUP-data for perioden fra og med februar 2023 til og med april 2023. LUP-somatik-datasaettet rummer
data for indlagte (akut og planlagt) patienter, samt ambulante patienter. LUP-psykiatridatasaettet rum-
mer data for bade ambulante data for planlagt og akut indlagte patienter.

4 Patienterne spgrges i undersggelsen ikke direkte ind til, om de oplever at have en 'patientansvarlig
laege', men hvorvidt de oplever, at en bestemt lezege tager et overordnet ansvar for deres forlgb, som
0gsa er den formulering der anvendes i LUP. Forkortelsen PAL er anvendt igennem undersggelsen.
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1) Foranalyse til udveelgelse af afdelinger i Region Midtjylland
2) Analyse af kvalitative kommentarer i LUP

3) Interviewundersggelse blandt patienter.

Foranalyse til udvalgelse af afdelinger i Region Midtjylland

De inkluderede afdelinger i undersggelsen blev udvalgt med afszet i en foranalyse baseret pa
LUP-data fra og med februar til og med april 2023.

I denne foranalyse er hospitalsafdelinger og -afsnit udvalgt kvantitativt pd baggrund af et
todimensionelt udfaldsrum. Den ene dimension maler, hvor godt afdelinger- og afsnit klarer
sig pa det LUP-spgrgsmal, der hgrer under LUP'ens patientansvarlig laege-tema.5 Den anden
dimension bruges som en pejling pa@ det forventede outcome af LUP, sdsom inddragelse og
tryghed.® Begge dimensioner anvender LUP'ens skalaer. Sdledes fordeles afdelinger og afsnit
i fire felter: de afdelinger, der klarer sig godt pa begge dimensioner, de afdelinger, der klarer
sig godt pd hhv. en af de to dimensioner og mindre godt pd den anden, de afdelinger, der
klarer sig mindre godt pa begge dimensioner.

Den endelige udvaelgelse af afdelinger blev kvalificeret, saledes at det blev sikret, at forskellige
specialer og hospitaler var repraesenteret i undersggelsen. Ligeledes var vi opmaerksomme pa,
at der er variation i, hvor stor en andel af patienterne pa de enkelte afdelinger, hvor det er
fagligt relevant at tilknytte en PAL. I alt blev der udvalgt seks afdelinger fra hhv. Psykiatrien,
Regionshospitalet Viborg, Regionshospitalet Ggdstrup samt Aarhus Universitetshospital.

Analyse af kvalitative kommentarer i LUP

Nzeste led i forarbejdet til interviewundersggelsen var at gennemga og analysere kvalitative
kommentarer (i ovennaevnte LUP-data) fra patienter, som har angivet, at de "slet ikke" eller
"kun i ringe grad" har oplevet, at en bestemt laege tog et overordnet ansvar for deres forlgb.
Disse kommentarer kan indeholde vigtig viden om patienter, der ikke oplever at have en PAL,
og analysen blev anvendt til at identificere centrale temaer og problemstillinger, som kunne
udfoldes i interviewundersggelsen. Af hensyn til maengden af data foretog vi et udtraek af
kommentarer fra en tremaneders periode i fordret 2023.

Interviewundersggelse

Interviewmetoden er valgt med henblik pa at sikre et dybdegaende indblik i patienternes indi-
viduelle oplevelser. Interviewene har taget afsaet i en semistruktureret interviewguide, som
blev udarbejdet p& baggrund af analysen af de kvalitative LUP-besvarelser samt andet relevant
materiale sdsom gvrige LUP-data, Hvidbogen og evalueringer af PAL-ordningen. Overordnet
har interviewene handlet om patienternes forlgb, hvordan de oplever afdelingens arbejde med
PAL, samt hvorvidt og hvornar PAL er vigtigt for dem som patienter.

Patienterne blev rekrutteret i samarbejde med de udvalgte afdelinger. Inklusionskriterierne
var, at de var i et komplekst og/eller lzengerevarende forlgb, og dermed var berettiget til at
have en PAL tildelt efter Hvidbogens kriterier. Bade indlagte og ambulante forlgb indgdr i un-
dersggelsen. For de ambulante patienter gjaldt det, at de havde et forudgaende kontaktforlgb
til afdelingen af en vis varighed. I alt indgar 26 patienter i undersggelsen, heraf tre bgrn, hvor
foraeldrene har deltaget i interviewet pa deres vegne.

Interviewene varede mellem 10-30 minutter og foregik fysisk pd afdelingen eller som telefon-
interview. Resultaterne blev analyseret pa tveers af datamaterialet ud fra centrale temaer og
problemstillinger.

5 LUP-spgrgsmalet: "En bestemt lzege tager et overordnet ansvar for mit samlede forlgb".
6 Her er anvendt fglgende LUP-spgrgsmal: “Fik du alle de informationer, du havde behov for?” og “Gav
personalet dig tilstraekkelig information til, at du var tryg ved tiden efter dit besgg/din indlaeggelse?”.
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3 Resultater

I dette afsnit er undersggelsens resultater praesenteret. Analysen er struktureret ud fra en
reekke generelle temaer, som relaterer sig til patienternes oplevelse af forlgbet set i forhold til
PAL:

e Patienternes baggrundskarakteristika og forlgb
e Oplevelse af at have en PAL

o Information om PAL

e Veerdien af at have en PAL

e Mulighed for selv at anmode om en PAL

e Tidspunkter hvor det er vigtigt at have en PAL

Samlet oplevelse

Under hvert tema praesenteres udsagn fra patienterne, der hhv. oplever og ikke oplever at
have en PAL (betegnes i det fglgende som 'patienter med PAL' og 'patienter uden PAL'). Gen-
nem sammenligningen af de forskellige udsagn kan vi blive klogere pd, hvad der seerligt ken-
detegner forlgb, hvor patienterne ikke oplever at have en PAL. Derudover giver det os et ge-
nerelt indblik i, hvordan PAL-ordningen fungerer i praksis set ud fra et patientperspektiv. Det
skal her understreges, at det udelukkende er patienternes oplevelser, der er definerede, og
der er derfor ikke taget hgjde for, hvorvidt afdelingerne formelt har tildelt en PAL til de enkelte
patienter.

