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Patient Abroad

An Analysis of the Experience of Faroese Patients Treated Abroad

In the Faroe Islands about 3% of the population are every year sent abroad to receive specialized
treatment. This practice has been met with harsh criticism on several points from the Faroese
population during the past years. Despite political ambitions to examine the patient experience in
the Faroe Islands, such are currently not politically prioritised, and a systematic research on the
experience of patients treated abroad has never been initiated. Therefore, this thesis has
undertaken the task of examining the patient experience of the Faroese patients treated abroad.
Due to scarce attention to theoretically defining and conceptualizing the concept patient
experience in international research papers, there is a vast variation as to which measurement
indicators are used. It has therefore been deemed necessary to conduct a review of the
international literature and a theoretical framework has been formed from said literature. On the
basis of this framework 10 patient interviews and a survey with 478 respondents have been
conducted. A statistical analysis of the hypotheses derived from the theory shows that these are
largely confirmed and therefore in most cases applicable for the present case. A subsequent
combined method analysis of the data sheds light on six themes, where the experience of the
Faroese patients treated abroad varies from the conceptual framework. For instance, the patients
are dependent on a transnational collaboration between the Faroese and foreign health care
systems, they face linguistic and cultural barriers and lengthy stays at patient hospitals. And due to
the distance, they meet practical and economic challenges with regards to having family present
during the course of their treatment. Thus, a number of friendly amendments — theoretical
associations that lie outside the original theoretical framework — have been identified and may be

used in future research, where relevant.



Forord

Dette samfundsvidenskabelige speciale er foretaget i samarbejde med Krabbameinsfelagid
(Kreeftens Bekaempelse) pa Faergerne og Granskingarradid (det feergske forskningsrad) ud fra et
gnske om mere viden om patienternes oplevelser af at vaere i udenlandsbehandling. Der er
bevilliget forskningsstgtte til at foretage en stgrre surveyundersggelse fra Granskingarrdadié med
begrundelsen: “Der var enighed om, at ansggningen daekker alle krav om stgtte, og at der er tale

om et godt og tiltraeengt initiativ for at danne mere viden, som kan udvikle sundhedsomradet.”.

| processen med at indsamle viden pa dette omrade har vi modtaget hjalp til bl.a. at finde
information, fa kontakt til patienter, udsende surveyundersggelsen og meget andet fra en raekke
hjeelpsomme personer. Derfor vil vi sende en stor tak til Jansy Gaardlykke i Krabbameinsfelagid,
Annika Sglvard i Granskingarrddid, Hergerd Heldarskard i Udenlandstjenesten, Jan Simonsen og
Irena Nolsge i Sundheds- og Indenrigsministeriet pa Faergerne. Derudover skal ogsa lyde en stor tak
til Aki Bertholdsen for din journalistiske bistand, Johan Poulsen og Pal Weihe for at dele ud af jeres
ekspertise, Sigmund Jégvansson og Var i Olavsstovu for jeres sproglige bistand, Unnur Jensen for
kost og logi, og sidst men ikke mindst Ove Mortensen, Heidi Kragesteen, Susanna Mortensen,
Nicolina Ovadéttir, Ingvard Poulsen, Sebastian Bech-Ravn, Anders Carlsbaek og Ann-Mari Sigurheim

for sparring og stgtte.
Alle patienter er anonymiseret i denne undersggelse

Uden hjeelp fra disse dygtige og imgdekommende mennesker havde denne undersggelse ikke vaere
mulig. Der sendes ogsa en stor tak til alle, som besvarede vores survey og til dem, som tog sig tid til

at blive interviewet og tilmed bgd os hjem i stuerne til kaffe og kage.
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1 Fezergske patienter sendes til behandling i udlandet

Faergerne er en ggruppe i Atlanterhavet, der taeller sma 50.000 indbyggere (Hagstova Fgroya 2018).
Landet er en del af Rigsfallesskabet, men har i kraft af et udstrakt selvstyre sit eget
sundhedsveaesen. Udover den primeaere sektor — praktiserende leeger, sundhedsplejersker mm. —
bestar det feergske sundhedsvaesen af Landssygehuset i hovedstaden Torshavn og to mindre
sygehuse beliggende i henholdsvis den nordlige og sydlige del af landet (Statsministeriet 2018). Til
trods for, at Faergerne har sit eget sundhedsvaesen, er der mange former for specialiseret
behandling, det ikke er muligt for landets patienter at modtage lokalt pa Feergerne. Det drejer sig
primaert om hgjtspecialiseret behandling, sasom avanceret cancer-, hjerte-, lunge-, karkirurgi, de
fleste former for behandling indenfor paediatri, og behandling der kraever et avanceret

laboratorium, sasom fertilitetsbehandling (Heilsu- og Innlendismalaradid 2017a).

Arsagen til, at Feergerne ikke kan tilbyde behandling af disse former for sygdomme, kan dels
forklares med landets stgrrelse. Med blot 50.000 indbyggere er der inden for flere medicinske
specialer ikke 'nok’ patienter til at opretholde en speciallaegestilling, eller til at det er gkonomisk
rentabelt at indkgbe dyrt, specialiseret sygehusudstyr til landet (Heilsu- og Innlendismalaradio
2016:76). Hvad der dog er mere presserende, oplever Fargerne lige nu en alvorlig mangel pa

speciallaeger, hvilke de har svaert ved at fa til og ikke mindst fastholde pa gerne (ibid.:17ff).

Hvert ar sendes derfor ca. 3 procent af den feergske befolkning, svarende til mellem 1.300 og 1.500
patienter, til udlandet for at modtage behandling pa et udenlandsk hospital (Heilsu- og
Innlendismalaradié 2017a). Omtrent 90 procent sendes til Danmark og hovedparten af disse til
hovedstadsomradet. De resterende fordeler sig primaert over Island, Norge og Sverige, og kun et

fatal sendes uden for de nordiske lande (Bilag 9:205f).

Et behandlingsforlgb for en faergsk udenlandspatient indeholder en raekke udfordringer, der afviger
fra et ‘gaengs’ behandlingsforlgb. For at nsevne nogle eksempler stiller ordningen fgrst og fremmest
krav til et tveernationalt samarbejde mellem det feergske og udenlandske sundhedsveaesen
(Heilsumalarddid 2009:9). Endvidere medfgrer de transatlantiske afstande udfordringer til

patienttransport og saetter for mange patienter praktiske og gkonomiske begreensninger for antal



ledsagende pargrende (ibid.). Dernaest kan kulturelle og sproglige forskelle for nogle patienter ogsa

volde udfordringer (Heldarskard, bilag 2:115; Weihe, bilag 2:130; Andreassen, bilag 2:149).

Fra feergsk side er der dog gjort en raekke indsatser for at imgdekomme flere af udfordringerne.
Dels planlaegges og koordineres patienternes behandlingsrejser og —forlgb af Udenlandstjenesten,
der er den administrative enhed med ansvar for udenlandspatienterne (Landssjukrahusid 2018a).
Dels har de faergske patienter deres eget patienthotel i Kgbenhavn, Patienthotel Torshavn, hvor en
"hjemlig stemning’ tilstraebes, fordi patienterne i mange tilfaelde ikke kan udskrives til deres eget
hjem direkte efter behandling grundet afstanden til Feergerne, eller fordi det tidsmaessigt ikke er
rentabelt at sende dem frem og tilbage mellem tjek eller behandlinger (Landssjukrahusié 2018a;
Heilsu- og Innlendismalaradié 2017a). Dels kan patienter, der pa grund af sygdommens alvor eller
af andre arsager vurderes at behgve en pargrende, fa bevilget en ledsager og derved fa daekket

stgrstedelen af udgifterne hertil (Landssjukrahusié 2018b).

1.1 Udenlandsbehandlingen mgder skarp kritik

Til trods for disse indsatser har udenlandsbehandlingen de seneste ar mgdt skarp kritik pa flere
omrader. En af de tilbagevendende debatter er spgrgsmalet om, hvor mange der skal have
bevilliget en ledsager. Her kan der i medierne indimellem laeses beretninger fra patienter, der har
faet afslag pa at fa en ledsager med og derfor har oplevet at fgle sig bange og alene, at have svaert
ved at forsta sproget, eller som mener at afslaget var uberettiget (Midlahusid 2010:8). Debatten om
ledsagernes betydning har veeret synlig i medierne over en arraekke. Dette har ledt til, at der i
november 2016 blev fremsat et forslag i det feer@gske Lagting om at afseette yderligere 3 til 3,5 mio.
kr., for at de, der nu far afslag, fremadrettet vil kunne fa en ledsager med (Midlahusid 2017a).

Forslaget blev imidlertid ikke vedtaget.

Anderledes endte en sag om aflyste behandlinger i slutningen af efteraret 2017. Her fik alle ikke-
akutte patienter, der planmaessigt skulle behandles i udlandet i de tre sidste maneder af aret, i
starten af oktober besked om, at deres behandling var udskudt til 2018. Begrundelse var, at
budgettet for udenlandsbehandlinger var overskredet (Midlahusid 2017b). Sagen blussede hurtigt
op i medierne, hvilket kulminerede i, at Lagtinget medio oktober bevilligede 8 mio. kr. ekstra til

udenlandspuljen (Midlahusid 2017c).



Selvom ekstrabevillingen gik igennem, har der i kglvandet pa sagen rejst sig en offentlig debat om
ventetider pa behandling i udlandet. Her har bl.a. formanden for Laegeforeningen pa Feergerne Pal

Weihe vaeret ude med skarpe vendinger:

"Det er uden hab og fornuft, at det offentlige naegter patienter behandling (...) | mine gjne er det
ikke blot at skade uskyldige borgere, men ogsa forkert forvaltning af finansloven. (...) Finansloven
burde ikke blive misbrugt til at legitimere en grundleeggende skaevvridning af vores

samfundskontrakt.” (Midlahusid 2017d).

| februar 2018 har man i forlaengelse heraf under overskriften Forsikrer sig for at slippe udenom
ventetiderne kunne laese i medierne, at rekord mange faeringer nu har valgt at tegne en privat

sundhedsforsikring for at undga ventetiderne (Kringvarpid 2018).

Pa baggrund af den aktuelle debat og de sager, der har vaeret oppe i medierne pa Faergerne over de
seneste ar, er det derfor relevant at rejse spgrgsmalet om, hvorvidt udenlandsbehandlingen lever
op til borgernes forventninger, eller om der pa dette omrade er sldet et skar i velfeerdskontrakten.
Er der tale om enkeltsager, eller oplever patienterne generelt ikke at modtage den forventede
behandling? En nszermere viden om udenlandspatienternes oplevelser, der ville kunne besvare
dette spgrgsmal, er imidlertid ikke at finde pa Feergerne — noget der star i kontrast til det hyppigt

undersggte sundhedsvaesen i den danske ende af Rigsfaellesskabet.

1.2 Fokus pa kvalitet set fra patienternes perspektiv

"Fokus pd kvalitet set fra patienternes perspektiv’, ”Patientoplevet kvalitet pG et hgjt niveau”,
”Patienten i Centrum” (KOPA 2018d; Danske Patienter 2018; Finansministeriet 2016). Sadan klinger
de enslydende mantraer op igennem de forskellige lag af det danske sundhedspolitiske hierarki, fra
patientforeningerne, til regionerne, til regeringen pa Christiansborg. For i Danmark har der siden
artusindskiftet vaeret rettet et klart fokus mod patienternes egne oplevelser (KOPA 2018a). Det er
en opmarksomhed, der bygger pa en anerkendelse af patientfeedback som redskab til udvikling af
kvalitet, og det er en praksis, der kun er vokset med tiden (ibid.). | dag har Danske Regioner deres
eget Kompetencecenter for Patientoplevelser (KOPA), hvis opgave det blandt andet er at
gennemfgre de arlige Landsdaekkende Undersggelser af Patientoplevelser (LUP), som over 260.000

patienter i 2017 blev inviteret til at deltage i (KOPA 2018b). Formalet med undersggelserne er ifglge



KOPA, at bringe patienternes perspektiv ind i arbejdet med at forbedre kvaliteten pa de danske

sygehuse ved at forholde politikere og ledere til viden herom (KOPA 2018c).

Et oplagt opfglgende sp@rgsmal lyder sa: Men rykker patientoplevelsesundersggelser overhovedet
ved noget? Hvad angar dansk sundhedspolitik, er svaret ja. Sammenholder man de patientoplevede
problemer, som LUP gennem arene har kunne pavise, med den sundhedspolitik, der er fgrt, ses
nogle klare sammenhange. Eksempelvis har LUP de seneste ar dokumenteret, at patienter ikke
oplever at blive inddraget i deres behandling (LUP 2014, LUP 2015, LUP 2016), og nu indgar
patientinddragelse ordret som indsatsomrade i Finansloven for 2017 (Regeringen 2016:10). Efter
LUP i 2016 har dokumenteret, at patienterne er utilfredse med kontinuiteten (Enhed for Evaluering
og Brugerinddragelse 2017:3), er der pa Christiansborg indgaet en aftale om at indfgre
patientansvarlige lseger (Sundheds- og Zldreministeriet 2016). S3 sent som i december 2017 har
regeringen i trad med KOPA’s rapport, om at patienter oplever at ’blive sluppet’ mellem sektorer,
offentliggjort sundhedsudspillet Sundhed, hvor du er, hvis mal netop er at styrke samarbejdet

mellem sygehuse, kommuner og praksissektoren (Sundheds- og Z£ldreministeriet 2017:6).

Danmark er langt fra det eneste land, der vaegter patienternes oplevelser hgjt. Internationalt set
har patienternes oplevelser i mange ar haft politikernes og ledernes opmaerksomhed, hvorfor der i
stor stil indsamles data herom verden over (Bleich et al. 2009; Edwards et al. 2015; Silvera & Wolf
2015). Sidelgbende med denne tendens er der opblomstret et internationalt videnskabeligt felt om
begrebet patient experience, drevet af en videnskabelig interesse fra forskere verden over for,
hvordan viden om patienters oplevelser optimalt indsamles, og dernaest hvilken viden det er muligt
at udlede (Silvera & Wolf 2015:4). For som dette speciale blandt andet vil illustrere, er der
markante forskelle i netop, hvordan verdens lande maler patienters oplevelser og stor variation
blandt den internationale forskningsbaserede teori i, hvilke faktorer der menes at kunne sige mest
om patienternes oplevelser. Der er imidlertid international konsensus om, at patienternes

oplevelser er fremtidens fundament for udviklingen af sundhed (ibid.).

1.3 Patienternes oplevelser nedprioriteret pa Fergerne

Pa Faergerne derimod er patienternes oplevelser aktuelt set et mere eller mindre uudforsket felt.
Der er tilbage i 2007 og igen i 2010 foretaget undersggelser i samarbejde med danske KOPA

(dengang Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse), der minder om LUP, af hvordan de faergske
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patienter oplever deres behandling pa de feergske sygehuse (Almanna- og Heilsumalaradié 2007;
Heilsumalaradid 2010). Ambitionen var dengang ifglge de respektive landsstyremeaend (ministre) i
forordene til de to undersggelser, at undersggelserne skulle vaere “...tilbagevendende hvert andet
ar’ (Almanna- og Heilsumalaradid 2007:4) og "tilbagevendende undersggelser” (Heilsumalaradid
2010:5). Dette skulle ggres med henblik pa benchmarking bade i forhold til udviklingen nationalt og
i forhold til sundhedsvaesnet i Danmark (ibid.). De arlige finanslove har ogsa op til 2014 indeholdt
ambitioner om, at trivselsundersggelser blandt faergske patienter regelmaessigt skal foretages
(Figgjarmalaradioé 2011, 2012, 2013, 2014, 2015, 2016, 2017 & 2018). Men dette er imidlertid ikke
realiseret (ibid.) Der er saledes siden 2010 ikke foretaget en undersggelse af patientens oplevelser

pa Fergerne.

Hvad angar de feergske udenlandspatienters oplevelser, er viden herom naert sagt ikkeeksisterende.
Bortset fra ét enkelt spgrgsmal: ”"Hvordan oplevede du, at dit samlede forlgb ved din
specialbehandling i udlandet var tilrettelagt?” besvaret af blot 74 og 76 respondenter fra
henholdsvis 2007 og 2010, er der aldrig foretaget en systematisk vidensindsamling om denne

patientgruppe (Almanna- og Heilsumalaradid 2007; Heilsumalarddid 2010).