I afrapporteringen er der anvendt direkte citater fra interviewene. Resultaterne er anonymise-
ret, sa ved brug af citater fremgar det udelukkende, om det er en indlagt eller ambulant patient
og hvilket speciale, patienten hovedsageligt tilhgrer.

3.1 Patienternes baggrundskarakteristika og forlgb

I tabel 1 nedenfor praesenteres en deskriptiv fremstilling af patienterne i interviewundersggel-
sen. Patienterne er i oversigten opdelt i to grupper: (kolonne 1) patienter med PAL og (kolonne
2) patienter uden PAL.
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Tabel 1. Baggrundvariable for gruppen af patienter der hhv. oplever
at have en PAL (PAL) og ikke oplever at have en PAL (UPAL)

PAL (N=12) UPAL (N=14)

Kon Kvinder: 6 Kvinder: 8
Mand: 3 Maend: 6

Bgrn: 3
Alder (gennemsnit) Alle: 3-70 (42) &r Alle: 32-82 (62) ar
Meend: 36-39 (37) &r Maend: 49-82 (67) &r
Kvinder: 39-70 (62) ar Kvinder: 32-79 (56) ar

Born: 3-8 (5) ar
Forlgbstype Indlagt: 5 Indlagt: 9
Ambulant: 7 Ambulant: 5
Forlgbsvarighed <lar: 4 <lar:5
1-3ar: 6 1-3ar: 5
>5ar: 2 >5ar: 4
Skift mellem afdelin- Ja: 6 Ja: 9
ger/hospitaler Nej: 6 Nej: 5
Aktuelt i behandling pa Ja: 3 Ja: 6
flere afdelinger Nej: 9 Nej: 8
Speciale Psykiatri: 4 Psykiatri: 5
Lungesygdomme: 2 Lungesygdomme: 4
Mave- og tarmkirurgi: 1 Mave- og tarmkirurgi: 5

@re-naese-hals: 2

Bgrn og Unge: 3

Tabellen kan give os et indblik i forskelle pa de to informantgrupper. Det er dog et vaesentligt
forbehold, at der er tale om et begraenset antal patienter, hvorfor antagelserne om forskelle
pd grupperne bgr tolkes med forsigtighed.

Som det fremgar af tabellen, vurderer 12 af patienterne, at de har en PAL, mens 14 af patien-
terne vurderer, at de ikke har en PAL. Opsummerende er det kendetegnende for gruppen af
patienter uden PAL, at der ikke er nogen bgrn i gruppen, og derudover er det en stgrre andel
af mand set i forhold til gruppen med PAL. Dertil er patienterne uden PAL generelt aeldre end
patienterne med PAL. Iszer for mandene er det igjnefaldende, at gruppen af maand uden PAL
er betydeligt seldre end maendene med PAL, idet der er en overveegt af maend over 65 ar i
gruppen uden PAL, mens maendene med PAL alle er under 40 3r.

De to grupper adskiller sig endvidere i andelen af patienter, der er indlagt, og andelen der er
ambulante, hvor der i gruppen uden PAL er en overvaegt af indlagte patienter, mens der i
gruppen med PAL er en overveegt af ambulante patienter, om end fordelingen mellem de to
forlgbstyper er mere ligelig i denne gruppe. Forlgbsvarigheden er nogenlunde jaevnt fordelt i
de to grupper, dog er der lidt flere patienter med laengere forlgb (>5 &r) i gruppen uden PAL
sammenlignet med gruppen med PAL.

En stgrre andel af patienter i gruppen uden PAL har oplevet skift mellem afdeling og/eller
hospital. Ud af de ni patienter, der har oplevet et skift, er seks af dem aktuelt i behandling pa
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flere afdelinger. Fzelles for tre af de seks patienter, der aktuelt bliver behandlet pa flere afde-
linger, er, at de er tilkoblet psykiatrien, hvor de bdde far ambulant behandling i klinikken,
samtidig med at de er indlagt pa et sengeafsnit.

Hvad angar specialer, er der en ligelig fordeling af psykiatriske patienter i hver gruppe, mens
der er en stgrre andel af patienter fra specialerne Lungesygdomme og Mave- og tarmkirurgi i
gruppen uden PAL.

3.2 Oplevelse af at have en PAL

I dette afsnit praesenteres patienternes perspektiver pd, om de har oplevet at have en PAL,
som har dannet grundlag for opdelingen af de to informantgrupper. Konkret blev patienterne
spurgt om, hvorvidt de oplevede, at en bestemt laege havde et overordnet ansvar for deres
forlgb.

Udsagn fra patienter med PAL

Stgrstedelen af patienterne i denne gruppe forteeller, at de tydeligt oplever at have en PAL og
ved, hvem vedkommende er, mens enkelte svarer, at de baserer deres antagelse om at have
en PAL pa en 'fornemmelse’, eller at deres PAL er den laege, de har mgdt flest gange i forlgbet:

Alts8, det er jeg lidt i tvivl om, men jeg har s8dan et indtryk af, at [laege X] havde
det overordnede ansvar, men jeg er ikke sikker. [...] Det er noget, jeg selv har
haft en fornemmelse af. (Ambulant, Lungesygdomme)

Som vist i tabel 1, er der nogle fa af patienterne i denne gruppe, som aktuelt har forlgb pa
andre afdelinger ogsa. Disse patienter kan have sveert ved at gennemskue rollefordelingen
mellem de forskellige afdelinger til trods for, at de oplever at have en PAL. I et enkelt forlgb
beskrives det imidlertid, at der aktuelt er behandlinger pa flere afdelinger, hvor der tydeligt er
en PAL pd hver afdeling med en klar rollefordeling.

Udsagn fra patienter uden PAL

Blandt patienter i denne gruppe er der flere, som er tvivlende i deres svar pa, hvorvidt de har
oplevet, at en bestemt laege tog et overordnet ansvar i deres forlgb:

@hm... men laeegen, ja, der havde jeg fornemmelsen, at jeg havde en leege tildelt,
men det er s§ ogs§ g8et op for mig, at det er det vist ikke. Fordi de fleste snakker
0gs8 om en overlage p8 et tidspunkt. Og jeg fik s8 pludseligt her for et par dage
siden ogs§ en anden laege. S& jeg er treet af denne ugennemsigtighed. (Indlagt,
Psykiatri)

P& samme vis som i den anden informantgruppe antyder flere udsagn blandt patienterne i
denne gruppe, at en stor del af dem forbinder PAL med det antal gange, de har mgdt de enkelte
lzeger eller antallet af forskellige laeger. Dette er blandt arsagerne til, at de ikke vurderer at
have en PAL tilknyttet:

Det tror jeg faktisk ikke, at jeg har. Alts§ én, der kun folger mig, nej. For jeg har
jo talt med adskillige laeger. (Indlagt, Lungesygdomme)

Nogle af de patienter, som har haft forlgb p3 flere afdelinger, angiver, at de ikke har oplevet
at have en PAL, men heller ikke forventer det, da de har forskellige problemstillinger, som
vedrgrer forskellige speciallaeger. Enkelte patienter nzevner, at de frem for en PAL har en sy-
geplejerske, som opfattes som ansvarlig for deres forlgb, og endelig er der nogle patienter,
som kaeder den manglende oplevelse af at have en PAL sammen med oplevelsen af, at der
mangler laeger pa afdelingen. Dette gor sig szerligt gaeldende for patienter i psykiatrien:
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Da jeg kom herind igen, der havde jeg en leege, som tog de farste samtaler om,
at jeg skulle have noget andet medicin. Og han var her primeaert for at hjeelpe,
fordi de ikke var nok laeger den dag. Men han var ogs§ rigtig sed og satte gang i
noget godt der. Og s§ har jeg s§ haft den samme laege siden da, som sddan er
min faste, men hun kunne ikke sige, at hun var den faste endnu. Det kunne hun
ikke. (Indlagt, Psykiatri)

Blandt de psykiatriske patienter, som indgar i undersggelsen, er der desuden tegn p3, at de
ofte sammenligner sig med andre patienter i forhold til at opleve at have en PAL:

Jeg foler, mange af de andre havde deres faste [laege], og jeg spurgte ogsé lidt
nogen af de andre, hvordan de havde oplevet det. Men jeg folte lidt, at jeg var
s8dan en bold, der blev kastet lidt rundt. (Indlagt, Psykiatri)

3.3 Information om PAL

Patienternes vurderinger af den information, de har modtaget om PAL samt, hvad de finder
vigtigt at modtage information om, beskrives nedenfor.

Udsagn fra patienter med PAL

P& naer et par undtagelser blandt patienterne, som tydeligt mundtlig har faet at vide, at de har
en PAL, kan patienterne generelt ikke mindes, at de har faet hverken skriftlig eller mundtlig
information om, hvem deres PAL er. Stgrstedelen forteeller dog, at det 'giver sig selv', da det
fx er den laege, de altid/oftest mgder, eller er den laege, der stdr som afsender pa breve fra
afdelingen. Flere pointerer, at det er vaerdifuldt for dem at kende navnet pa deres PAL s tidligt
i forlsbet som muligt og ser ogsd gerne, at de bliver forberedt p&, hvorndr de ser vedkom-
mende:

Det giver mig ogs8 en tryghed, at jeg ved, hvem jeg skal ringe til, hvis nu min
sygeplejerske ikke er der, eller hvis der er noget, jeg er virkelig i tvivl om. Og s§
bare dét, at jeg kender hendes navn. S§ ndr min sygeplejerske kommer og siger,
at hun har snakket med [laege X], s§ ved jeg hvem [leege X] er. (Ambulant, Psy-
kiatri)

Udsagn fra patienter uden PAL

Blandt patienterne i denne gruppe betones det af nogle, at de mangler gennemsigtighed og
information fx i forhold til arbejdsgange og hvem, der er tilknyttes deres forlgb:

I gamle dage kan jeg huske, man sommetider kom hjem, s8 fik man s8dan en
'din sygeplejeske’ der stod p8, der kunne man altid ringe til. Det kunne veere fint
nok. [...] For hold da keeft, jeg ved ikke, hvor mange laeger jeg har haft, det er
helt vildt! [...] Sygeplejerskerne er der selvfglgelig ogs8, men det er... Men det kan
da godt vaere, at der er én [leege], det ved jeg ikke. (Indlagt, Mave- og tarmki-
rurgi)