Med dét in mente, at netop gruppen af udenlandspatienter indeholder en stor andel af de alvorligt
syge patienter samt de patienter, der modtager de mere komplicerede og kraevende behandlinger,
kan det forekomme paradoksalt, at indsamling af viden herom ikke har veeret prioriteret. Isaer taget
i betragtning, at udenlandspatienternes behandlingsforlgb, grundet de opridsede mulige
udfordringer med transport, ledsagere, sprog, tvaernationalt samarbejde, ventetider m.fl., kan
klassificeres som et behandlingsforlgb under szerlige omstandigheder. Det lader til, at et fokus pa
udenlandspatienterne er faldet ned mellem to stole — et faergsk fokus pa sundhedsvasnet nationalt

og de behandlende landes ditto.

1.4 Specialets fokus

Fordi mediebilledet pa Feergerne viser en hgjaktuel diskrepans mellem borgernes forventninger til
specialbehandlingen i udlandet og den aktuelle praksis samt pa baggrund af tilsagn fra
Udenlandstjenesten, Kraeftens Bekaempelse pa Feergerne og det feergske forskningsrad (Bilag
3:156f) om et gnske om viden om udenlandspatienternes oplevelser, sgger dette speciale svar p3,

hvordan der med afseet i international forskningsbaseret litteratur kan indsamles viden om faergske
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udenlandspatienters oplevelser af deres behandlingsforlgb, og hvad en teoretisk funderet analyse

af samme viser.
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2 Problemformulering

Den ovenfor identificerede problematik har ledt til fglgende problemformulering:

Hvordan kan begrebet patientoplevelse teoretiseres, og hvorledes kan faergske patienters

oplevelser af udenlandsbehandling forstas med udgangspunkt i denne teoretisering?

2.1 Forskningsspgrgsmal

Besvarelsen af problemformuleringen vil blive udfgrt gennem tre trin, der kommer til udtryk som

en besvarelse af tre forskningsspgrgsmal. Disse lyder:

1. Hvordan kan international forskningsbaseret viden om patientoplevelser omdannes til et

teoretisk begrebsapparat?

2. Hvad viser kvalitativ og kvantitativ empiri om feergske udenlandspatienters oplevelser af deres
behandlingsforlgb, nar dette indsamles og analyseres med udgangspunkt i det teoretiske

begrebsapparat?

3. Hvilken stabilitet, validitet og generaliserbarhed har den pagaldende undersggelse af faergske

udenlandspatienters oplevelser?

| det fglgende forskningsdesign tilbydes raeesonnementerne bag den valgte specialeopbygning og en

kort overbliksgivende introduktion til hvert hovedafsnit.
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3 Forskningsdesign

Specialets opbygning tager udgangspunkt i Robert Adcock og David Colliers® standard for kvalitative
og kvantitative undersggelser, som beskrevet i deres videnskabelige artikel: Measurement Validity:
A Shared Standard for Qualitative and Quantitative Research (Adcock & Collier 2001). Heri
foretager Adcock og Collier en teoretisk udleegning af mdlevaliditet, som de definerer som de
problemer eller omstandigheder, der opstar i beveegelsen mellem det koncept, forskerne har til
hensigt at undersgge, og de malinger de fortager i forbindelse hermed (ibid.: 530). Denne
teoretisering af Adcock og Collier er direkte overfgrbar som videnskabeligt grundlag for specialets
undersggelse af sammenhange mellem konceptet patientoplevelse og interview- og

surveyundersggelse af feergske udenlandspatienters oplevelser.

| forbindelse hermed fremhaver Adcock og Collier tre undersggelsestrin, som er henholdsvis
konceptualisering (conceptualization), maling (measurement) og validitetsvurdering (validity and
validation), og fremlaegger de metodiske overvejelser, der er aktuelle for hvert af de tre trin med

henblik pa at producere valid viden (Adcock & Collier 2001).

Fordi en central ambition med narveerende speciale er, at undersggelsen af de faergske
udenlandspatienters oplevelser gennemfgres i overensstemmelse med videnskabelige standarder,
og at overvejelser vedrgrende undersggelsens validitet og generaliserbarhed klarleegges, saledes at
den efterfglgende er anvendelig for interessenter, anses Adcock og Colliers standard som en
relevant ramme for specialets opbygningen. De tre forskningsspgrgsmal er saledes formuleret og
struktureret, sa besvarelsen af forskningsspgrgsmal 1 er en konceptualisering af begrebet
patientoplevelse, besvarelsen af forskningsspgrgsmal 2 er en mdling af konceptet rettet mod
faergske udenlandspatienter og en analyse af samme, og besvarelsen af forskningsspgrgsmal 3 er

en validitetsvurdering.

Fglgende praesenteres et kort resumé af hvert af specialets tre hovedafsnit, hvori de tre

forskningsspgrgsmal hhv. besvares. Besvarelserne af disse fglges op af en overordnet konklusion.

! forskere ved University og California, Department og Political Science
2 Levy og Ellis (2006): A Systems Approach to Conduct an Effective Literature Review in Support of Information System:f



Specialet afsluttes herefter af en perspektivering, hvori der pa baggrund af specialets
undersggelsesresultater praesenteres mulige udviklingsmuligheder indenfor behandling af faergske

udenlandspatienter.

Review af patientoplevelse

Besvarelsen af det fgrste forskningsspgrgsmal er en konceptualisering

af den forskningsbaserede viden, der findes pa patientoplevelsesfeltet til brug som specialets
teoretiske del. Dette kommer konkret til udtryk som et litteratur review, der bygger pa 52
forskningsartikler, der omhandler ’'patientoplevelse’, som er udvalgt pa baggrund af en omfangsrig
litteratursggning. Indledningsvist gennemgas metoden bag reviewet, som tager afsat i en
systematisk tilgang til konstruktionen af et litteratur review som teoretiseret af Levy og Ellis®> og
Webster og Watson® (Levy & Ellis 2006; Webster & Watson 2002). | det efterfglgende review er
ferst fremsat en kort kritik af den inkluderede litteratur. Pa baggrund af en teoretisk model af
Adcock og Collier er en raekke systematiske begreber og dertilhgrende indikatorer, som den
udvalgte forskningslitteratur peger pa har en betydning for patienters oplevelser, identificeret.
Herudfra er begrebet patientoplevelse efterfglgende defineret som baggrundskoncept. Dette

teoriapparat er afslutningsvist visualiseret i en model.

" "

Fergske udenlandspatienters oplevelse ii

Det andet forskningsspgrgsmal er en udmgntning af Adcock og Colliers

andet undersggelsestrin, der henvender sig til specialets maling og analyse af samme. Herunder
findes indledningsvist en metodisk gennemgang af, hvorledes kvalitativ og kvantitativ empiri er
indsamlet med afsaet i det reviewbaserede teoriapparat, der er udviklet gennem besvarelsen af det

ferste forskningsspgrgsmal. Endvidere gennemgds, hvordan empirien er indsamlet med

2 Levy og Ellis (2006): A Systems Approach to Conduct an Effective Literature Review in Support of Information Systems
Research
* Webster og Watson (2002): Analyzing the Past to Prepare for the Future: Writing a Literature Review
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udgangspunkt i bl.a. KOPA’s metodebog Spagrg Brugerne, der henvender sig specifikt til indsamling
af kvantitativ og kvalitativ empiri om patienters oplevelser (Enhed for Evaluering og
Brugerinddragelse 2015). Den kvalitative empiri bestar af interview med otte bl.a. administrative,
socialpaedagogiske og laegefaglige eksperter og ti interview med feeringer, der er eller har veeret
udenlandspatienter. Den kvantitative empiri udggres af en surveyundersggelse besvaret af 478
nuverende eller forhenvaerende faergske udenlandspatienter, hvoraf de 276 besvarelser fra
respondenter behandlet i perioden 2016 til oktober 2017 af validitetshensyn benyttes. Ud fra den
maling, der er foretaget i form af den indsamlede empiri, foretages analysen med afsaet i det

forskningsbaserede teoriapparat.

N
’ﬂ

Diskussion af stabilitet, validitet -
og generaliserbarhed

Det tredje forskningsspgrgsmal besvares gennem et kortere afsnit. Dette indeholder fgrst en
diskussion af undersggelsens stabilitet i forhold til timingen af indsamlingen af empiri. Dette fglges
op af en diskussion af validitet i forhold til malings- og stikprgvevaliditet, kausalitetskriterier og
systematiske fejl. Afslutningsvist kommenteres undersggelsens generaliserbarhed og brugbarhed i

relation til det faglige felt.
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4 Metoden bag teoretiseringen af patientoplevelse

Det fgrste forskningsspgrgsmal lyder: Hvordan kan international forskningsbaseret viden om
patientoplevelser omdannes til et teoretisk begrebsapparat? Den fgrste del af dette spgrgsmal
besvares i dette kapitel gennem den metodiske baggrund for det litteratur review, der udger
indevaerende speciales teoriapparat. Her gennemgas, hvorfor og hvordan reviewet rent metodisk
udarbejdes pa baggrund af forskningslitteratur om patientoplevelser. Den anden del af spgrgsmalet
relaterer sig til selve reviewet og dets fremstilling af et teoretisk apparat, der kan bruges til en

analyse af de faergske patienters oplevelse af udenlandsbehandling.

4.1 Eksisterende viden inden for patientoplevelsesfeltet

Som neaevnt i indledningen, har patientoplevelse som vidensfelt i takt med den stigende politiske
interesse herfor leenge vaeret genstand for forskning (Bleich et al. 2009; Edwards et al. 2015; Silvera
& Wolf 2015; Sandager et al. 2016:63). Surveyundersggelser af patienters oplevelser bruges i
stigende grad som en metode til at evaluere kvaliteten af behandling, og resultaterne bruges
politisk til at begrunde og underbygge sundhedspolitiske beslutninger (Sandager et al. 2016:63). En
s@gning pa internettet viser, at der er udgivet en raekke bgger om patientoplevelser og —tilfredshed.
De tilbyder forskellige vinkler p& emnet sdsom forslag til strategier for hospitalsledelsen®, en
gennemgang af betydningen af enkelte delelementer af et behandlingsforlgb som
kommunikationen med patienten eller plejen eller forslag til, hvordan sundhedspersonalet kan
forbedre patienttilfredsheden®, for at navne et par eksempler. Den naervaerende research af feltet
peger pa, at der generelt er tale om bgger, der henvender sig til beslutningstagere eller
sundhedspersonale, eller bgger der dykker ned i enkelte elementer, og at disse bgger i vid
udstraekning er baseret pa fa undersggelser eller forfatternes egen viden og erfaring. Det har
saledes ikke veeret muligt at finde en bog eller lignende udgivelse, hvis primaere formal er at tilbyde

et bredt, forskningsbaseret, teoretisk begrebsapparat til brug ved undersggelser.

* Christianson J. B et al. (2007): Reinventing the patient experience strategies for hospital leaders
> Boyle B. (2015): The patient experience
6 Snyder B. (2016): The best patient experience — Helping physicians improve care, satisfaction, and scores
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Der er derimod udgivet utallige videnskabelige artikler om emnet pa tveers af en bred vifte af
videnskabelige tidsskrifter. | 2015 har vidensfeltet sagar faet sit eget tidsskrift The Patient
Experience Journal (PXJ). Oftest er de videnskabelige artikler skrevet af forskere, der har foretaget
en kvantitativ eller kvalitativ undersggelse, et review eller en kombination af disse, og herudfra
fremlaegger deres fund. Disse store meengder af empiri og data, der er indsamlet og analyseret
verden over, udggr en akkumulation af viden, som ud fra Adcock og Colliers terminologi kan
omtales som "a matrix of potential meanings with the background concept.” (Adcock & Collier
2001:532). Fordi baggrundskonceptet i dette speciale er patientoplevelse, tilbyder denne
videnspulje saledes et grundlag for teoretisering og definition, hvorfor det er valgt, at specialets
teori skal tage form af et litteratur review. Igennem et review af forskningslitteratur, der omhandler
patientoplevelser, er det muligt systematisk at kortlaegge den vidensmatrix, litteraturen kan tilbyde,

og derigennem definere og teoretisere patientoplevelse.

4.2 Udarbejdelse og strukturering af review

Formalet med rewievet er at kunne definere patientoplevelse og fremstille et teoretisk
begrebsapparat, der kan bruges til at analysere de fergske patienters oplevelser med
udenlandsbehandling ud fra. Ifglge Adcock og Collier kan et baggrundskoncept som begrebet
patientoplevelse indeholde mange betydninger, men det er vigtigt at eksplicitere, hvilken betydning
det tillegges, nar det benyttes i en undersggelse. Dette kaldes en konceptualisering (Adcock &
Collier 2001:530), og definitionen af patientoplevelse er foretaget pa baggrund af den

konceptualisering, der foretages gennem reviewet. Definitionen er derfor fremlagt sidst i reviewet.

Konceptualiseringen er gverste niveau af en model, Adcock og Collier har udarbejdet, over de
forskellige undersggelsesniveauer, der er mellem et baggrundskoncept og malingerne af samme.
Mellem hvert niveau er forskernes opgaver beskrevet (ibid.:531). Figur 4.1 illustrerer en oversat
udgave af Adcock og Colliers standard for konceptualisering (ibid.:531). Reviewet indeholder de tre
gverste niveauer, baggrundskonceptet, systematiserede koncepter og indikatorer. Selve
operationalisering af indikatorerne og indsamling af data, der er modellens nederste niveau,

gennemgas i besvarelsen af naeste forskningsspgrgsmal.
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Baggrundskoncept
Den brede konstellation af betydninger
og forstdelser of et givent begreb.

Konceptualisering
Formuleringen of det systematiseret kon-
cept gennem rasonnementer om bag-
gundskonceptet i lyset of den patankte
research.

Tilbagevending til baggrundskoncept
Udforske bredere spergsmal vedrerende
baggrundskonceptet i lyset of indsigt i data,
indikatorer og systematiseret koncept.

Systematiseret koncept
En specifik formulering af et koncept fil
afbenyttelse af forskere.

Modificering af
systematiseret koncept
Udviklingen, baseret pa det systematiseret

koncept, af en eller flere indikatorer.

Operationalisering
Udviklingen, baseret pd det systematiseret
koncept, af en eller flere faktorer.

= Indikatorer
= Ogsa refereret il som mal, operationa-
= o
liseringer og faktorer.
Dataindsamling Raffinering af indikatorer
Anvend indikatorer til at producere data fil Modificere indikatorer, eller potentielt skabe
analyse. nye faktorer i lyset af observeret data.
Data

Resultater fra kvantitative og kvalitative
undersagelser af indikatorer.

Figur 4.1 Konceptualisering og maling — niveauer og opgaver

Denne model benyttes af tre arsager. Dels for at sikre at de teorier om sammenhange, som
forskningslitteraturen tilbyder, struktureres systematisk. Dels for at reviewet ender ud i en oversigt
over sammenhange, der er operationaliserbar og derved kan fungere som afseet for en kvantitativ
og kvalitativ undersggelse af patientoplevelsen blandt feergske udenlandspatienter. Og dels fordi
modellen som hele kan benyttes som forskrift til en fremgangsmade, der kan sikre en

sammenhaeng mellem teori og undersggelse, der hgjner undersggelsens validitet (ibid.).

Specialets teori, i form af et litteratur review, er endvidere udarbejdet med udgangspunkt i
teksterne Analyzing the Past to Prepare for the Future: Writing a Literature Review (Webster &
Watson 2002) og A Systems Approach to Conduct an Effective Literature Review in Support of
Information Systems Research (Levy & Ellis 2006). | begge artikler advokeres der i trad med Adcock
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og Collier for, at forudgaende videnskab har meget at tilbyde nutidige akademiske undersggelser

(Levy & Ellis 2006: 185; Webster & Watson 2002: xiii).

Som strategi for processen tages der udgangspunkt i et rammeveerk for udarbejdelsen af et
littereert review, udviklet af Ellis & Levy, som kan anvendes pa et givent undersggelsesfelt.
Rammevaerket bestar af tre punkter: 1) input, 2) behandling og 3) output (Levy & Ellis 2006:182),

som gennemgas fglgende.

Forskningslitteratur som input

F@rste skridt — input — er ifglge Levy og Ellis en indsamling af litteratur ved hjaelp af et klart koncept-
centreret fokus (Levy & Ellis 2006:185). Begrebet patientoplevelse er centrum for identificeringen af
relevant litteratur, men som anbefalet af Levy og Ellis, er der udvalgt flere mere specificerede
spgeord for at indsnaevre og effektivisere sggningen (ibid.:184). En litteratursggning pa baggrund af
ordene patientoplevelse og patienttilfredshed’ (pa dansk og engelsk) tilbyder, som uddybes
nedenfor, et antal artikler i en stgrrelsesorden, der i bearbejdningstid langt overstiger tidsrammen
for naerveerende speciale. Af denne grund er foretaget en indsnaevring i litteratursggningen. |
relation til Adcock og Colliers fokus pa behovet for en stillingtagen til, hvorvidt den foretagne
konceptualisering skal stile mod at veere partikuleer eller universel (particularization or
universalization), er der, i overensstemmelse med deres konklusion, sigtet efter en mellemting
(Adcock & Collier 2001:534f). For at opna dette er litteratursggningen fokuseret bade bredt mod de
generelt geeldende teorier om patientoplevelser, samt mod litteratur, der omhandler forhold, der
vurderes at veere seerligt relevante for faergske udenlandspatienter. For at kunne foretage denne
vurdering er der udfgrt to mindre pilotstudier i form af en indledende litteratursggning og to
ekspertinterview. Den indledende litteratursggning er benyttet til at identificere sggeord pa

generelle tendenser og de to ekspertinterview til at definere de mere specificerede sggeord.

’ En indledende litteratursggning har vist, at begreberne patientoplevelse og patienttilfredshed i flere tilfeelde bruges synonymt.
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Segeord fra pilotstudier

Forskning i faergske patienters oplevelser af udenlandsbehandling er, som naevnt i specialets
indledning, ubergrt. Ifglge Levy og Ellis kan det vaere en kompliceret proces at afgraense en sggning,
hvis undersggelsesfeltet er uudforsket (Levy & Ellis 2006: 190). Af den grund er der foretaget to

ekspertinterview.

Det fgrste interview er med Hergerd Heldarskard, der er afdelingsleder for Udenlandstjenesten og
star for den daglige, overordnede koordination af udsendelsen af feergske patienter til udlandet
(Heldarskard, bilag 2). Hun sidder i visitationsneaevnet (Visitasjonsnevndin) i Sundheds- og
Indenrigsministeriet, hvilket er det naevn, der visiterer patienterne til behandling i udlandet (Heilsu-
og Innlendismalaradié 2017b). Hergerd Heldarskard er udvalgt, da hun besidder en central
koordinerende stilling og i sit arbejde har kontakt med patienter, overblik over udenlandspuljens
budget og fungerer som bindeled mellem Udenlandstjenesten og Sundheds- og
Indenrigsministeriet. Derved er hun i besiddelse af en unik indsigt i patienternes oplevelser og de

administrative forhold pa omradet.

Det naeste interview er med Pdl Weihe, der er specialleege i samfundsmedicin og arbejdsmedicin
(Weihe, bilag 2). Han er bl.a. leder for Leegeradet og forskningsafdelingen pa Faergerne og har
tidligere besiddet stillingerne som bl.a. socialleege i den faergske socialforvaltning og som leegefaglig
direktgr for Faergernes sygehusvaesen (findresarcher.sdu.dk 2017). Blandt andet pa grund af sin
forskning er Pal Weihe en meget aktiv stemme indenfor den offentlige debat om sundhed pa

Faergerne (kristeligt-dagblad 2013).

Begge interviewguides er semistrukturerede og baseret pa en indledende research af feergske
udenlandspatienter og den naevnte, mindre litteratursggning vedr. patientoplevelser. Interviewene
baerer preeg af abne spgrgsmal, hvilke har medfgrt, at begge eksperter i hgj grad har bidraget med
viden, der ligger udover de forberedte emner. Designet af interviewguides og interviewene er
tilrettelagt med udgangspunkt i den anbefalede tilgang til ekspertinterview, som prasenteret af
Steiner Kvale og Svend Brinkmann i deres grundbog Interview, hvori en forskningsbaseret teoretisk
og praktisk tilgang til interview er prasenteret (Kvale & Brinkmann 2015). Efterfglgende er

interviewene kodet, saledes at de emner, respondenterne har lagt veegt pa, er identificeret.
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Pa baggrund af de to pilotstudier er de sggeord, der ligger til grund for litteratursggningen, fundet.
Fra den indledende litteratursggning er fglgende sggeord identificeret: information,
kommunikation, koordination, relation, inddragelse, professionalisme, pargrende og omgivelser. |
de to ekspertinterview indgar flere af de naevnte sggeord ogsa, men derudover er fglgende
spgeord, der er aktuelle for udenlandspatienter, identificeret: transport, afstand, sprog, kultur,
bopeel, smerteteerskel og religion. De identificerede sggeord er i litteratursggningen kombineret
med de overordnede sggeord patientoplevelse og patienttilfredshed. Der er spgt pa ordene pa bade
dansk og engelsk. Derudover er der ogsa s@gt pa de to overordnede sggeord alene, hvilket har

abnet op for, at andre end de pa forhand identificerede emner er fundet.

Litteratursggning og -udvaelgelse

Webster & Watson tilrdder, at der foretages en bred litteratursggning, da kvaliteten af et review
forveerres, hvis sggningen begreenses til én bestemt metodologi, én database eller én geografisk
region (Webster & Watson 2002:xv-xvi). Litteratursggningen er derfor foretaget pa flere platforme,
hvoraf de stgrste er Det Kongelige Biblioteks database, Google Scholar samt Googles almene
sggemaskine. Derudover er sggningen foretaget gennem databaserne Scandinavian Journal of
Caring Science samt Patient Experience Journal. Den sidste er en database med fokus specifikt pa
patientoplevelser, og fungerer derudover som en portal videre til andre relevante peer-review

databaser.

Sggningen er afgreenset til peer-reviewede tidsskrifter, da hensigten er at indsamle kvalitetssikret
litteratur. For at fokusere sggningen er alle databaser indstillet til at udelukke bestemte sggeord.
Ordene udelukkes ikke fra at ma indga i litteraturens brgdtekst, men ma ikke vaere en del af titel

eller emneord. Disse sggeord er pa engelsk: general practice, primary care og psychiatric.

| Det Kongelige Biblioteks database har sggningen med ovennesevnte filtre givet flere tusind
resultater. Det samme er tilfeeldet pa Google og Google Scholar. Herudfra er de fgrste henholdsvis
600 og 300 s@geresultater gennemgaet. Efter disse afgraensninger er de tilbagevaerende resultater
ferst renset for et stort antal dubleanter. En efterfglgende screening af hver artikel pa baggund af
sggeord, valgte afgreensninger og udgivelsesformat har dernast udelukket en stort antal. Derefter
er artikler baseret pa undersggelser fra ikke-vestlige lande frasorteret, med undtagelse af de der

ombhandler de fgrnaevnte interviewdefinerede sggeord som transport, sprog, kultur osv., da det har
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vist sig, at disse faktorer ikke er velrepraesenteret i den vestlige litteratur. De tilbagevaerende 52
videnskabelige artikler, der opfylder ovenneaevnte kriterier, er inkluderet i det review, der udgegr

specialets teori.

Den udvalgte litteratur er udelukkende peer-reviewede artikler, som kommer fra sundhedsfaglige
databaser, der spaender bredt over forskellige forskningsomrader inden for bade sygdomsstudier,
medicinske, sygeplejefaglige, psykologiske samt sociale studier. Litteraturen indeholder studier fra
danske (fx Danish Medical Journal) over europaiske (fx European Journal of Cancer Care og
European Journal of Neorology) til internationale samlinger (fx International Journal of Nursing

Studies og International Journal of Quality in Health Care).

Det skal noteres, at det er sandsynligt, at anden relevant litteratur kan findes, hvis en anden
metode, andre kriterier eller andre databaser benyttes. Denne litteratur, der er fundet ud fra bade
generelle og kontekstspecifikke sggeord, vurderes imidlertid at udggre et hensigtsmaessigt grundlag

for en teoretisering af patientoplevelse, der bade har partikulaere og universelle elementer.

Behandling af forskningslitteraturen

Det naeste skridt i Levy og Ellis’ rammevaerk for udarbejdelsen af et review er behandling eller pa
engelsk processing (Levy & Ellis 2006:182). Efter at omfanget af litteraturen er fastlagt, analyseres,
syntetiseres og evalueres litteraturen, saledes at der dannes en forstdelse af litteraturen, hvorefter
denne kan ggres anvendelig (ibid.). Herudfra er analysen af litteraturen pabegyndt. Det fremstar
hurtigt, at der gennemgaende i litteraturen ikke er den konceptuelle klarhed, som Adcock og Collier
efterlyser i undersggelser (Adcock & Collier 2001:544). Dette uddybes i reviewet, men kan kort
opridses saledes: Fgrst og fremmest er baggrundskonceptet patientoplevelse generelt ikke
defineret forud for undersggelser af samme. Der er stor variation i, hvad de enkelte forskere
undersgger som havende en betydning for patienters oplevelser. | Adcock og Colliers terminologi
betyder det, at der er stor variation i, hvilke systematiserede koncepter, der undersgges (ibid.:531).
Selv i de tilfeelde, hvor forskere tilsyneladende har undersggt de samme facetter af
patientoplevelsen, ses det, at de har benyttet forskellige indikatorer til at male disse ud fra. Blandt
andet pga. den begrebslige inkonsistens i litteraturen er der foretaget en gennemlaesning og

kodning af litteraturen, hvorudfra det systematisk er noteret, hvad der i hver enkelt videnskabelige
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artikel omtales som havende en effekt pa patienters oplevelser. Pa baggrund af denne kortlaegning
har det derefter veeret muligt systematisk at sammenholde de forskellige koncepter og

dertilhgrende indikatorer, der er benyttet pa tvaers af litteraturen.

Et teoriapparat som output

Det tredje og sidste skridt i Levy og Ellis tilgang til at forfatte et litteratur review er output (Levy &
Ellis 2006:201). Heri fremlaegger forskerne, hvordan et review kan formuleres ud fra deres
anbefalede argumentationsstruktur. | processen med at skrive reviewet er det fundet ngdvendigt at
nummerere de 52 inddragede videnskabelige artikler i litteraturlisten og i teksten at bruge disse
numre ved henvisninger, pa samme made som det er praksis i de review, der indgar i
reviewlitteraturen (Sandager et al. 2016; Doyle et al. 2013; Brown & Piatkowski 2016). Dette er
fundet ngdvendigt, fordi pointer i reviewet ofte er draget pa baggrund af, hvor velrepraesenteret
disse er i litteraturen, og der er saledes gennemgaende mange referencer til hver pointe. | visse
tilfaelde vil det betyde 50+ henvisninger, hvilket ikke er kommunikativt hensigtsmaessigt. Det er
derfor valgt, at referencerne gennemgaende er nummereret, og kun i tilfeelde, hvor der citeres fra

artikler, fremstar en henvisning i klassisk forstand®.

Idet litteraturen er kodet efter systematiserede koncepter og deres indikatorer, er det fundet
kommunikativt hensigtsmaessigt, at reviewets afsnit struktureres, sa de afspejler Adcock og Colliers
model. Det tjener i overensstemmelse med Levy og Ellis’ rammevaerk til at give reviewet en
gennemskuelig struktur (Levy & Ellis 2006:203). Det er ud fra behandlingen af litteraturen fundet, at
en rekke af de omtalte koncepter er en del af patienternes behandlingsforlgb og derved direkte
pavirker patienters oplevelser, sasom klinisk kvalitet, relation til personalet, koordination af
behandlingsforlgbet m.fl. Derudover fremkommer der i litteraturen ogsa en reekke koncepter, som
ikke direkte relaterer sig til patientforlgbet, men som pavirker patienternes perception og derved
influerer patienternes oplevelser af deres forlgb. Dette fund og denne distinktion mellem de to
typer af systematiserede koncepter pavirker reviewets struktur, da det inddeles i to afsnit med hhv.

den ene og den anden type koncepter.

& Denne beslutning er truffet med accept fra specialets vejleder
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Afslutningsvist udledes en definition af patientoplevelse efterfulgt af det teoretiske begrebsapparat

visualiseret i en model.

At udvikle et teoretisk begrebsapparat i et review anses for at veere en omfattende opgave, der
kraever meget forudgdende arbejde (Webster & Watson 2002:xix). Der er da ogsa forud for
udarbejdelsen af naerveerende review foretaget et omfangsrigt forarbejde i form af adskillelser,
sammenligninger, vurderinger og bedgmmelser, der imidlertid ikke fremgar i selve reviewet. Som
Webster og Watson understreger, er den vigtigste vej til udvikling af videnskaben, at der kastet lys
over, hvad der er vist og uvist (Webster & Watson 2002:xix). Analyse og evaluering af litteraturen
har derfor veeret et skridt pa vejen mod det primare formal med reviewet, som er at klarlaegge,
hvad der vides om patientoplevelse. Det er denne klarleegning, der fremgar i reviewet, sa det netop
kan benyttes som teoretisk begrebsapparat i kraft af antagelser om sammenhange og forklaringer.
Derfor er der flere steder peget pa resultater fra litteraturen, i stedet for at de pageeldende
forskningsartikler uddybende beskrives, hvilket ellers i andre tilfeelde ville vaere den mest

hensigtsmaessige fremstilling (Ellis & Levy 2006:193).
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5 Review af patientoplevelse

Dette review indeholder fgrst en refleksion over litteraturens brug af patientoplevelse som
baggrundskoncept. Derefter fglger en praesentation af de systematiserede koncepter og deres
dertilhgrende indikatorer, som de er indeholdt og beskrevet i litteraturen. Fgrst gennemgas de
koncepter, der relaterer sig til patienternes behandlingsforlgb, og dernaest de koncepter, der er
influerende for patienternes perception af deres forlgb. Derefter fglger en definition af
baggrundskonceptet patientoplevelse, baseret pa en kritisk forholdelse til forskningsfeltet og de
systematiserede koncepter. Reviewet afrundes af et opsummerende afsnit, hvori en model over

specialets teoretiske begrebsapparat preesenteres.

5.1 Kritik af litteraturen

Der er, som navnt i afsnittet Behandling af forskningslitteraturen, identificeret en raekke
problematikker, i form af manglende klarhed om baggrundskoncept, varierende
betydningstilleeggelser til koncepter, og inkonsekvent brug af koncepter og indikatorer i den

udvalgte forskningslitteratur. Disse gennemgas her.

Problematisk brug af patientoplevelse som baggrundskoncept

"Several challenges exist when measuring patient experience, in part, because it is a complex,
ambiguous concept that lacks a common or ubiquitous definition and also because there are
multiple cross-cutting terms (e.g., satisfaction, engagement, perceptions, and preferences) in health
care that make conceptual distinction (and therefore measurement) difficult. ” (LaVela & Gallan

2014:28).

Sadan konkluderer LaVela og Gallan i en artikel i Patient Experience Journal fra 2014, og samme
konklusion omkring udfordringer relateret til en manglende almengyldig definition pa
patientoplevelse er det muligt at drage pa baggrund af naervaerende litteraturstudie af vidensfeltet
for patientoplevelse. Her afslgres ligeledes flere centrale problematikker i den made, forskning af

patientoplevelser foretages pa.
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Uklare definitioner af patientoplevelse

Umiddelbart tyder en gennemgang af artiklernes overskrifter ikke pa inkonsistens, idet det er de to

. ° . . 10,11,12,14,18,19,21,26,27,32 2
samme primaere ord, der gar igen: patlentoplevelse3’4'9’ 0,11,12,14,18,19,21,26,27,52,40,43,49,5 og

. . 20,33,34,30,44,28,39,37,7,22,45,5,23
patienttilfredshed .

Det viser sig imidlertid, at de to termer benyttes usystematisk og tilmed med mange forskellige
betydninger associeret. Gennemgang af artiklernes indledende abstracts viser, at med undtagelse
af fgrnaevnte LeVala og Gallan er der ikke en eneste artikel, hvori en definition af det

2

baggrundskoncept, der undersgges, klart fremlaegges'™2. Dette er ifglge Adcock og Collier

problematisk for undersggelsernes malingsvaliditet (Adcock & Collier 2001:530).

Eksempler pa hvad forskerne tillaegger baggrundskoncepterne af betydning er bl.a.
patientperspektivet (perspective)®®, patienternes attitude (attitude)®®, patienters perception

1037 hatientbedgmmelser (ratings)*’, patientberetninger (accounts)’, patienters

(perceptions)
behov (needs)®, patienters holdninger (opinions)®*, patientforstaelse (understanding)?, patienters

1
praeferencer (preferences)*, for blot at naevne nogle eksempler.

Det er pa baggrund af den foretagne kodning af reviewlitteraturen saledes ikke umiddelbart muligt
at identificere en stringent definition af hverken baggrundskonceptet patientoplevelse eller

patienttilfredshed.