Jeg fik s§ pludseligt her for et par dage siden ogs8 en anden laege. S§ jeg er traet
af denne ugennemsigtighed. Hvorfor kan man ikke bare f§ lov at f§ at vide ar-
bejdsmetoderne? [...] Der mangler noget information, udr8bstegn! (Indlagt, Psy-
kiatri)

Andre beskriver, at de har faet information mundtligt eller pd skrift, men at det ikke er i over-
ensstemmelse med virkeligheden. En patient forteeller bl.a., at han efter tre dages indlaeggelse
og flere lazegesamtaler stadig ikke oplever at have en PAL, til trods for at det star i det udleve-
rede informationsmateriale:
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Det st8r her. Hgjt og tydeligt. Sort pd hvidt. Kontaktpersoner: ndr man bliver
indlagt, f8r man tilknyttet en eller flere kontaktpersoner, som har et seerligt ansvar
for sammenhaengen i dit behandlingsforigb. Desuden vil din leege eller psykiater
eller psykolog veere tilknyttet dit forlob som ansvarlig for din behandling. Men jeg
har ikke f8et noget. [...] Det er jo en god ting til at ridse det op. Det passer mig
meget fint. Men jeg tror bare ikke, at der er ret meget... sh sammenhaeng mellem
det, der st8r her og det virkelige liv. (Indlagt, psykiatri)

En anden patient beretter i trdd hermed, at han har faet information om, at han har faet en
PAL tildelt, men at han aldrig har mgdt vedkommende:

Der blev jo s8 lige fra starten af udpeget en, hvad man skal sige, en ansvarlig
leege over for mig... kontakt-hallgj... Aldrig madt dem! [...] N8r man starter i kreeft-
forlpb, s8 er det jo magforvirrende for dig, og du har s§ mange falelser og ting og
sager, og s§ kommer man i behandling, og s8 f8r man at vide, at det her, det er
en person, der skal folge dig, s§ taeenker man skidegodt! S§ er man fri for hund-
redvis af mennesker, og s8 bliver man lidt skuffet over, at de ikke holder alligevel.
(Indlagt, Mave- og tarmkirurgi)

3.4 \Verdien af at have en PAL

I interviewene er patienterne spurgt ind til, hvad det konkret betyder for patienterne at have
en PAL, da det bl.a. kan belyse, hvorvidt patienterne ser en vaerdi i at have en PAL.

Udsagn fra patienter med PAL

De patienter, der oplever at have en PAL, udtrykker generelt, at det er af positiv betydning for
dem. En patient forklarer:

Han har veeret med fra dag 1, s§ han ved, hvordan jeg har haft det, og vi kan
have en snak om, hvordan min fremtid er, og hvis der er noget, jeg s8dan plud-
selig lige har brug for at f8 vendt igen, s§ har han jo veeret med, og kan laese i
journalen - selvfglgelig kan alle leese i journalen, men han har vaeret med hele
vejen, og har bdde set mig veeret syg og ogs§ have det okay, og det betyder
meget. (Ambulant, @re-naese-hals)

Andre patienter laegger p% samme vis vaegt p%, at det giver dem en tryghed, at de har en PAL,
som har fulgt dem hele forlgbet, samt fglelsen af at have PAL pa 'sidelinjen' hele vejen. Ek-
sempelvis beskriver flere patienter, at det var betydningsfuldt for dem, at de kunne maerke,
at sygeplejersker eller andre laeger konfererede med deres PAL undervejs i forlgbet, til trods
for at patienterne maske ikke mgdte PAL sd ofte:

Det er hende, alle de andre g&r til, n8r de kender svaret p8 de forskellige test og
prover, han [barnet] har veeret igennem - om man skal aendre nogle ting, s§ er
det hende, man gar til. Og hvis vi har sygdomsforlgb med indlaeggelse, s§ bliver
informationerne sendt videre til hende for ligesom at f8 en vurdering af, skal vi
ggre noget anderledes? (Ambulant, Bgrn og Unge)

Andre fremhaever, at fordelen ved at have en PAL netop er, at der ikke er s& mange forskellige
laeger, de skal forholde sig til, og at de derfor ikke behgver at gentage sig selv flere gange.

I nogle f3 tilfelde, beskriver patienterne, at til trods for at de oplever at have en PAL tildelt,
lever vedkommende ikke op til forventningerne, fx hvis de har sveert ved at komme i kontakt
med vedkommende. I sadanne tilfelde forringes vaerdien af at have en PAL:

Vi foler meget, at vi selv er der, hvis jeg skal veere helt eerlig. Vi ved, vi har [lsege
X], men fx s8dan noget som opfalgninger hvert halve 8r, som der st8r, at det skal
man have ift. forlobet. Det var os selv, der efter ni m8neder skulle sporge: "Vi har
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stadig ikke f8et nogen indkaldelse?" [...] S8 du st8r meget alene, det gor du. (Am-
bulant, Bern og Unge)

Udsagn fra patienter uden PAL

Omkring halvdelen af de patienter, der ikke oplever at have en PAL, fortaeller, at det ikke har
nogen vasentlig betydning for dem. Det ggr sig isaer geeldende for ambulante patienter, men
0gsad enkelte indlagte. Blandt interviewede patienter fra psykiatrien, er det kun ambulante
patienter, der er af denne opfattelse. Flere af dem uddyber, at sd laenge de fgler sig trygge i
behandlingen, ved hvem de kan kontakte og oplever at fa besvaret deres spgrgsmal, har det
ingen betydning at have en PAL:

Det har ikke s8dan haft nogen betydning indtil videre. Hvis folk er kompetente og
gode til at forklare, s8 er jeg i trygge haender. Det er dét, der betyder noget, s
det gor ikke mig noget. (Ambulant, Lungesygdomme)

Andre pointerer, at vaerdien af at have en PAL bl.a. afhaenger af kompetencerne hos den laege,
man far tildelt, og om der er god kemi med vedkommende. Flere naevner i den forbindelse, at
det for dem er lige s3 vigtigt, at de oplever at lsegerne sparrer med hinanden pa konferencer
eksempelvis.