Inkonsekvent brug af koncepter og indikatorer

Som ovenfor naevnt, arbejdes der i de udvalgte videnskabelige artikler med en raekke forskellige
betydningstilleeggelser af patientoplevelse eller —tilfredshed, hvilket i et Adcock og Collier
perspektiv vil blive betragtet som, at der arbejdes med en raekke forskellige systematiserede
koncepter. Kodningen af litteraturen viser, at selv i de artikler, hvori der umiddelbart er foretaget
enslydende undersggelser, ggres der brug af vidt forskellige indikatorer. Eksempelvis er der en
reekke artikler, hvis formal det er at foretage en bred undersggelse af, hvad der er determinerende
for patienters tilfredshed. Det vil sige undersggelser, der ikke fokuserer pa ét eller fa

systematiserede koncepter, men hvor der bruges brede formuleringer som fx “explore what

n 47 » »20

determines patient satisfaction”,”’ "examine factors that determine...””", "identification of key
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»13

drivers of quality from patient perspective” ™. Til trods for at disse undersggelser alle har det mal

om at finde frem til, hvad der betyder noget for patienternes tilfredshed, sa er det vidt forskellige

1-52

indikatorer, de maler ud fra >°. Bemaerkelsesvaerdigt ved dette er, at til- og fravalg af indikatorer

. . . . 2 1
ikke er inkluderet i artiklerne®®*"*3

. Det samme gelder i flere andre tilfelde af enslydende
undersggelser, sasom den gruppe af undersggelser der har til hensigt at belyse, hvad patienternes

karakteristika har af betydning for deres tilfredshed®>*"".

Behandlingsforlgb vs. patienternes perception

Som naevnt i det indledende metodeafsnit, er det pa baggrund af litteraturkodningen endvidere
muligt at dele de systematiserede koncepter og deres dertilhgrende indikatorer op i to
overordnede kategorier. De koncepter, der omhandler patienternes behandlingsforlgb, og de
koncepter, der omhandler patienternes perception, dvs. koncepter der menes at veere influerende
pa patienternes oplevelser. De sidstnaevnte koncepter har, som vil blive gennemgaet mere
dybdegdende i afsnit 5.3 Patienternes perception, i vid udstreekning karakter af at veere
kvantificerbare  kontrolvariable, sasom  patienternes alder eller indkomst. Disse
perceptionskoncepter fremkommer dog ogsa i mindre kvantificerbare udgaver, hvor indikatorer,
der i litteraturen findes determinerende for patienternes oplevelser, ogsa kan veere fx deres
sindstilstand eller mediernes omtale af sundhedsvaesnet. Hvad der imidlertid er sldende ved
fremstillingen og brugen af de perceptionsrelaterede koncepter i litteraturen er, at der ikke
reflekteres over koncepternes karakter. Der tages saledes ikke stilling til, om disse koncepter er
magen til de koncepter, der er relateret til patienternes behandlingsforlgb, eller om
perceptionskoncepterne har en mere influerende karakter og blot modificerer de oplevelser, der

udspringer af de behandlingsrelaterede koncepter.

Fordi disse koncepters karakter er uklare i litteraturen, vil gennemgangen af
perceptionskoncepterne i hgjere grad end de behandlingsrelaterede koncepter fremlaegge
sammenligninger og vurderinger, sa der i mindre grad peges pa litteraturen, men i hgjere grad

uddybes.
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5.2 Behandlingsrelaterede koncepter

Hvad har en betydning for patienters oplevelser, fra de kommer i kontakt med sundhedsvaesnet, til
deres behandlingsforlgb afsluttes? Igennem hvilke indikatorer er det muligt at male dette? Disse
spgrgsmal besvares her. Der er i analysen af litteraturen identificeret en reekke indikatorer, som
henvender sig til patienternes behandlingsforlgb. Disse er inddelt under otte systematiserede
koncepter, alt efter hvilket koncept de er en indikator for. Disse otte koncepter er: relation til
personalet, information, kommunikation, koordination, klinisk kvalitet, omgivelser, sygdom og

sundhedsveesen. Efter en gennemgang af disse koncepter fglger en opsummering.

Relation til personalet

Det fremtraeder flere steder som vigtigt for patienten at have en god relation til

2,4,24,28,29,32,34

sundhedspersonalet . Derfor fokuseres der i dette afsnit pa patienternes relation til

personalet som et systematiseret koncept. | litteraturen er der fundet flere forhold, der kan
anskues som indeholdt i dette koncept, da disse er indikatorer for kvaliteten af denne relation.

Disse er personalets vaeremdde, patientinddragelse og pargrendeinddragelse.

Personalets vaeeremade

Pa tveers af den teoretiske litteratur, der italesatter relationer mellem patient og personale, er
patienternes opfattelse af personalets veeremade en steerk indikator pa relationens karakter. |
litteratur er imidlertid at finde en lang reekke forskellige adjektiver som anses som vaerende positive

for patienternes oplevelser. En stor del af relationen mellem patient og personale bunder ifglge

. . . 20,24,29,32
flere forskere i, at patienten oplever, at personalet er interesserede og engagerede?®****32.

Engagementet ses ved, at personalet lytter til patientens bekymringer og tager patienten

13,20,24,47

serigst . Udover som interesserede og engagerede beskriver patienter det personale, de

46,50

havde et godt forhold til, som tolerante, ikke-dgmmende®®, beroligende™”", medfalende,

17,32

. . . 2 . . 2 2
selvsikre®®, venlige, opmuntrende, muntre*”**, hgflige®* arlige, hjaelpsomme®*, neaervaerende?,

24,32,38 16,32,38,46

empatiske , 0g som givende f@lelsesmaessig stgtte . Relationen til personalet er bl.a.
vigtig, fordi den giver patienten tillid til personalet™ samt en tryghedsfglelse’. Et andet element af
relationen til personalet er, at patienten oplever, at personalet er opmaerksomme pa og tager

hensyn til individuelle behov. For at dette kan lade sig g@re, er det vigtigt, at personalet ligger inde
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4,10,28,31

med viden om den enkelte patient . Det opleves som negativt, hvis personalet ikke kan

vurdere patientens behov, og patienten selv skal bede om hjaelp™®.

Patientinddragelse

Alle de undersggelser, der beskaeftiger sig med inddragelsens betydning for patientens oplevelse af
behandlingsforlgbet, er enige om, at patientoplevelsen pavirkes i positiv retning af, at patienten far

2,4,13,14,16,17,20,24,31,32,37-39
. Feerre

mulighed for at tage del i beslutninger omkring egen behandling
dykker imidlertid ned i, hvad og i hvilken grad patienterne gnsker at blive inddraget. Der er ikke
nogen tendenser for de forskellige patientgrupper'®, men det tyder p§, at langt de fleste patienter
har et behov for at blive spurgt ind til holdninger omkring behandlingen og fa mulighed for at
deltage i beslutningerne. Dog peger flere undersggelser pa, at patienter i vid udstraekning gnsker at
overlade det endelige valg og ansvar til de sundhedsprofessionelle. Kun en lille del vil selv treeffe de

2,1 .
1839 " Selvom inddragelse

endelige beslutninger eller overlade dem til familie eller pargrende
saledes kan siges at vaere en klar indikator pa patient-personale-relationen, sa finder flere forskere,
at en praemis for, at en patient kan tage del i beslutninger omkring vedkommendes

behandlingsforlgb, er, at patienten har fglelsesmaessig stgtte®”>*>°,

Pargrendeinddragelse

| de tilfeelde, hvor patienter er ledsaget af pargrende, er der enighed i litteraturen om, at det ogsa

24,31,41 .
4314130 £or hvis de

er vigtigt, at pargrende tages godt imod og stgttes gennem behandlingsforlgbet
ikke stpttes, og patienten bekymrer sig om dem, kan det virke negativt pa patienten®*. Dernaest kan

de pargrende bade fungere som en praktisk og mental stgtte*.

Information

Information og kommunikation er blandt de mest velrepraesenterede koncepter i teorilitteraturen.
De to koncepter omtales ofte som vaerende tzet relateret, hvis ikke de benyttes synonymt, hvilket
medfgrer, at vidensfeltet herom fremstar meget omfangsrigt og ikke-systematiseret. Af denne
arsag er det i dette review valgt at foretage en klar skelnen mellem de to koncepter. Information

defineres derfor her som et systematiseret koncept, der udggres af indikatorer som indhold af den
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13,20,32

viden, patienten far om sit forlgb, sin sygdom og behandling , samt rettidigheden af leveringen

29,31,32
af samme?%31:32:38

Indhold

Det er de feerreste patienter, der ligger inde med forhandsviden om deres diagnose og behandling,
og sundhedspersonalet har derfor en opgave i videregive denne information. Der er overvejende
pavist en positiv sammenhaeng mellem information og patienttilfredshed*%17,20:2930.32.3839,51 o
kun et enkelt sted i den undersggte litteratur forbindes information om sygdom og behandling med
lavere patienttilfredshed®’. | litteraturen gives der udtryk for, at det er vigtigt at fa tydeliggjort

. o .. . ... .. . 16.1
diagnose, personalets rolle, fa fuldsteendig information om risici og bivirkninger®*”>°

, en klar og
konkret plan for behandlingsforlgb*?%*® samt information om og ved udskrivelse®*. Uanset hvad
informationen handler om, er det vigtigt, at den bliver specificeret til patienterne og deres

. . o . . . . . 1
situation, sd den ikke indeholder irrelevante informationer*®*®

. Informationen skal veere klar og
ensartet™, hvilket udover at bidrage til en positiv patientoplevelse ogsa er underbyggende for

patienternes relation til sundhedspersonalet®.

Rettidighed

Informationens rettidighed er en indikator pa kvaliteten af informationen, nar det eksempelvis
handler om, at patienten skal gg@res klar til operation eller have viden om bivirkninger. Rettidig
information indebaerer, at patienten tids nok i relation til behandlingens forlgb bliver informeret.
Det kan nemlig vaere forbundet med angstelighed at vente for leenge pa svar og informationer?,
og rettidighed er seerlig vigtigt, nar det kommer til informationer om en forestaende behandling,

men ogsd som opfglgning pa behandlingen’.

Kommunikation

Kommunikation defineres, i modsaetning til information, som mdden information udveksles pd

13,16,28,29,32 . . o
31628293248 Dan kommunikation, der foregar udelukkende

mellem sundhedspersonale og patient
mellem de sundhedsprofessionelle, anses i relation til baggrundskonceptet patientoplevelse som et
spgrgsmal om koordination, og findes derfor under afsnittet af samme navn. En gennemgaende

tendens blandt de interne systematiserede koncepter er, at de er naert forbundet og i flere tilfeelde
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gensidigt afhaengige. | dette tilfaelde forbindes kommunikation da ogsa i flere studier med relation

10,32

til personalet™°°. Det vaerende patienternes opfattelse af personalets veeremade i form af deres

2 2 . . 132 .
7394650 oo forberedelse?’, samt patientinddragelse®™*2. Men i

egenskaber indenfor omsorg, empati
dette afsnit vil det blive gennemgaet hvordan, individualisering, dialog, sprogbrug og sprog alle er

indikatorer pa kvaliteten af kommunikationen mellem sundhedspersonale og patient.

Individualisering

| flere undersggelser giver patienter udtryk for det positive i, at kommunikationen tilpasses den

242846 pette er eksempelvis ved, at personalet i deres kommunikation tager hensyn

enkeltes behov
til patientens tilstand®’, eller at patienterne far et valg om, hvordan kommunikationen skal forega®'.
Iseer dette behov for hensyntagen sammenvaver kommunikationen med personalets evner til at

spotte patientens behov.

Dialog

Kommunikation er ikke kun information, som patienten far overleveret, men ogsa patientens
mulighed for at ga i dialog med personalet, hvilket er en vigtigt indikator for kvaliteten af

2946 | den forbindelse fremtraeder det seerlig vigtigt at kunne fa afklaring pa

kommunikationen
eventuelle tvivisspprgsmal*®*®, og det har en steerk sammenhang med den overordnede vurdering
af behandlingen, at patienterne oplever, at de far forstdelige svar pa de spgrgsmal, de stiller
sygeplejersker og leeger™®. Det er dernaest ogsa vigtigt for patienter at vide, hvem de kan kontakte
for at fa svar'®. Hvem der imidlertid skal veere initiativtager til en dialog, varierer fra undersggelse til
undersggelse. | et studie af kreeftpatienter foretraekker disse, at der fra personalets side bliver lagt
op til at stille spgrgsmal*®, mens patienterne i et andet studie af @ldre patienter mener, at det er
patienters eget ansvar at spgrge ind og stille spgrgsmal®. P& tveers af studierne peger flere p3, at

patienter har udfordringer med at stille spgrgsmal i situationer, hvor de har modtaget darligt nyt

° . . 2
eller far stillet diagnosen”.

Sprogbrug

Patienters oplevelse af sundhedspersonalets sprogbrug er en vigtig indikator pa deres oplevelse af

20,29,83,46

kommunikationen . Information skal optimalt set formidles pa en made, sa det er sa let som

20,38

muligt for patienter at forsta og fordgje”>°. Hvis information bliver overbragt i et sveert forstaeligt

sprog, kan det ggre patienterne utrygge, usikre og i nogle tilfaelde angste®. Sproget kan dog ogsa
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blive for delikat, sa en balancegang, hvor informationer ggres forstaelige, men hvor patienterne

samtidig far klar besked, kan vaere at foretrakke®®.

Sprog

Slutteligt kan sprogbarrierer have en betydning for patientoplevelsen. Dette er en tese som en

9,21,22,26,30,52

raekke kvantitative og kvalitative undersggelser arbejder ud fra . | to tilfaelde bekraeftes

dette statistisk og begge viser, at sprogbarrierer har en negativ effekt pa patienttilfredshed®**".

Koordination

Koordination kan betragtes som centralt for patienters oplevelser af deres behandlingsforlgb, da
der i litteraturen hersker bred enighed om, at en vasentlig del af en god patientoplevelse er, at

patienten far fglelsen af at have et veltilrettelagt og sammenhangende forlgb, selvom det Igber pa

13,16,31,32,38,44

tveers af organisationer og services . Koordination kan saledes anskues som maden,

203213 5om et systematiseret koncept daekker koordination over flere

hvorpa kontinuitet sikres
forhold, der i litteraturen beskrives som vaerende indikatorer for kvaliteten af koordinationen af
behandlingsforlgb. Disse indikatorer er: personalets samarbejde, overflytning og ansvarsplacering,

indleeggelse og udskrivning, ventetid og travlhed samt transport.

Personalets samarbejde

Koordination kaedes i en raekke undersggelser sammen med sundhedspersonalets evne til at

13,24,31,44

samarbejde og ikke mindst deres evne til at kommunikere internt®?. Patienternes oplevelse

af kontinuitet udfordres i takt med antallet af laeger og sygeplejersker, der er inde over patientens

16,20

forlgb®. Det kan komme til udtryk i uhensigtsmaessige skift i personale’®?’, eller som uensartet

eller utilstraekkelig information®>**.

Overflytning og ansvarsplacering

Sundhedspersonalets samarbejdsevner kan blandt andet komme til udtryk i overflytninger mellem
afdelinger, overgange fra et sundhedsspeciale til et andet eller ved flytninger mellem hospitaler®.

Og fremstar behandlingsforlgbet ikke sammenhangende og integreret, har det en negativ
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16,20,31,38

pavirkning pa patienters oplevelser . Dernaest kan patienternes behov for information veere

hgjere i de dele af deres forlgb hvor kontinuiteten er udfordret af overgange™®*.
Neert forbundet med de udfordringer, der ligger i overflytninger af patienter, er
ansvarsfordeling®?*. Hvis det ikke er klart for patienten, hvem der skal tage sig af naeste skridt i

behandlingen, eller hvis ansvaret er landet mellem to stole, sa patienten selv ma tage ansvar for det
videre forlgb, opleves det meget negativt®*. Koordinationen kan styrkes ved, at én person har det
overordnede ansvar og overblik over patientens forlgb, at personalet er velinformeret, og at der er

en klar behandlingsplan®.

Indleeggelse og udskrivelse

Flere studier peger ogsa pa, at velfungerende indlaeggelses- og udskrivelsesprocedurer er centrale
for patienters oplevelser af deres behandlingsforlgb®®**. Seerligt i forbindelse med udskrivelse fra

3844 Et flydende og holistisk behandlingsforlgb kan afhjeelpes ved,

hospitalet er kontinuiteten udsat
at forlgbet starter og slutter med den almene lzege, som kan veaere en stgtte under hele forlgbet,
men ogséd kan hjelpe med facilitering af udskrivelsen®'. Kontinuitet i forbindelse med udskrivelse
kan ogsa styrkes ved, at patienten har en kontaktperson, der kan kontaktes om tvivl eller

bekymringer".

Ventetid og travlihed

En indikator pa koordinationen af et behandlingsforlgb er tiden der gar mellem de forskellige skridt
i behandlingsplanen. Ventetid og forsinkelser pavirker patienten negativt’®***%’. Det kan

2 . .
038 aller i forbindelse

eksempelvis vaere forbundet med undersggelser, samtaler eller behandlinger
med svar pa prever eller diagnosticering. Diagnosticeringen er saerligt utilfredsstillende at vente
pa* sammen med svar pa testresultater”®®. Selvom prgvesvar ikke er undervejs leengere tid end
forventeligt, giver det frustration, nar testresultater ikke behandles som hastesager, da patienterne
foler, at alle test er vigtige, og onsker hurtig tilbagemelding'’. Oplevelsen af ventetid eller
forsinkelser forvaerres, hvis ikke patienten far en forklaring pa ventetiden®’. Saerligt frustrerende er
ventetid, der skyldes leegelige fejl**.

Ligesom patienter kan opleve ventetider pa prgver, behandling og svar, kan de ogsa opleve at

matte vente i forbindelse med deres kontakt til personalet. Travlhed blandt personalet rammer ikke
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blot patienternes oplevelse af kontinuitet eller koordination. Personalets tid er ogsa afggrende for
god kommunikation, og travlhed kan forhindre god kommunikation og afledt heraf korrekt

. . 2,2
information®2®.

Transport

Transport til og fra behandlingsstedet kan ogsa give udslag i ventetider for patienterne, hvilket i
mange tilfelde kan skyldes darlig koordination®*. Ventetid, der skyldes transport, pavirker, ligesom
ventetid i relation til behandlingen, patienters oplevelser negativt®*. De koordinationsproblemer,
der kan vaere forbundet med transport, kan forbedres ved at skabe gode muligheder for at komme
til og fra behandlingsstedet, og at patienten er veloplyst herom®’. Et review af patienternes
oplevelser af behandling, hvor patienten ma rejse udenlands, viser tre kategorier af szerlige risici
ved behandling udenlands. Det fgrste punkt indeholder risici, som patienter, der ikke rejser, ogsa
kan opleve, sdsom infektioner og blodpropper, men som forstaerkes szerligt ved flyrejse. Et andet
problem med behandling udenlands kan vare, at patienter ikke far samlet ordentligt op pa
behandlingen efter hjemkomst enten pga. manglende planlaegning eller informationsbrister, eller at
patientens laege i hjemlandet ikke kan give den forngdne radgivning. Denne risiko skyldes ikke
transporten i sig selv, men er et koordinationsproblem, der kan opsta, nar behandling krydser
landegraenser. De medicinske journaler kan ogsa blive usammenhangende, hvis der ikke er
systemisk opbakning til af overfgre sundhedsinformationer mellem behandlingslandets og
hjemlandets sundhedsvaesner. Problemet kan overkommes ved, at patienterne selv tager den
fysiske journal med sig udenlands og bringer den tilbage med den tilfgrte information. Journalerne
kan dog alligevel blive beskadiget, eller patienten kan komme til at undlade at overdrage vigtig
information til behandlerne i hjemlandet, der besveerligggr eller forringer den videre
efterbehandling. For det tredje ma patienter, der behandles udenlands sandsynligvis ogsa tage et
stort ansvar for deres egen behandling'. Transporten kan siledes giver ventetider samt udggre en
sundhedsrisiko i sig selv, men den kan ogsa veere en indikator pa, at koordinationen og

kontinuiteten i behandlingsforlgbet udfordres.
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Klinisk kvalitet

Definitionen af den del af patientoplevelsen, der relaterer sig til kvaliteten af behandling og pleje,
er i litteraturen uklar. | dette review tages der derfor udgangspunkt i den hyppigst fremkomne
opdeling og afgransning, der gar pa, at klinisk behandling er den tekniske kvalitet, hvilket hviler pa

d 13193047 pleien relaterer sig dermed til den praktiske hjaelp, stgtte

personalets faglige dygtighe
og pasningen uden om behandlingen®’. Saledes er patienternes oplevelse af den kliniske
behandling og den pleje, de modtager, indikerende for deres oplevelse af det overordnede

koncept: kliniske kvalitet.

Klinisk behandling

Ifglge et review af patientoplevelsen fylder patientens oplevelse af plejen under indleeggelse meget
i relation til ‘patientoplevelse’, mens selve kvaliteten af behandlingen er overset®™. Flere af de
udvalgte studier peger dog p3, at patientens oplevelse af behandlingens kvalitet er en central del af

3747 Det er dog ikke altid tydeligt, om der i litteraturen er tale om eksempelvis

patientoplevelsen
kvaliteten af operationer og andre behandlinger, meengden af fejl eller det endelige
behandlingsresultat. Hvor det er tydeliggjort, kan behandlingskvaliteten henvise til mange

forskellige underomrader af behandlingen, som diagnosticeringen®’, selve behandlingen og fejl

13,19,30,38 12,19,24

relateret hertil™>?%*%?’  smertebehandling og det endelige resultat af behandlingen
De angives alle i de pagaldende undersggelser til at have en betydning for patientens oplevelse af
behandlingsforlgbet. | et review, der optegner sammenhangen mellem teknisk kvalitet og
patientoplevelse, udtrykkes der imidlertid tvivi om, hvorvidt selve kvaliteten egentligt har en
betydning for patientens oplevelse af at vaere i behandling®®. Til grund for behandlingens kvalitet
ligger som sagt personalets faglighed, og det er vigtigt for en god behandlingsoplevelse, at

sygeplejersker og laeger fagligt er sat ind i patientens situation?>°.

Pleje

Med pleje menes der her plejen under opholdet pa hospitalet, der foregar omkring undersggelser
eller behandlinger. Pleje kan vaere hjelp til toiletbesgg™® eller til at spise™®, men ogsa hjalp til at
forsta og blive guidet gennem sygehusvasenet®. Pleje kan ogsa besta i formel psykologisk hjelp,
der viser sig at have positiv indflydelse pa patienterne, om end det er professionel hjalp til at styre

28,31,46

tanker og fglelser gennem terapi eller deltagelse i stgttegrupper®. Psykosocial support er
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vigtig, fordi sygdommen forstyrrer arbejde, familie og sociale relationer og pavirker patientens
psykologiske trivsel’®. Patienter vil gerne klare mest muligt selv, men hvis ikke dette er muligt, er
hjeelp fra personalet essentiel®®. Endvidere kan travihed veere en barriere for, at patienten beder

om hjaelp®.

Omgivelser

Omgivelserne danner rammen for patientens behandling, og det pavirker patienterne positivt, at
omgivelserne ggr det nemmere for dem at klare sig selv® samt viderefgre deres livsstil sa vidt
muligt®®. P3 tvaers af litteraturen praesenteres forskellige forhold, der kan indikere kvaliteten af
omgivelserne. Disse indikatorer er hjemlighed, milj@, indretning, interigr og vedligeholdelse. Dertil
er indikatoren mad naevnt, som et aspekt af den omgivende pleje. Omgivelserne skal dernaest give
plads til bespg®*® og mulighed for at socialisere™®, samtidig med at der ggres plads til privatliv:**°.

Alt i alt er en hyggelig atmosfeere en vigtig del af at have gode omgivelser, da livet under

. ° . 22,1
indlaeggelse gerne skal vaere s& normalt som muligt®™.

Miljg, indretning, interigr og vedligeholdelse

En undersggelse af omgivelsernes betydning for patienterne opdeler omgivelserne i miljg,
indretning, interigr og vedligeholdelse, og denne opdeling adopteres her. Miljget indbefatter lys,
stilhed, luftkvalitet, lugt og temperatur', hvoraf stilhed ogsa navnes i to andre undersggelser som

230 Indretningen hentyder til hospitalets indretning sdsom stgrrelsen pd

betydende indikator
stuerne og deres placering™. Et andet studie konkluderer, at vaerelset har en betydning for
patienten, men ikke hvilke aspekter af veerelset, der giver udslaget®®. Et tredje studie viser, at det
har en betydning at have eget vaerelse, bad og toilet®®. Dette relaterer sig imidlertid naermere til et
gnske om privatliv, hvilket er biproduktet af indretningen. Derfor kan der herudfra ikke med
sikkerhed siges noget om, hvordan indretningen, udover at give plads til privatliv, pavirker
patienten. En tredje del af omgivelserne er interigret, som indeholder mgblement, fjernsyn, telefon
og udsmykning, men at disse skulle have betydning for patienten fremkommer kun et enkelt sted.
Den fysiske komfort, der afhanger af interigret, naevnes dog flere steder at veere af betydning for
patientens vurdering af behandlingsforlgbet®*®. Den fjerde og sidste del er vedligeholdelsen, der

19,24,30

mestendels deekker over renlighed og hygiejne . Som en del af den omgivende pleje findes
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ogsa kvaliteten af den serverede mad. Den fremkommer ikke ofte i litteraturen, men de to steder,

den gor, har den en betydning for patienternes tilfredshed®?*.

Sygdom

Der eksisterer en bred enighed i litteraturen om, at kliniske indikatorer sasom diagnose,
komorbiditet og sundhedsstatus m.fl. har en stor betydning for, hvilken oplevelse patienter har af
deres behandling. | 23 artikler omtales indikatorer der relaterer sig til patientens sygdom som

. 3-5,7,9,11,14,18-20,23,27,28,32,33,36,38-41,44-46
havende en betydning .

Diagnose, komorbiditet og sundhedsstatus

Den hyppigste indikator, der males efter, er diagnose. Flere artikler finder i deres undersggelser, at
diagnosetypen spiller en vaesentlig rolle. En vaesentlig forskel findes i patienters oplevelser og de
relationer, de ma indgd i med sundhedspersonalet, alt efter hvor alvorlig deres diagnose er*.
Derudover vil forekomsten af fejl vaere hgjere blandt patienter med eksempelvis en kompleks

cancerdiagnose, hvilket ogsa har en klar ssmmenhaeng med patienternes tilfredshed?’.

| forlaengelse heraf undersgger flere studier ogsa, hvorvidt komorbiditet — at en patient har to eller
flere af hinanden uafhaengige sygdomme — har en indvirkning pa patienternes oplevelser. Tre

18,2044 £+ andet aspekt, som

studier viser, at patienter med komorbide lidelser er mindre tilfredse
gor sig geeldende, er patienternes erfaringer med sygehuset og deres rapporteringer. Patienter, der
er mere syge, er mere tilbgjelige til at vaere utilfredse, med undtagelse af kroniske patienter der
tilpasser deres forventninger over tid*. Et andet begreb, en raekke artikler arbejder med, er
sundhedsstatus. Flere ngjes med at konstatere, at det kan have en signifikant effekt pa patienters

7,11,28,38,45
d

generelle tilfredshe . Den gennemgaende tendens, i de studier der tester signifikansen af

patienters sundhedsstatus, er derimod generelt, at nu bedre helbred patienten har, nu mere

. 14,2
tilfreds er vedkommende>*+%%37,

Behandlingstype og indlaeggelsesvarighed

Afledt af de tre teet relaterede indikatorer: diagnose, komorbiditet og sundhedsstatus, er

indikatorer som behandlingstype og indlaeggelsesvarighed. Eksempelvis forventer og finder to af de
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inddragede undersggelser, at nu leengere tid en patient er indlagt, nu mindre tilfreds er

1838 | kontrast hertil viser en omfangsrig kvantitativ undersggelse fra USA, at

vedkommende
patienter, der havde varet indlagt, havde et hgjere niveau af tilfredshed, end ambulante
patienter®. En svensk undersggelse viser, at tilfredsheden var lavest blandt patienter der havde
modtaget akut behandling, og endvidere var de patienter, der undergik en dagsoperation mere
tilfredse end de der ingen operation undergik®’. Litteraturen fremviser siledes ikke entydige

fortaellinger om, hvordan indlaeggelsesvarigheden pavirker patienternes tilfredshed.

Sundhedsvasnet

Indretningen af sundhedsvaesnet kan influere patientens oplevelse. Der er ikke fundet nogen
samlet undersggelse omkring dette, men flere undersggelser indeholder enkelte forhold, der
udspringer af sundhedsvaesnets beskaffenhed. Disse er hospitalets stgrrelse, finansiering af
behandlingen eller forskelle afhaengig af politisk styring og administration. | relation til det sidste
finder en dansk undersggelse, at der i Danmark er signifikant forskel pa tilfredsheden mellem
regionerne, men uddyber ikke hvilken begrundelse, der kan vare for dette®™. | litteraturen findes,
at hospitalsstgrrelse har en signifikant betydning — nu stgrre hospital, nu mindre tilfredshed®?*°. Et
af disse studier peger dog pa, at nar hospitalet nar et meget hgjt antal senge, vender effekten,
saledes at det har en positiv effekt pa patienttilfredsheden®. Dernast er en signifikant indikator
sundhedsfinansieringen. Hvorvidt patienters behandling er finansieret igennem forsikringer, af

staten eller privat har en betydning, men der tilbydes ingen forklaring pa hvilken>.
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Opsummering — Behandlingsrelaterede koncepter

Det er muligt at systematisere de forhold, der relaterer sig til patienternes behandlingsforlgb i otte
koncepter, hvortil der hver iseer hgrer et varierende antal indikatorer. Der fremgar i denne fgrste
halvdel af reviewet imidlertid flere eksempler pa, at de forskellige indikatorer og koncepter kan
pavirkes af og pavirker hinanden pa kryds og tveaers. Derfor er sammenhangen mellem disse reelt
flerdimensionel, men kan, som illustreret i nedenstdende figur, visualiseres som et hierarkisk

teoretisk begrebsapparat over de koncepter og indikatorer, der relaterer sig til behandlingsforlgbet.

PATIENTOPLEVELSE
| | | | | | | |
Kommunikation ~ Omgivelser  Klinisk kvalitet  Information Relation til Sygdom  Sundhedsvasnet Koordination
personalet
Individuali- Milig Klinisk Indhold Personalets Diagnose Hospitalssterrelse  Personalets
sering Indretning behandling Rettidighed vaeremdde Komorbiditet Finansiering samarbejde
Dialog Interigr Pleje Patientind- Sundhedsstatus Overflytning
Sproghrug Vedligeholdelse dragelse Behandlingstype Ansvarsfordeling
Sprog Parerendeind- Indlzggelses- Indlzggelse
dragelse varighed Udskrivelse
Ventetid
Travlhed
Transport

Figur 5.1 Model over behandlingsforlgbets systematiserede koncepter og indikatorer
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5.3 Perceptionsrelaterede koncepter

| det foregaende afsnit er de systematiserede koncepter, der relaterer sig til behandlingsforlgbet,
gennemgaet. Nu gennemgas de koncepter, der i litteraturen synes at veaere influerende for

patienternes perception af deres behandlingsforlgb.

Der hersker i litteraturen en generel accept af, at disse influerende koncepter kan have en
pavirkning pa patienternes oplevelser, men i majoriteten af artiklerne er det koncepter relateret til
behandlingsforlgbet, der er hovedfokus. Som vil blive gennemgaet i dette afsnit, sa ngjes mange
forskere med blot at konstatere tilstedevaerelsen af koncepter, der kan influere patienternes
perception af deres behandlingsforlgb, ved eksempelvis at papege, at der er en overvaegt af fx
kvinder, ldre, anden etniske eller lignende respondenter i deres respektive undersggelser. Men
det ekspliciteres sjeeldent, hvilken effekt dette kan tankes at have pa studierne, eller hvorfor det
kan have en effekt pa patienters oplevelser. Derfor vil denne del af reviewet, som naevnt, i hgjere
grad end den foregaende beskaeftige sig med at sammenholde og vurdere de metodiske baggrunde

for resultater og antagelser.

I nogle kvantitative undersggelser males effekten af denne form for koncepter, ved at koncepternes
indikatorer benyttes som kontrolvariable ved statistiske tests. Det varierer i disse, hvorvidt det blot
konstateres, om variablene er signifikante eller ej, uden at det ekspliciteres, hvilken eller hvorfor
effekten forefindes, eller om forskerne bag gar skridtet videre og konstaterer om den enkelte
signifikante variabel har en positiv eller negativ effekt pa patienttilfredsheden. Kun fa
undersggelser har til hovedformal specifikt at afdeekke de perceptionsrelaterede indikatorers
betydning eller at ga skridtet videre og diskutere, hvorfor fx indkomst, kultur eller kgn kan have en

indflydelse.