Den anden halvdel af patienterne giver udtryk for, at de har savnet at have en PAL - og ser
gerne, at PAL bliver tildelt s3 tidligt i forlgbet som muligt. P& nzer et enkelt ambulant forlgb er
det kun indlagte patienter, der har denne holdning. Det er deres antagelse, at en PAL ville
betyde, at der ville have veeret en stgrre fremdrift og kontinuitet i behandlingsforigbet, og at
der blev lyttet mere til dem som patienter. Derudover efterspgger de en laege, som tager
ansvar for deres forlgb og 'har styr pa det hele', s3 det ikke er forskelligrettede informationer,
der gives til patienterne:

Det ville vaere rart med én, der havde ansvaret. I dag horte jeg fx, at ti leeger
passede mig i den periode. Det er mange. En bestemmer en ting, og andre be-
stemmer andre ting, det er ikke s§ godt. [...] S§ mange spgrgsmél - én svarer én
ting, andre svarer andre ting. (Indlagt, Mave- og tarmkirurgi)

Der fglte jeg bare, at jeg var speerret inde, fordi der var ikke nogen, der tog ansvar
for mig, men jeg métte heller ikke bare g8. (Indlagt, Psykiatri)

Igen er der flere patienter, som fremhaever, at PAL for dem betyder, at der ikke er s mange
forskellige leeger, de skal forholde sig til, hvilket opleves som vaerdifuldt:

Hvis det kun var den ene person, man skulle snakke med, s havde han jo alt
viden om mig. S8 det fgler jeg, at det kunne m8ske gare tingene lidt nemmere.
B&de for sygehuset og for mig [...] Fordi han vidste jo alt om mig. I stedet for at
jeg skal blive ved med at forklare og forklare og forklare... (Indlagt, Mave- og
tarmkirurgi)

3.5 Mulighed for selv at anmode om en PAL

Begge informantgrupper er spurgt ind til, om de kunne have interesse i selv at anmode om en
PAL.

Udsagn fra patienter med PAL

Alle patienter i denne gruppe udtaler samstemmigt, at de selv ville efterspgrge en PAL, hvis
de fik mulighed for det:

Ja, selvfglgelig. Det tror jeg, vi alle sammen vil, fordi den ene leege ved ikke, hvad
den anden siger. (Indlagt, Lungesygdomme)
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Svarene begrundes bl.a. med, at PAL skaber tryghed og kontinuitet i behandlingen. To pati-
enter navner dog, at det er et forbehold, om der er god kemi med vedkommende, og at PAL
skal veere tilgeengelig, fgr det reelt giver vaerdi at have en PAL. En patient beskriver, at hun
for fgrste gang efter mange indlaeggelser i psykiatrien oplever at have en PAL, fordi hun selv
har efterspurgt det i behandlingen.

Udsagn fra patienter uden PAL
I denne gruppe er svarene delt i tre. Nogle svarer klart ja:

Absolut! [...] det der med, at man har en fast, man kan g§ til, og man ved, hvad
der skal ske, og at man har en tro p8, at man har en ved sin side, som 0gs8 nok
skal treeffe nogle beslutninger for dig, og hvad der bedst for dig, og hvem du er.
(Indlagt, Psykiatri)

Andre svarer, at det er med forbehold for, at kommunikationen med PAL er velfungerende.
Den sidste del svarer nej til, at de selv ville efterspgrge en PAL:

Alts8, jeg synes det er fint, som jeg oplever det indtil videre, s§ jeg har slet ikke
teenkt det. Jeg har bare tzenkt, altsd at mode den kompetence og forst8else for
det hele, er det, det handler om, synes jeg. S8 det er fint. (Ambulant, Lungesyg-
domme)

3.6 Pa hvilke tidspunkter er PAL vigtigt?

Patienterne er blevet bedt om at beskrive, om der er tidspunkter i deres forlgb, hvor det har
veeret vigtigt for dem at have en PAL - eller hvor de isaer har savnet at have en PAL. Dette
kan give et indblik i, hvorndr i patientforigbet at indsatsen med PAL er seerlig vigtig og even-
tuelt kan styrkes. Patienter, som oplever at have en PAL, er endvidere spurgt ind til, om de
har oplevet, at PAL har veeret tilgaengelig pa de centrale tidspunkter.