Pa baggrund af de indikatorer, der er fundet benyttet i litteraturen, har det veeret muligt at
identificere fire forskellige systematiserede koncepter. De er patienternes karakteristika,

affektivitet, kultur og samfund. Disse vil nu blive gennemgaet.
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Karakteristika

Nar der i litteraturen kommenteres pa, hvad der kan influere patienters oplevelser, er det, som
dette afsnit vil gennemga, ofte patienternes karakteristika, der er i fokus. Der er dog stor forskel p3,
hvor stor betydning de forskellige indikatorer for patienternes karakteristika tillaegges, hvilket

blandt andet kommer til udtryk i de videnskabelige artikler, der inddrager de respektive indikatorer.

Alder

Patientens alder menes generelt at have en indflydelse pa patienternes oplevelser og tilfredshed.
Der hersker dog ikke enighed om, hvilken pavirkning alder har. | en raekke af de videnskabelige

4,12-14,18,24,32,33,35,41,43,45,46,49

artikler naevnes blot patienternes alder . Et fatal finder, at alder ikke har

9,19,28

en betydning , men det generelle billede viser, at nu &ldre en patient er, nu mere tilfreds er

20,2 -
vedkom mendeS, 0,27,30,34,37-40,44

. Det er dog lidt forskelligt, ved hvilken alder denne alderseffekt
traeder i kreeft. Et studie seetter skellet ved 50 ar**, et andet ved 65 &r*°, mens et tredje udregner
stigning i tilfredshed, for hver gang alderen gges med 10 &r*°. Hvad der dog er bemaerkelsesvaerdigt
er, at kun fa studier tiloyder en forklaring pa, hvorfor &ldre er mere tilfredse end yngre patienter.
En mindre dansk kvantitativ undersggelse foreslar fglgende forklaring: ”“The age variation in needs
might be explained by today’s younger patients being more explicit about their specific needs.
Furthermore, younger patients are more critical towards authorities, demanding dialouge, respect
and good service.” (Spndergaard et al. 2013:388). En anden forklaring kan muligvis findes i Calnan
og Rowe’s artikel: Trust and Health Care, hvori de beskriver et skift i generationers tillid til
sundhedsveaesnet: "The postwar consensus was underpinned by trust in the ‘altruistic’ values
associated with medical professionalism. (...) Service users trusted the judgement, knowledge and
expertise of health professionals to provide a competent service that met their needs...”(Calnan &
Rowe 2007:283f). £ldres generelt hgjere tilfredshed kan saledes sgges forklaret med feerre krav til

sundhedsydelser, mere autoritetstro og en hgjere tiltro til sundhedspersonalets professionalisme

og altruistiske bevaeggrunde.

Kon

Lige i halende pa alder naevnes oftest indikatoren kgn. Her er der dog, i forhold til alder, stgrre

usikkerhed om, hvor stor en betydning indikatoren har. | de fleste tilfaelde nsevnes indikatoren

3,13,14,18,24,32,33,35,36,40,43,46,49

blot Hvor indikatoren  testes, findes den enten ikke
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9,10,19,28,37,39,44 5,20,26,27,30,34

signifikant , eller at maend generelt er mere tilfredse en kvinder . Flere af
studierne maler pa andet end blot tilfredshed. Et studie foreslar at forskellen mellem kgnnene

skyldes, at kvinder generelt har mindre tillid til sundhedsvaesnet?®.

Uddannelse, indkomst, beskaftigelse

Efter kgn og alder fglger indikatorer som uddannelse, indkomst og beskaeftigelse — tre naert
relaterede indikatorer. Blandt de artikler, der enten maler eller kommenterer pa uddannelse finder
otte kvantitative undersggelser, at uddannelsesniveauet er vaesentligt for patienternes

5,30,34,37,39,41,44,49

oplevelser . | to videnskabelige artikler forklares det, at denne utilfredshed bl.a.

skyldes, at der med en hgjere uddannelse fglger et stgrre krav til at blive inddraget i

3941 og at hgjere uddannelse endvidere mindsker

beslutningstagning vedrgrende behandling
behovet for inddragelse af familie®'. Afslutningsvist argumenterer et omfangsrigt studie af
patienttilfredshed i 21 EU-lande ogsa for, at en stigning i uddannelsesniveauet fgrer til en stigning i

patienters forventninger, hvilket igen medfgrer en lavere tilfredshed”.

| trdd hermed er den generelle antagelse mht. indkomst, at nu hgjere indkomst, nu mindre tilfredse
er patienterne®®*!, hvilket dog kun bekreeftes i ét tilfeelde®. Ud fra en lignende antagelse males

#3337 " plle finder, at indikatoren ikke er

der i tre kvantitative analyser ogsa pa beskaeftigelse
signifikant. En fjerde undersggelse tager hgjde for, hvorvidt respondenterne er pensionerede eller
ej, men tester ikke indkomstens forklaringskraft**. Den fgrnaevnte kvantitative analyse fra Sverige
fra 2010 beskriver dog, at der er en tendens til, at fgrtidspensionister og personer pa sygeoverlov er

mindre tilfredse®’.

Bopzl og afstand

Flere studier kommenterer pa eller tester for, hvilke pavirkninger indikatorerne bopeael, transporttid

1,7,30,32,37,46

og hospitalsbeliggenhed har . De fleste kommenterer blot, at der er forskel pa, hvordan

personer fra storbyer og landdistrikter oplever deres behandling, og at personer fra landet er

tilbgjelige til at udtrykke en hgjere tilfredshed end byboere, hvilket bekraeftes i to studier*®®’.

Endvidere formodes det flere steder i litteraturen, at transportvanskeligheder forbundet med lange

afstande har en negativ effekt pa patienters oplevelser®’>>*°,
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Affektivitet

Et andet tema, der ogsa gar igen i den teoretiske litteratur, er spgrgsmalet om, hvordan indikatorer
som patienternes psykiske helbred, fglelser, personlighed, forventninger og behov for stgtte
pavirker deres oplevelse og afrapportering om samme. Pa tvaers af de artikler, hvori en eller flere
affektive indikatorer omtales eller males, er der enighed om, at der er stor usikkerhed forbundet
med at male affektive indikatorer, da de er i hgj grad er selv-

1,5,6,8,9,11,14,18,20,24,26,32,33,35,38,40,41,43,47
rapporterede .

Mentalt helbred og angst

Det laeses i litteraturen, at sveekket mentalt helbred eller en depression har en negativ effekt pa
patienters oplevelse og/eller —tilfredshed>®?3, og generelt har en betydning som en modificerende

92432 per jtalesaettes imidlertid ogsa, at selve dét at fa en sygdom og at gennemga en

indikator
behandling kan pavirke en patients sindstilstand og derved deres oplevelse. Paul, Hendry og
Cabrelli*® skelner, i deres kvalitative undersggelse af informationsbehovet blandt intensivpatienter
og deres pargrende, mellem angst forbundet med sygdommen og angst forbundet med
situationen®. Den situationsbestemte angst, forbundet med fx overflytninger mellem afdelinger
kan i hgj grad imgdekommes med klar kommunikation og information, og er i et vist omfang inden
for sundhedspersonalets raderum. Det er den angst, der er forbundet med selve sygdommen
imidlertid i meget mindre grad. At ogsa denne form for frygt, som opstar ved akut sygdom eller
alvorlig eller fremskreden sygdom, skulle have en betydelig indflydelse pa patienternes oplevelser

bakkes ogsa op i andre artikler'*32,

Forventninger og personlighed

Udover et udfordret mentalt helbred anses andre mere alment geeldende fglelser og tanker som
havende en vaesentlig indvirkning pa patienters oplevelser. En af disse er patienternes
forventninger. Og netop forventninger har vaeret et af de centrale emner i Sandager, Freil og
Knudsens review: “A patient with low expectations will tend to give more positive evaluations
compared to a patient with high expectations. In this way, a positive experience does not necessarily
indicate that the service was excellent. Delivered care can be a positive experience to one patient

(meet the expectations) and a negative experience (not meet the expectations) for another patient.”
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(Sandager et al. 2016:68). At forskelle mellem patienternes forventninger og den behandling, de

objektivt set modtager, pavirker deres bedgmmelse konkluderes ogsd i flere andre artikler’ 847,

Det faktum, at forventninger er sveere at male, arbejder Bleich et al. med. | deres omfangsrige
kvantitative undersggelse har de sat sig for at forsgge at indfange respondenternes forventninger.
Til det bruger de en serie af proxyindikatorer, sasom alder, kgn uddannelse m.fl., som, de pa
baggrund af anden teori har en formodning om, pavirker patienternes forventninger’. Et andet
interessant fund hos dem er, at deres undersggelse via vignette personlighedstests bekreefter, at
personer med en mere positiv attitude eller personlighed er signifikant mere tilfredse, og omvendt
at negative personer havde flere "very negative responses” (Bleich et al. 2009:275). | forleengelse af
patienternes forventninger og personlighed finder Sandager et al. ogsa, at patienter, der selv har
vaeret med til at bestemme deres behandling, i hgjere grad er mere tilfredse pga. den indikator, de

kalder ”"backing up own choice” (Sandager et al. 2016:67).

Stgtte fra pargrende

| det forudgaende afsnit om behandlingsforlgbet blev vigtigheden af, at pargrende inkluderes i
patienternes behandling, understreget. Men flere artikler slar fast, at det kan have en vaesentlig
betydning for patienters oplevelser og tilfredshed, hvorvidt de overhovedet har pargrende tilstede.
| blot to af litteraturens undersggelser foretages en kvantitativ test af betydningen af supportive
relatives. Her pavises, at tilstedevaerelsen af stgttende pargrende har en klar positiv signifikant

20,41 .
941 | litteraturen laeses en generel antagelse af, at

sammenhaeng med patienttilfredsheden
pargrende i vid udstraekning har en positiv effekt pa patienternes oplevelser. Under titlen The
critical role of family in patient experience tilbyder forfatter Brian Boyle en forklaring pa, hvorfor
pargrende spiler sa stor en rolle: ”The family and friends will typically know the common gestures,
movements, body language, personality traits, inner thoughts, idiosyncrasies, behaviors, and typical
phrases and concerns of their loved one.” (Boyle 2015:5). Og derfor kan pargrende, ifglge Boyle,
tilfgje en tryghed og hjemlighed til situationen og bidrage til formidlingen mellem
sundhedspersonalet og patienten. Der er endvidere enighed om at tryghed og ensomhed har en

.. . . ° . 2
vaesentlig indvirkning pa patienternes oplevelser’®®*,
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Kultur

| og med at teorilitteraturen er indsamlet med henblik pa at kunne tilboyde nogle teorier om seerlige
forhold, der kan veere geeldende for udenlandspatienter, indgar indikatorer som kultur, etnicitet og
tro. Indikatorerne er i hgj grad gensidigt afhaengige, da etnicitet som begreb ofte defineres som et

geografisk bestemt faellesskab baseret pa et eller flere af begreberne: kultur og religion.

Etnicitet, kultur og religion

Primeert bruges indikatoren etnicitet som baggrundsvariabel pa hgjde med tidligere gennemgaede
patientkarakteristiske indikatorer som alder og k@n. Her tester isaer de stgrre kvantitative
undersggelser, om der er en signifikant forskel i tilfredshed mellem etniske grupper. De artikler der
inddrager etnicitet specifikt, omhandler forskellige etniske grupper fra hele verden. Med
undtagelse et mindre amerikansk studie af eeldre patienter’, viser alle kvantitative studier, at
patienter med samme etnicitet, er tilbgjelige til at udtrykke lignende tilfredshed®**%**?* ud fra den
tese kommenteres der i enkelte af de inkluderede artikler pa, hvorfor forskelle i etnicitet kan
pavirke patienters oplevelser. Blandt disse er forklaringer som, at patienter, der ikke tilhgrer
behandlingslandets etnicitet, fgler sig forskelsbehandlet, og at de fgler, at sundhedspersonalet ikke
i samme grad er villige til at indgd i et terapeutisk forhold®. Det kan ogsad skyldes forskelle i
kulturelle normer, nar det kommer til praksisser indenfor sundhed, hvor indikatorer som vaerdier,
spisevaner, livsm@gnstre og religion kan spille en vaesentlig rolle i patienternes opfattelse af, dels

10,17,26,42
0.17.2642 Eller som en undersggelse

hvad god pleje er, og dels hvordan man bgr agere som patient
papeger, sa inddrager forskellige kulturer pargrende pa forskellige mader®’. Det er ikke muligt fra
teorien, at konkludere, om etniske minoriteter generelt er mere eller mindre tilfredse, da det
varierer fra etnicitet til etnicitet. Men en udfordring, der kan fglge med, nar en patient med anden
etniske baggrund indlaegges pa hospitaler udenfor deres egen kultur, er i fglge Levin & Herberts, at

7

de er: “..removed from their usual source of support and understanding...” (Levin & Herbert
2005:169). En sadan mangel pa stgtte kan ifglge det foregaende afsnit om affektive indikatorer

formodes at have en negativ effekt pa patienternes tryghed og tilfredshed.
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Samfund

| et antal artikler retter forskerne ogsa blikket mod samfundet for at finde mulige forklaringer pa

patienternes oplevelser.

Medier og politik

| fire artikler inkluderes indikatorer som medier, internet, offentlig holdning og

k>®*24° Der er bred enighed om, at effekten af disse indikatorer er sveere at

sundhedspoliti
kvantificere, og dernaest at de er taet sammenveaevet. Den primaere tese er, at mediernes udlagning
af sundhedsvaesnet og den sundhedspolitiske dagsorden kan pavirke patienternes oplevelser.
Calnan og Rowe, der i deres undersggelse har fokus pa tillid, beskriver, at mediedaekning og den
offentlige holdning ma formodes at pavirke patienters tillid, sdledes at darlig omtale kan svaekke
patienters tillid til sundhedsvaesnet®. Bleich et al. har pa baggrund af deres undersggelse ligeledes

2

en staerk tro pa effekten af det, de kalder broader societal factors: ”..we belive that media
dissemination of strong national health indicators may make people feel more satisfied with their
health systems, irrespective of their personal experience of care.” (Bleich et al. 2009:275). Modsat
finder Sandager et al. i deres review, at negativ medieomtale paradoksalt nok kan fgre til mere

tilfredshed pga. saenkede forventninger™.
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Opsummering — Patientens perception

Det er muligt at systematisere de influerende forhold i fire koncepter, hvortil der hver isaer hgrer et
varierende antal indikatorer. Der fremgar i dette afsnit — som ogsa var tilfeeldet i det foregaende —
flere eksempler pa, at der er en sammenhang mellem de forskellige indikatorer og koncepter pa
kryds og tveers. Dernaest fremgar det, at disse indikatorer i h@j grad ogsa pavirker de indikatorer der
relaterer sig til behandlingsforlgbet. Derfor er ssmmenhangen mellem de indikatorer, der influerer
patienternes perception, og deres sammenhaeng med de indikatorer, der relaterer sig til

behandlingsforlgbet, reelt flerdimensionel. De influerende indikatorer kan, som illustreret i

nedenstdende figur, imidlertid visualiseres som et hierarkisk teoretisk begrebsapparat.

PATIENTOPLEVELSE
Affektivitet Kultur i Somfund  Patientens karakieristika

Mentalt helbred Etnicitet Medier Alder
Angst Kultur i Poliik Ken
Forventninger Religion : Uddannelse
Person- : Indkomst
lighed Beskef-
Statte fra parerende : tigelse

: Bope!

: Afstand

Figur 5.2 Model over de perceptionsrelaterede systematiserede koncepter og indikatorer
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5.4 Definition af patientoplevelse

| den udvalgte teorilitteratur mangler der, som naevnt, tydelige definitioner af patientoplevelse, og
netop den konceptuelle klarhed, som Adcock og Collier eftersgger. Formalet med at definere
baggrundskonceptet forud for en undersggelse er tydeligt at markere, hvilken forstaelse der ligger
til grund for undersggelsen. Herudfra bliver det ogsa muligt at sammenstille og adskille denne

undersggelse fra andre studier af patientoplevelse.

LaVela og Gallan (2014) papeger, at The Beryl Institute® definerer patientoplevelsen som: "The sum
of all interactions, shaped by an organization's culture, that influence patient perceptions, across

the continuum of care." (LaVela & Gallan 2014:29)

For at skabe bare en smule konsistens i det teoretiske felt, vil definitionen her hvile pa denne
definition. The Beryl Institutes definition indeholder, i trdd med fundene i dette review, bade
patientens perception, samt elementer der relaterer sig til behandlingsforlgbet. De sidstnaevnte
elementer kalder de for interaktioner, hvilket indebaerer forskellige facetter af behandlingsforlgbet,
patienten stifter bekendtskab med. Det spaender bredt og indeholder: mellemmenneskelige mader,
processer, handlinger, miljg/omgivelser, kommunikation og politikker (The Beryl Institute 2018).