Udsagn fra patienter med PAL

Seerligt diagnosetidspunktet bliver fremhaevet, som et centralt tidspunkt i forhold til at opleve
at have en PAL. Bade i forhold til den livsomvaeltning, det kan vaere at fa en diagnose, men fx
ogsa hvis der er behov for hjaelpemidler fra kommunen, som kraever laegelige vurderinger.
Desuden naevnes opstart af ny behandling og ved forvaerring af tilstanden som vaesentlige
tidspunkter at opleve at have en PAL. I et enkelt forlgb bliver det ogsa understreget, at det
har vaeret betydningsfuldt at opleve at have flere forskellige PAL'er ved skift mellem to speci-
aler:

Vi har haft vores kreeftlaege [leege X] og vores ortopaedkirurg [leege Y]. Det er to
forskellige afdelinger, s& de har ogs8 skulle samarbejde om hvordan og hvorledes.
[...] Det er sindssygt dejligt, at de samarbejder s§ meget, for det var noget af det,
jeg var speendt p&. [...] De deler det [ansvaret] godt. De har jo ligesom hver deres
punkt. (Indlagt, Barn og Unge)

Vurderingerne af, om PAL har veeret tilgaengelig pd de centrale tidspunkter, er varierende.
Flere patienter fortzeller, at PAL har vaeret tilgaengelig for dem i et passende omfang, enten
ved at de selv har kunne komme i direkte kontakt med PAL, eller at spgrgsmal til PAL er blevet
formidlet via en sygeplejerske, som er vendt tilbage med svar. Andre oplever op til 14 dages
ventetid pa at fa en telefonsamtale med deres PAL, hvilket de vurderer som lang tid. Endelig
er der ogsa patienter, som har savnet at have nemmere kontakt med deres PAL isaer i starten
af deres forlgb eller gnsker, at de havde faet tildelt en PAL tidligere i forlgbet.

Patienter, som er i laengere forlgb, giver udtryk for, at de sammenligner sig med andre pati-
entforlgb i forhold til tilgeengeligheden af PAL. Dette ggr sig i undersggelsen gaeldende inden
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for psykiatrien og Bgrn og Unge, hvor patienter giver udtryk for, at det er hardt at opleve, at
andre patienter eksempelvis har et direkte nummer til PAL, hvis ikke de selv har denne mulig-
hed.

Udsagn fra patienter uden PAL

Spgrgsmalet om, hvorndr PAL er vigtigt, er i denne gruppe primaert besvaret af patienter, som
finder det relevant at have en PAL i deres forlgb.

Generelt er tidspunkterne, hvor PAL vurderes at veere vigtig, nogenlunde ens i de to infor-
mantgrupper. Udover at nogle patienter naevner, at de finder det vigtigt at have en PAL gene-
relt undervejs i forlgbet, fremhaeves ogsa diagnosetidspunktet, ved forveerring i tilstand og
ved justering af medicin som centrale tidspunkter. I forhold til justering af medicin udtaler en
patient:

Det her med, at man starter med at komme ind til én laege, og s8 er det egentlig
en anden leege, der regulerer det. Alts8, ligesom man kunne snakke med den her
leege. Jeg skulle bare ind og seettes i gang. Jeg var ligesom bare et nummer i
koen. Der havde det m8ske veeret rart at have lidt mere personlig kontakt til den
laege... Fordi man foler jo lidt, at man bliver lidt sendt videre og s§ glemt. (Ambu-
lant, Psykiatri)

En anden patient angiver ligeledes i forhold til justering af medicin, at hun har savnet at have
en fast laege, som kunne besvare hendes spgrgsmal, eller alternativt, at andet personale kunne
konferere direkte med vedkommende angdende medicinen, da hun har oplevet, at forespgrgs-
ler er g3et tabt.

Nogle patienter forklarer endvidere, at de finder det vigtigt med en klar stafetoverdragelse ved
skift af hospital eller ved skift af laeger:

Jeg havde den farste laege, og hun skulle stoppe [...] Og da jeg kom tilbage, der
kunne jeg ikke snakke med nogen omkring det, og jeg blev ved med at sige, om
de kunne sige noget om udskrivelsen, fordi hun havde jo sagt det om, at jeg blev
udskrevet tirsdag, men det var s§ ikke blevet noteret nogen steder. [...] Jeg havde
ikke nogen at henvende mig til [grdd i stemmen]. (Indlagt, Psykiatri)

3.7 Samlet oplevelse

Afslutningsvis i interviewene er patienterne blevet bedt om at give deres samlede vurdering af
forlgbet med hensyn til kontakt til personalet, overensstemmelse mellem information samt
oplevelse af sammenhang.

Udsagn fra patienter med PAL

P& neer et par undtagelser udtrykker patienterne i denne gruppe stor tilfredshed med forlgbet
som helhed og beretter, at de har oplevet en god kontakt og dialog med personalet pa afde-
lingen. Herunder tilfgjes det, at personalet udviser professionalisme og venlighed, samt at de
formar at skabe trygge rammer. Enkelte understeger, at deres oplevelser med kontakten til
personalet har vaeret personafhangigt, og undertiden opleves det, at personalet har manglet
viden om deres forlgb. Samme patienter vurderer, at der har vaeret en mindre grad af over-
ensstemmelse mellem information fra forskelligt personale og generel sammenhaeng i deres
forlgb. Resten mener derimod, at der har vaeret en udpraeget sammenhaeng i forlgbet, da de
fgler, at planerne er blevet fulgt, og der har vaeret god overensstemmelse mellem information
hele vejen igennem til trods for, at de har mgdt forskelligt personale.
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Udsagn fra patienter uden PAL

Seerligt de patienter, som ikke efterspgrger en PAL, fremhaever, at de har haft en sardeles
god kontakt til personalet, og beskriver dem bl.a. som engagerede, inddragende og omsorgs-
fulde - tillige har de oplevet stor grad af overensstemmelse mellem information og sammen-
haeng i forlgbet. Vurderingerne blandt de patienter, som har savnet at have en PAL, er mere
varierende. Den ene del udtrykker sig positivt i forhold til bade kontakten til personalet og
sammenhaeng i forlgbet, mens den resterende del er mere forbeholdne i deres svar og laegger
vaegt pa, at det har veeret belastende at forholde sig til meget forskelligt personale. Derudover
har de oplevet en mindre grad af sammenhang i forlgbet bl.a. grundet mindre koordinerede
skift mellem hospitaler eller fglelsen af at skulle starte forfra flere gange. Imidlertid er der kun
ganske fa patienter, som fortzeller, at de har faet modstridende informationer fra personalet.
Der er sdledes generelt en opfattelse af, at der er overensstemmelse mellem de informationer,
som patienterne modtager i behandlingsforigbet.
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4 Opsamling og fremadrettede opmaerk-
somhedspunkter

Undersggelsens resultater baerer praeg af mange forskellige individuelle oplevelser med PAL-
ordningen, som er forsggt grupperet efter gennemgdende tendenser. I dette opsummerende
afsnit har vi samlet hovedpointerne og formuleret en raekke opmaerksomhedspunkter, som
kan anvendes i det videre arbejde med PAL pa hospitalerne.

4.1 Opsummering

Gennemgaende i undersggelsen er forlgb, hvor patienterne hhv. oplever og ikke oplever at
have en PAL, blevet sammenlignet. Dette har givet os et indblik i, hvad der kendetegner pati-
enter, som ikke oplever at have en PAL. Fglgende kan opsummeres fra analysen om denne
patientgruppe.

I gruppen af patienter, som ikke vurderer at have en PAL, er oplevelserne ofte praeget af at
blive mgdt af forskellige laeger, uden at nogen tydeligt patager sig et szerligt ansvar. Disse
patienter er ofte i tvivl om, hvorvidt de har en PAL tilknyttet deres forlgb. Mange af dem
antager, at PAL indebaerer kun at se én laege i forlgbet. Dette kommer ogs3 til udtryk blandt
patienter, som forteeller, at de ikke oplever at have en PAL, men at de heller ikke finder det
relevant, da de har forskellige problemstillinger pa flere afdelinger og derfor har behov for flere
speciallaeger tilkoblet deres forlgb. Endelig er der ogsd patienter som vurderer, at deres ople-
velse af, at de ikke har en PAL, er relateret til, at afdelingen er presset grundet mangel pa
speciallaeger. Dette bliver isser betonet i psykiatrien.

Generelt er det et gnske blandt en stor del af patienterne, at de sa tidligt i forlgbet som muligt
bliver informeret om, hvem der har det leegelige ansvar for forlgbet og hvem, der star til
o . o . .

radighed ved spgrgsmal. Den manglende information om, at der er en bestemt laege, der er
ansvarlig for patientens forlgb, kan betyde, at nogle patienter oplever, at de ikke har en PAL,
til trods for at det formelt er tilfeeldet. Ydermere er der patienter, som fortzeller, at de har
modtaget skriftlig information om PAL, men at de enten ikke har faet at vide, hvilken lzege det
er, eller ikke har mgdt vedkommende.

Det er en central pointe fra undersggelsen, at halvdelen af de patienter, som ikke oplever at
have en PAL, ikke ser det som vaerende af vaesentlig betydning for dem, sd laenge de mgder
kompetent personale og oplever god koordinering. Dette geelder isser for ambulante patienter,
som desuden har en positiv samlet oplevelse af forlgbet. Flere af dem understreger, at det
endvidere ikke ville give en vaerdi at have en PAL, hvis de ikke havde god kemi med vedkom-
mende, eller at vedkommende ikke var den 'dygtigste' laege. Disse patienter ser heller ikke
nogen anledning til at anmode om en PAL, hvis de fik mulighed for det. Den anden halvdel,
som primeert er indlagte patienter, har et klart gnske om at have en PAL tilknyttet og ville i
hg@j grad efterspgrge det, hvis de fik mulighed for det. Flere af dem savner, at der bliver taget
et laegeligt ansvar for deres forlgb, som kunne sikre fremdrift og koordinering. Derudover bliver
det gentagne gange fremhaevet, at det er hardt at skulle forholde sig til meget forskelligt
personale endda uden at vide, hvem der har hovedansvaret.

4.2 Hovedpointer

Nedenstaende hovedpointer kan uddrages fra undersggelsen om patienter, der ikke oplever at
have en PAL:
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Kendetegn for patienter, der ikke oplever at have en PAL

« Ud af en stikprgve pa 26 patienter, som er berettiget til at have en PAL ifglge Hvidbogen,
da de er i komplekse og/eller l&=ngerevarende forlgb, er der 12 patienter, der oplever at
have en PAL, mens 14 patienter ikke oplever at have en PAL.

« Et eksempel pa en typisk patient, som ikke oplever at have en PAL, er en mand mellem
60-80 ar, som er indlagt pa et hospital og aktuelt er i behandling pd mere end én afdeling.
Dertil har patienten formentlig oplevet skift mellem afdeling og/eller hospital.

« Iszer i psykiatrien oplever patienterne, at PAL-ordningen er udfordret grundet mangel pa
speciallaeger.

e Forlgbene hos patienter, der ikke oplever at have en PAL, er ofte praeget af, at patienterne
bliver mgdt af forskellige laeger, uden at nogen tydeligt patager sig et saerligt ansvar.
Ofte er disse patienter i tvivl om, hvorvidt de har en PAL tilknyttet deres forlgb eller ej.

e Flere af patienterne i denne gruppe vurderer, at de ikke har en PAL, fordi de har mgdt
mere end én leege i deres forlgb.