Termen interaktion deekker derfor over alle de koncepter, der ikke relaterer sig til perceptionen.

Behandlingsforlgbet, som de kalder continuum of care, definerer de som fd@r, under og efter
modtagelse af behandling (The Beryl Institute 2018). Den forstaelse af behandlingsforlgbet

adopteres her.

Perception skal forstas som patienternes opfattelse af en given handelse, og den bliver kun i
definitionen fremstillet som noget, der influeres af interaktionerne under behandlingsforlgbet.
Neervaerende review viser dog, at perceptionen sandsynligvis ogsa influerer, hvordan

interaktionerne opleves, hvorfor dette ogsa ma fremga af den definition, der dannes her.

Ud fra denne litteraturgennemgang skal en definition derimod ikke indeholde elementet med

organisationens kultur, da ingen systematiserede koncepter her indeholder dette aspekt.

°The Beryl Institute er en global organisation med fokus pa patientoplevelser.
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Det samspil mellem indikatorerne, der er sporet i reviewet,
angiver patientoplevelse som et flerdimensionelt
baggrundskoncept, som illustreret. De systematiserede
koncepter udggr, bade for sig selv og i interaktion med
hinanden, patientoplevelsen. Eksempelvis kan
kommunikation i sig selv udggre en del af
patientoplevelsen, men kan ogsa indga i samspil med
information. Hvor The Beryl Institutes definition bruger
ordet sum, skal definitionen af patientoplevelse, der her
arbejdes ud fra, hellere afspejle den sporede

flerdimensionalitet.

Ud fra ovenstaende overvejelser defineres patientoplevelse saledes:

Det flerdimensionelle samspil mellem interaktioner i behandlingsforlgbet, der influerer og bliver

influeret af patientens perception.

Ved denne definition favnes bade de elementer af patientoplevelsen, der er relateret til

interaktioner under behandlingsforlgbet og til patientens perception.

LaVela og Gallan pointerer, at der eksisterer en stor kompleksitet ved definitionen af, hvad en
patientoplevelse er, men at der generelt er en enighed om, at: "Patient experience in a health care
context incorporates the patient's journey as a whole" (LaVela & Gallan 2014:29).
Helhedsopfattelsen af patientoplevelse er ogsa kendetegnende for denne definition og ggr, at
patientoplevelse kan illustreres som et net af interaktioner, der spiller sammen pa kryds og tveers.
Perceptionen, dvs. den opfattelse en patient via sin baggrund og karakteristika bringer med sig,
influerer oplevelsen af interaktionerne og deres samspil, men den pavirkes ogsa tilbage af det, der

opleves under behandlingsforlgbet.
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5.5 Opsummering — Review af patientoplevelse

Specialets f@rste forskningsspgrgsmal lyder: Hvordan kan international viden om patientoplevelser
omdannes til et teoretisk begrebsapparat? Dette spgrgsmal er nu besvaret ud fra kortlaegningen af
systematiserede koncepter og indikatorer, der henvender sig enten til behandlingsforlgbet eller til

patienternes perception af samme og en klar definition af baggrundskonceptet patientoplevelse.

Model over teoretisk begrebsapparat

Ud fra reviewet af forskningslitteratur har det veeret muligt at udarbejde fglgende hierarkiske

model over baggrundskoncept, systematiserede koncepter og indikatorer:

PATIENTOPLEVELSE

Affektivitet Kultur Samfund  Patientens karakteristika

Mentalt helbred Etnicitet E Medier Alder
Angst Kultur : Politik Ken
Forventninger Religion : Uddannelse
Person- : Indkomst
lighed ; Beskaf-
Stette fra parerende ; figelse
: Bopael
i Afstand
Kommunikation ~ Omgivelser  Klinisk kvalitet Information ~ Relation fil Sygdom  Sundhedsvaesnet Koordination
personalet
Individuali- Milie Klinisk Indhold Personalets Diagnose Hospitalsstarrelse  Personalets
sering Indretning behandling Rettidighed varemdde Komorbiditet Finansiering samarbejde
Dialog Inferigr Pleje Patientind- Sundhedsstatus Overflytning
Sprogbrug Vedligeholdelse dragelse Behandlingstype Ansvarsfordeling
Sprog Pérgrendeind- Indlzggelses- Indlggelse
dragelse varighed Udskrivelse
Ventetid
Travlhed
Transport

Figur 5.3 Model over det teoretiske begrebsapparat — systematiserede koncepter og indikatorer
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Denne model kan benyttes som en oversigt over, hvilke systematiserede koncepter indikatorerne
herer til og dermed er maleenheder for. Det modellen derimod ikke viser, er den fgrnaevnte

flerdimensionalitet — dvs. hvordan de respektive indikatorer pavirker og pavirkes af hinanden.

Dette teoretiske begrebsapparat vil i besvarelsen af det naste forskningsspgrgsmal fgrst blive
operationaliseret saledes, at det fungerer som metodisk grundlag for indsamlingen af data om
feergske patienters oplevelser af udenlandsbehandling. Derefter benyttes det teoretiske

begrebsapparat som udgangspunkt for den analytiske tilgang.
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6 Underspgelsens metode

Det andet forskningsspgrgsmal lyder: Hvad viser kvalitativ og kvantitativ empiri om faergske
udenlandspatienters oplevelser af deres behandlingsforlgb, ndr dette indsamles og analyseres med
udgangspunkt i det teoretiske begrebsapparat? Den del af dette spgrgsmal, der relaterer sig til

indsamlingen af empiri, besvares igennem dette afsnit.

| det forgaende afsnit er specialets teori nu fremlagt i form af de tre gverste niveauer af Adcock og
Colliers model. Dette er gjort ved en definition af baggrundskonceptet patientoplevelse og en
kortleegning af otte systematiserede behandlingsforlgbskoncepter og fire systematiserede
perceptionskoncepter samt koncepternes indikatorer. Fordi der er foretaget denne
konceptualisering, og fordi denne konceptualisering i en vis udstreekning er operationaliseret i form
af indikatorer, er derfor nu muligt at foretage den naste opgave, som er at indsamle data ved at

applicere indikatorerne til at producere empiri til en analyse (Adcock & Collier 2001:531).

6.1 Triangulering

Kompetencecenter for Patientoplevelser (KOPA) argumenterer i deres metodebog Spdrg Brugerne,
der er rettet specifikt mod indsamling af patientoplevelsesdata, for en kombination af kvantitativ
og kvalitativ empiri. Styrken ved dette er, at det giver mulighed for at fa viden bade om
udbredelsen af fx en holdning og en forstaelse for, hvorfor respondenterne svarer, som de ggr
(KOPA 2015:9). Dernaest pointerer KOPA samstemmende med Adcock og Collier, at denne
kombinerede metode, hvor en tese sgges be- eller afkraeftet gennem bade kvantitativ og kvalitativ
empiri, netop kan hgjne gyldigheden af undersggelsens resultater, og at denne triangulering kan
forbedre undersggelsens validitet (KOPA 2015:9; Adcock & Collier 2001:540). Af disse grunde er en
kombineret metode valgt for naerveerende undersggelse. Det vil nu blive gennemgaet, hvordan der
pa baggrund af specialets teori derfor er foretaget et survey og en raekke interview med nu- og
forhenvaerende udenlandspatienter samt et gruppeinterview med eksperter pa omradet. Slutteligt

praesenteres undersggelsens analytiske tilgang.
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6.2 Survey som kvantitativ empiri

| dette afsnit preesenteres, hvordan teoriapparatet er operationaliseret til en surveyundersggelse,
hvordan surveyet metodisk er opbygget, testet og distribueret, samt til slut hvordan dataene er

bearbejdet og klargjort til analyse.

Operationalisering af indikatorer

Ved at praesentere indikatorerne i specialets review er teoriapparatets operationalisering jf. Adcock
og Collier allerede pabegyndt (Adcock & Collier 2001:531). Fglges Adcock og Colliers model for
konceptualisering og maling, er naeste skridt at omforme indikatorerne til metodiske malepinde,
som kan indga i et survey (ibid.). Det er gjort ved at omforme indikatorerne til surveyspgrgsmal
(surveyet findes i bilag 5). | nogle tilfeelde er denne omformning forholdsvis selvskreven sasom
indikatoren alder, der som spgrgsmal er formuleret: Hvor gammel er du? Andre er knap sa direkte
malbare. Her kan der, af hensyn til at indsamle tilstraekkelig information, ggres brug af flere
malepinde (Frederiksen et al. 2017:95f). Dette er eksempelvis gjort mht. pdrgrende, hvor der er
spurgt ind til bade tilstedeveerelsen af pargrende, praktisk hjeelp modtaget fra pargrende samt

stptte modtaget fra pargrende (Bilag 5).

Udvaelgelse af indikatorer

Fordi der i det teoretiske begrebsapparat er identificeret et stort antal indikatorer, har det af
hensyn til en hensigtsmaessig leengde pa surveyet, veeret ngdvendig at foretage en udvaelgelse
(KOPA 2015:21f). Det betyder i praksis, at der er foretaget nogle fravalg, samlinger og

kontekstualiseringer af flere indikatorer.

Nogle indikatorer er helt fravalgt, fordi de af afrapporteringshensyn ikke egner sig til en kvantitativ
undersggelse (Bleich et al. 2009:274f) eksempelvis de indikatorer, der er tilknyttet affektivitet og

samfund, sasom mentalt helbred, forventninger, medierne og sundhedspolitik.

Andre indikatorer er samlet i et overordnet spgrgsmal. Det kommer til udtryk som spgrgsmal, der i
hgjere grad henvender sig generelt til det systematiserede koncept, end hver enkel tilhgrende

indikator. Det er tilfeeldet ved fx information, kommunikation og sygdom. Nogle indikatorer er

56



vurderet som sa naert beslaegtet, at blot en af dem er valgt. Fx spgrges der ind til indkomst, som

vurderes at vaeret naert beslaegtet til uddannelse og beskaeftigelse.

Slutteligt er flere indikatorer kontekstualiseret. Dette er gjort i overensstemmelse med Adcock og
Colliers argument om, at en maling af hensyn til validitet og generaliserbarhed skal
kontekstualiseres (Adcock & Collier 2001:529). Det vil sige, spgrgsmal herom er formuleret, sa de er
rettet mod feergske udenlandspatienters situation. Fx er der i forbindelse med indikatorer relateret
til omgivelser spurgt ind til patienternes oplevelser af Patienthotel Térshavn, og der er mht.

pargrende spurgt ind til mulighed for ledsagere.

Spargeteknik

Spergeteknisk er surveyet udarbejdet i overensstemmelse med de geengse retningslinjer herfor,
hvad angar formuleringer, sprogbrug, ikke-ledende spgrgsmal og implicitte antagelser mm. (KOPA
2015:20ff; Andersen et al. 2010:290f). Surveyet er blevet oversat til faergsk, sa de faeringer, der er
usikre pa dansk, ikke er blevet udelukket. | surveyet fremgar spgrgsmalene fgrst pa faergsk og
nedenfor pa dansk (Bilag 5). Det har den fordel, at respondenter kan konferere med den danske
oversaettelse, da der kan vaere forskellige konnotationer forbundet med selv oversatte ord pa tvaers
af sprogene. Derfor har det ogsa vaeret saerligt vigtigt, at oversaettelsen er helt preaecis, hvorfor den

er forestaet af Var i Olavsstovu, adjunkt i modersmals- og undervisningsvidenskab.

Svarkategorier

Afhaengigt af spgrgsmalet er svarkategorierne udformet, sa variablene er nominelle, ordinale eller
intervalskalerede. | stgrstedelen af spgrgsmalene der er lagt op til en holdningstilkendegivelse. Nar
der males holdninger og meninger i relation til sundhedsveesnet benyttes ofte en Likert-skala

(Andersen et al. 2010:292), hvilket ogsa er tilfaeldet her.

Flere steder i surveyet er der mulighed for, at respondenten kan skrive en uddybning til
vedkommendes svar. Dette forekommer som supplement til bredt formulerede spgrgsmal, hvor
der er en serlig interesse i et kvalitativt indblik i respondenternes betydningstillaeggelser (KOPA

2015:25).
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Opbygning af survey

Surveyet er opbygget med henblik pa at ggre det overskueligt. Dette er gjort, som
metodelitteraturen pa dette omrade tilskriver, gennem opmaerksomhed pa raekkefglgen af tunge
og lette sp@grgsmal, mulige effekter af spgrgsmalenes reekkefglge og strukturering i temaer, der
afspejler kronologien og faserne i behandlingsforlgbet (Andersen et al. 2010:298; Frederiksen et al.
2017:127,382; KOPA 2015:20ff). Opseetningen af surveyet er foretaget i SurveyXact, og der er i
overensstemmelse med metodelitteraturens forskrifter gjort brug af hjelpetekster og tematiske

overgange i et kort og tydeligt sprog (Andersen et al. 2010:288).

Leengden pa surveyet kan have betydning for svar- og gennemfgrselsprocenten. Til denne
undersggelse laenes der op ad den i litteraturen beskrevne tommelfingerregel, om at besvarelsen af

et survey helst ikke ma overstige 15 minutter (Frederiksen et al. 2017:60).

Test af survey

Surveyet er gennempregvet og tilpasset med feedback fra den dansk-feergske laege Johan Poulsen,
der i kraft af sin stilling som konsulentleege pa Faergerne har et indgaende kendskab til
procedurerne for udenlandsbehandling, og afdelingsleder for Udenlandstjenesten Hergerd

Heldarskard. Derudover er spgrgsmalsformuleringerne testet pa interviewpersonerne.

Distribuering af survey

Efter afprgvningen er surveyet udsendt med et fglgebrev, se bilag 4, indeholdende informationer
om baggrund, formal, anonymitet mm., hvilket tilrades bl.a. for at forbedre besvarelsesprocenten
(KOPA 2015:47). Strategien for distributionen er tilrettelagt efter et flerbglgedesign (Frederiksen et
al. 2017:68). Flerbglgedesignet er muliggjort af et til lejligheden dannet netveerk af centrale
kontaktpersoner med indflydelse i feergske patientforeninger, pa Landssygehuset i Torshavn og
ngglepersoner i den faergske mediebranche. Distributionen er foregaet over fem uger og er bl.a.
kommet til udtryk i flere online artikler om undersggelsen med link til surveyet og deltagelse i den

feergske  radiokanals morgenudsendelse  (Midlahusid 2017e; Granskingarrddid  2017;
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Krabbameinsfelagid 2017; Kringvarpid 2017). Derudover er Facebook brugt til at distribuere
surveyet gennem netvaerk og relevante feergske grupper. Heriblandt delte bl.a. Kreeftens
Bekampelses fargske afdeling og Landssygehuset i Torshavn undersggelsen pa deres

Facebooksider. Se flerbglgedesignet i bilag 6.

Statistisk bearbejdning af de kvantitative data

Dette afsnit indeholder en gennemgang af de statistiske tests, der benyttes til bearbejdningen af
dataene. Den statistiske analyse tager udgangspunkt i en reekke hypoteser, der er opstillet ud fra
teoriapparatet. Disse kausale og falsificerbare hypoteser er jf. Adcock og Colliers validitetshensyn
udgangspunktet for, hvilke sammenhange der testes (Adcock & Collier 2001:542). Herudover er
der, i henhold til Adcock og Colliers friendly amendments, efterfglgende foretaget tests af
hypoteser, der ligger udover teorien, optegnet pa baggrund af en kodning af interviewene
(ibid.:533). Overvejelser vedrgrende hypoteser og friendly amendments uddybes i det senere

afsnit: Analytisk tilgang.