« Patienter oplever det som frustrerende at fa information om, at de har en PAL tilknyttet,
hvis de endnu ikke har oplevet, at det stemmer overens med den virkelighed, de mgder.
Det tilleegges stor vaerdi at mgde PAL s3 tidligt i forlgbet som muligt.

e Halvdelen af de patienter, som ikke oplever at have en PAL, ser det ikke som veerende af
vaesentlig betydning for dem, s3 leenge de mgder kompetent personale og oplever god
koordinering. Patienter med denne holdning har generelt haft positive oplevelser af for-
Igbet og er primaert i ambulante forlgb.

e Den anden halvdel har et klart gnske om at have en PAL tilknyttet, da de bl.a. savner, at
der bliver taget et leegeligt ansvar for deres forlgb. Disse forlgb beaerer ofte preeg af at
mangle kontinuitet, fremdrift, koordinering og sammenhaeng. P& nzer én undtagelse, geael-
der dette udelukkende for indlagte patienter. Flere af dem bliver aktuelt behandlet pd
mere end én afdeling.

Derudover har undersggelsen givet et indblik i, hvordan PAL-ordningen fungerer i praksis
Region Midtjylland, som fremgar af boksen nedenfor:

Generelle betragtninger om, hvordan PAL-ordningen fungerer i praksis set fra et
patientperspektiv

¢ De patienter, som oplever at have en PAL, vurderer i store treek, at det er vardifuldt og
tilferer noget positivt til forlgbet sdsom tryghed, kontinuitet og sammenhaeng i behand-
lingen.

¢ Tilfaelde, hvor PAL-ordningen ikke lever op til forventningerne, bliver bl.a. begrundet
med, at PAL er tildelt for sent i forlgbet, eller at der er svaert at komme i kontakt med
PAL ved behov.

¢ Generelt er mange patienter af den opfattelse, at dét at have en PAL betyder, at de kun
ser én laege, eller at PAL er den lage, de oftest mader.

e Mundtlig og/eller skriftlig information om PAL opleves som begraenset. Det er et gnske
blandt isaer de indlagte patienter, at de sa tidligt i forlgbet som muligt bliver informeret
om, hvem der har det laegelige ansvar for forlgbet, og hvem der star til rddighed for
spgrgsmal.

e Szerligt diagnosetidspunkt fremhaeves som et centralt tidspunkt i forhold til at opleve at

have en PAL. Dertil neevnes ogsd ved forveerring af tilstanden, opstart af ny/sendring i
behandling samt ved skift i fx hospital.
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« Patienter, som har oplevet skift mellem afdeling/hospital eller aktuelt er i behandling pa
flere afdelinger, kan have sveert ved at gennemskue rollefordelingen mellem behandlere
de forskellige steder.

« Patienter i leengerevarende forlgb pd samme afdeling sammenligner sig med hinanden i
forhold til PAL, hvilket i undersggelsen hovedsageligt ggr sig geeldende for indlagte pati-
enter i psykiatrien og patienter tilknyttet Bgrn og Unge.

¢ Patienter, som enten har positive erfaringer med at have en PAL, eller som i hgj grad har
savnet en PAL, ville selv anmode om en PAL, hvis de fik mulighed for det. Andre finder
det ikke relevant eller mener, at det er med visse forbehold, at de ville anmode om en
PAL.

4.3 Opmeerksomhedspunkter

Med afsezet i ovenstdende har vi formuleret fglgende pointer, som kan understgtte arbejdet
med PAL p& somatiske sdvel som psykiatriske afdelinger.

Opmaerksomhedspunkter til hospitalernes arbejde med PAL
Nuanceret forstdelse af PAL-begrebet

e Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at PAL ikke ngdvendigvis er ensbetydende med
personkontinuitet. PAL kan med fordel teenkes som et flerdimensionelt faeanomen, som er
opdelt i personkontinuitet og laegefaglig kontinuitet, hvor eksempelvis en yngre lzege va-
retager den gennemgaende patientkontakt, mens en speciallaege er patientens PAL.” Her
er det centralt at have specialernes sdvel som patienternes individuelle forskelligheder
for gje.

Kommunikativ indsats

« Undersggelsen peger pa et behov for at styrke kommunikationen, som kan understgtte
patienternes forstaelse af den sundhedsfaglige indsats. Det er en kilde til tryghed for
patienterne, at de bl.a. er informeret om, hvilket personale der har et saerligt ansvar i
deres forlgb, og hvorledes personalet sparrer med hinanden og koordinerer indsatsen.

Tildeling af PAL sa tidligt i forlgbet som muligt

« De patienter, som ser en veerdi i at have en PAL, gnsker at fa en PAL tildelt sd tidligt i
forlgbet som muligt - gerne fra diagnosetidspunktet. PAL kan evt. italeszettes som et
tilbud, som patienterne selv kan veelge til eller fra.

Ensretning af procedurer for tilgaengelighed

e Undersggelsen viser, at det er af stor betydning for patienterne, at PAL er lettilgaengelig
enten ved mulighed for direkte kontakt eller via andet personale. Inden for afdelingerne
kan det med fordel sikres, at patienterne har samme kontaktmuligheder til PAL, s& der
ikke opleves ulighed i de enkelte patienters muligheder.

7 Ortopaedkirurgisk Afdeling p& Regionshospitalet i Randers har bl.a. arbejdet med denne flerdimensionelle
PAL-tilgang, hvor patientkontakten i relevante tilfaelde kan delegeres til en gennemgdende yngre Iaege,
mens patientens PAL er en erfaren laege, som kan supervisere den yngre laege. Dermed opnas 0gsa en
uddannelsesgevinst ved denne tilgang. (Evaluering af projekt "patientansvarlig laege" i Region Midtjyl-
land, DEFACTUM 2017).
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