Gamma-test

Den statistiske test, der primaert er benyttet, er Goodman og Kruskals Gamma-test. Der er flere
grunde hertil. Den fgrste er, at langt stgrstedelen af variablene i dataszettet er ordinale variable,
hvortil denne test anbefales (Nielsen & Kreiner 2003:267). En Pearsons regressionstest kunne ogsa
have vaeret benyttet, da antagelsen er, at der er lige store intervaller mellem Likert-skalaernes fem
punkter, og at de dermed kan fungere som intervalskalaer i en regression. En regressionstest
forudseetter en visuelt synlig, lineer sammenhang mellem variablene (ibid.:281). Dette er
imidlertid ikke muligt at afprgve og sikre her, da to ordinale variables sammenhang visuelt blot
kommer til udtryk som 25 prikker i et fem gange fem net og dermed ikke kan afslgre eventuel
linearitet. En anden grund til valget af Gamma-testen er, at Gamma-koefficienten ud over at
praesentere styrken af en sammenhaeng ogsa giver retningen herpa (Andersen & Jakobsen
2012:92f). Et eksempel kan vaere, om patienternes oplevelse af travlhed har en negativ eller positiv
pavirkning pa patienternes oplevelse af personalets tilgeengelighed. En tredje grund er, at Gamma-
testen muligg@r kontrol for tredjevariable (Andersen et el.2010:364). En test som Spearman, der er

en alternativ test til ordinale variable, giver ikke denne mulighed.
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Gamma-veerdi Styrke af ssmmenhang
under 0,10 | Uanseelig
0,10 til £0,19 | Svag
+0,20 til 0,39 | Moderat
+0,40 til 0,59 | Steerk
+0,60 til £1,00 | Meget staerk

Figur 6.1 Gamma-koefficientens styrke

Gamma-koefficientens styrke angives som i tabellen ovenfor. Tolkningen af koefficienten varierer
alt efter, hvilken kilde der benyttes, og her er intervallerne sammensat ud fra forskellige kilder.
Dette giver bl.a. en bundlinje pa 0,10, hvor sammenhangen regnes for uanseelig (Andersen &
Jakobsen 2012:93), samt en hgj vaerdi pa 0,60 for at kategorisere sammenhangen som meget

steerk (Gau 2016:169ff).

Gamma-testen angiver ikke kausalitet mellem de to variable, der testes. Kausaliteten og retningen
herpa ma derfor vurderes efter logiske og empiriske forhold (Andersen & Jakobsen 2012:683). Den
statistiske analyse i denne undersggelse kan derfor aldrig alene angive kausalitet, men gennem
triangulering af den kvantitative og kvalitative empiri bliver det muligt at pavise kausale relationer

(Emmenegger & Klemmensen 2012:426).

Udover Gamma-testen er der foretaget middelvaerdianalyser af, fx hvorvidt der er forskel pa
tryghedsniveauet mellem patienter med og uden ledsager. Hertil er benyttet en independent t-test.
Denne test sammenligner to uafhaengige gruppers gennemsnit og kraever derfor en bineer variabel
og en variabel pa intervalskala niveau (Andersen & Jakobsen 2012:67). Selvom variablene i denne
undersggelse er ordinalskalerede, er de benyttes til t-test, da de er opstillede som Likert-skalaer

(Jensen & Knudsen 2006:96).

Bade Gamma og t-testen er signifikanstests og giver en sandsynlighedsberegning pa sikkerheden
for at kunne generalisere den statistiske sammenheseng fra stikprgven til populationen.
Signifikansvaerdien, ogsa kaldet p-vaerdien, udtrykkes som et tal mellem 0 og 1 og angiver, hvor stor
sandsynlighed, der er for, at en given sammenhang i stikprgven er et tilfeeldigt udfald og dermed
ikke kan accepteres og generaliseres. Her er der gjort brug af 5-procentgraensen, der vil sige, at p-
vaerdien skal vaere under 0,05, for at sammenhangen accepteres (Andersen og Jakobsen 2012:65f).

Det betyder, at der skal veere under 5 procent sandsynlighed for, at sammenhangen er tilfeeldig.
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Tolkningen af p-veerdien, bygger, ligesom Gamma-koefficienten, pa en tolkningskonvention, og

fremgar i tabellen nedenfor.

p- veerdi Signifikansniveau
over eller lig 0,050 | Insignifikant
0,025 til 0,050 | Svag
0,005 til 0,025 | Moderat
under 0,005 | Steerk

Figur 6.2 Signifikansniveau og p-vaerdi

6.3 Patient- og ekspertinterview som kvalitativ empiri

Hensigten med den kvalitative empiri er, at den skal give et indblik i, hvordan det opleves at vaere
feergsk udenlandspatient, samt hvad der er karakteristisk for netop denne patientgruppe og
forholdene, de behandles under. Specialets kvalitative empiri bestar af 10 interview med nu- og
forhenvaerende patienter, et gruppeinterview med seks eksperter, samt de to ekspertinterview fra
det indledende pilotstudie. Fglgende praesenteres de to interviewformer, deltagere, samt

bearbejdningen af den kvalitative empiri.

Gruppeinterview med seks eksperter

Som et supplement til de to ekspertinterview med Hergerd Heldarskard og Pal Weihe foretaget i
forbindelse med pilotstudiet er der yderligere afholdt et gruppeinterview med seks andre eksperter
(Bilag 2). Idet gruppeinterviewet ogsa falder ind under kategorien ekspertinterview, er der ogsa her

taget hensyn til spgrgeteknik, asymmetriske vidensforhold m.v. (Kvale & Brinkmann 2015:190ff).

Emneguide til gruppeinterview

Baggrunden for gruppeinterviewet er et gnske om at fa viden, der kan give indblik i de seerlige
forhold, der er omkring udenlandsbehandlingen, fra fagpersoner der har erfaring med denne
patientgruppe. Spgrgeguiden til gruppeinterviewet med de seks eksperter er udformet som en

raekke emner, de seks eksperter er blevet bedt om at forholde sig til. Disse emner er: kultur,
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afstand, kommunikation, smertetaerskel, tillid til sygehusvaesenerne, information, Patienthotel
Térshavn (det i indledningen omtalte feergske patienthotel i Kgbenhavn), ledsagere, den faergske
patient og Udenlandstjenesten som serviceorgan. Emnerne udspringer af de to forrige

ekspertinterview.

Deltagere

Deltagerne er Bente Wennebjerg, der er sygeplejerske, forhenveerende HR-chef pa Landssygehuset
og stifter af Udenlandstjenesten pa Faergerne, Randi Johannesen og Morid Jacobsen, der er
socialradgivere og arbejder med radgivningen af feeringer i Danmark pa bl.a. Patienthotel Térshavn i
Kgbenhavn, Marianna Andreassen, der er sociolog og radgiver for patienter, som rejser mellem
Feergerne og Danmark, Elionora Olsen, der har veeret patientvejleder fra 2000 til 2017 og f@r det
var souschef pa patienthotellet, og til sidst Marina Moraitis, der har skrevet en master om

sammenhangende behandlingsforlgb mellem Feergerne og Danmark.

Semistrukturerede interview med patienter

Det er foretaget ti interview. Syv af disse er med otte forhenvaerende korttidssyge patienter, da ét
af interviewene var med to patienter. De resterende er med tre kroniske patienter, der derfor

stadig modtager behandling i udlandet. De 10 interview findes i bilag 1.

Deltagere

To af de korttidssyge har haft en blodprop i hjertet, én en hjertefejl, én en tumor i hjernen, én fik
udskiftet en hjerteklap, én blev behandlet for infertilitet og i et af interviewene deltog et agtepar,
hvor de begge var indlagt som patienter samtidig, da én donerede sin nyre til den anden. Af de
kroniske patienter har én en medfgdt skade i ryggen, én lider af nyresvigt, og en af _ [
sidstnaevnte tilfaelde har patienten veeret i behandling, siden vedkommende var spaed, og derfor
deltog ogsa det familiemedlem, der har varet ledsager, indtil patienten blev 18 ar og selv kunne

varetage sin behandling i udlandet uden ledsager.

Interviewguide til patientinterview

| patientinterviewene har hovedfokus vaeret, at fa en bred indsigt i patientoplevelsen. Det narrative

62



interview, som Kvale og Brinkmann betegner det, har derfor vaeret udgangspunktet for disse
interview (Kvale & Brinkmann 2015: 209ff). Det vil bl.a. sige, at interviewene har haft karakter af at
vaeere semistrukturerede. | interviewguiden er der tematisk taget udgangspunkt i de
systematiserede koncepter frem for de indikatorer, der allerede er kendt gennem teoriapparatet.
Dette er gjort for at undga en systematisk bekraeftelse af teorien. Interviewguiden er opsat med

henblik pa at afspejle en udenlandsbehandlings kronologiske forlgb (Bilag 8).

Bearbejdning af den kvalitative empiri

Den kvalitative empiri er bearbejdet gennem transskribering og kodning. Da formalet med denne
undersggelse er at fremvise betydningen af det sagte i en sd naer meningstransskribering som
muligt, er pauser, betoninger m.v. ikke nedskrevet (Harrits et al. 2012:171ff; Kvale & Brinkmann
2009:202ff). Sproglige fejl er bredt fremkommende i transskriptionerne af syv af
patientinterviewene, da alle i varierende grad havde komplikationer med at tale dansk. Tre af
interviewene er gennemfegrt pa feergsk, da disse personer ikke gnskede at kommunikere pa dansk.
Disse er transskriberet pa faergsk og siden oversat til dansk. Her er en risiko for, at sma
betydningsnuancer er gdet tabt i oversaettelsen grundet, at det faergske sprogs konstruktion
divergerer fra det danske bade i grammatisk form og talemade. For at imgdekomme denne
potentielle faldgrube er disse oversat af specialegruppens feergske medlem i samarbejde med den
tidligere naevnte adjunkt i modersmalsvidenskab Var i Olavsstovu. Ved kodningen af
transskriptionerne er tekststykkerne kategoriseret i en sakaldt meningskodning med udgangspunkt

i det teoretiske begrebsapparat (Kvale & Brinkmann 2009:223f).
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6.4 Analytisk tilgang

Analysen sgger pa baggrund af den indsamlede kvantitative og kvalitative empiri, svar pa, hvordan
de feergske udenlandspatienter oplever deres behandlingsforlgb. Analysen har dog nogle statistiske
begransninger, nar det kommer til at undersgge deres samlede patientoplevelse. Dette begreb er i

reviewet defineret som:

Det flerdimensionelle samspil mellem interaktioner i behandlingsforlgbet, der influerer og bliver

influeret af patientens perception.

Den Gamma-test, der er benyttet, giver imidlertid ikke mulighed for at kortleegge denne
flerdimensionalitet, men undersgger i stedet, som illustreret, sammenhaengen mellem maksimalt

tre indikatorer ad gangen.

Derfor er patienternes oplevelser, som navnt, analyseret
efter princippet om metodisk triangulering — dvs. en
sammenholdelse af kvantitativ og kvalitativ empiri. Dette er
gjort ud fra antagelsen om, at observationer er mere valide,
hvis de kan findes pa tveers af metoder, datasaet og

kontekster, hvorved resultaternes gyldighed saledes gges

(Adcock & Collier 2001; Emmenegger & Klemmensen

2012:426).

Tilstedeveerelsen af bade kvantitativ og kvalitativ empiri betyder, at analysen indeholder tre
elementer. Et konstaterende element i form af statistisk be- eller afkraeftelse af de teoridefinerede
hypoteser. Et forklarende element i form af udtalelser fra eksperter og patienter og kommentarer
fra respondenter, der belyser forskellige nuancer i de sammenhange, der konstateres og tilbyder
forklaringer pa disse. Og et undersggende element, hvor den kvalitative empiri foreslar
sammenhange, der ligger udover teorien, hvoraf nogle af disse ogsa er mulige at konstatere

statistisk.
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Sidstneevnte — det undersggende element — ligger i trad med Adcock og Colliers friendly
amendments eller pa dansk venlige tilfgjelser, hvor identificeringen af nye sammenhange
kvalificerer og eventuelt tilfgjer indikatorer til de systematiserede koncepter (Adcock & Collier
2001:539). Der er saledes tale om den raffinerende og modificerende bevaegelse op gennem

niveauerne i Adcock og Colliers model, som afbilledet i figur 4.1 (ibid.:531).
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7 Analyse af faergske udenlandspatienters oplevelser

Specialets analyse tager udgangspunkt i en systematisk hypotesetestning af de sammenhange, der
foreskrives i specialets review. | dette afsnit praesenteres indledningsvist en oversigt over den
kvantitative undersggelses bade analytiske og deskriptive resultater. Ud fra de kvantitative
resultater og kodningen af patientinterviewene er der udvalgt seks temaer, som empirien peger pa

er seeregne og af seerlig betydning for de faergske udenlandspatienter. Disse er:

Tema 1l Relativ lav tillid til behandlingen pa Faergerne

Tema 2 Begraenset behandling giver tendens til selvfinansiering
Tema 3 Et tveernationalt samarbejde

Tema 4 Udenlandspatienternes behov for ledsagere

Tema 5 Sproglige udfordringer

Tema 6 Patienthotel Torshavn

Et overblik over patienternes oplevelser

Med fa undtagelser kan sammenhangene fra reviewet konstateres statistisk, hvad angar de
hypoteser som hgrer til de behandlingsrelaterede koncepter. Omvendt findes kun fa signifikante
sammenhaenge ud fra de perceptionsrelaterede hypoteser. Samtlige testresultater findes nedenfor
i samme raekkefglge, som de pageeldende hypoteser fremkommer igennem reviewet. For at undga
at analysen bliver en gentagelse af de sammenhange, reviewet indeholder, bergrer temaerne kun

udvalgte teoridefinerede hypoteser.

Lebende gennem de seks temaer fremkommer statistiske tests, der er foretaget pa foranledning af
den kvalitative empiri. Disse er derved et undersggende element, der gar ud over de teoretiske

sammenhange, og vil derfor ikke fremga her.
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Hver tabel repraesenterer et systematiseret koncept fra det teoretiske begrebsapparat. | tabellerne
praesenteres fgrst udsagnet om en given sammenhaeng, derefter hypotesen indeholdende navnene
pa de variable, der er brugt til den statistiske test, og laengst til hgjre er testens signifikansniveau og
styrke. Hvis styrken ikke er angivet, er testen enten ikke signifikant eller en t-test. Nedenfor hver
tabel findes en kort tekst, der kommenterer pa de mest centrale sammenhange, der er fundet. De
tests, der dykkes neermere ind i under de seks temaer, er farvet grgnne. Rgd tekst og tal betyder, at

en sammenhaeng ikke er signifikant.

Relation til personalet

Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
1 Personalets veeremade er vigtig, fordi | 1. Hvor venlige personalet opleves pavirker

den kan give patienten en trygheden 0,011 Svag

tryghedsfglelse 2. Hvor imgdekommende personalet opleves

pavirker trygheden 0,000 Moderat

2 Patienten skal opleve, at personalet Personalets viden om patientens sygdomsforlgh

tager hensyn til individuelle behov, pavirker den oplevede pleje

og det kraever, at de har kendskab til

patienten og dennes sygdomsforlgb 0,003 Moderat
3 Det opleves som negativt, hvis Personalets viden om patientens sygdomsforlgb

personalet ikke kan vurdere pavirker oplevelsen af personalet som:

patientens behov 1. Venlige 0,000 Steerk

2. Imgdekommende 0,000 Staerk

4 En preemis for patientinddragelse er, | Stgtte fra pargrende pavirker oplevelsen af at vaere

at patienten er fglelsesmaessigt inddraget

stgttet (af pargrende) 0,041 Staerk
5 En praemis for patientinddragelse er, Oplevelsen af personalet som venligt pavirker

at patienten er fglelsesmaessigt oplevelsen af at vaere inddraget

stgttet (af personale) 0,000 Moderat
6 Det er vigtigt, at de pargrende tages Inddragelse af de pargrende pavirker patientens

imod og stgttes, sa de kan veere oplevelse af at

praktisk og mental stgtte for 1. veere stottet af de pargrende 0,017 Steerk

patienterne 2. have faet praktisk hjaelp af de pargrende 0,000 Steerk

Ovenstaende udsagn og hypoteser relaterer sig til det systematiserede koncept relation til
personalet. Det mest centrale er, at der er en steerk positiv sammenhang mellem patienternes
vurdering af personalets kendskab til deres sygdomsforlgb og deres oplevelse af personalet som
venligt og imgdekommende. Det sandsynligggr hypotesen om, at hvis patienterne oplever, at
personalet er sat ind i deres sygdomsforlgb, kan det give udslag i en hgjere vurdering af personalets

venlighed og imgdekommenhed.
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Information

Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
7 Der er overvejende pavist en positiv Patientens vurdering af information pavirker
sammenhang mellem information og tilfredsheden med behandlingsforlgbet
patienttilfredshed 0,000 Meget steerk
8 Information er underbyggende for Informationen pavirker patientens oplevelse
patientens relation til sundhedspersonalet af personalet som venlige 0,001 Moderat
9 Information er underbyggende for Informationen pavirker patientens oplevelse
patientens relation til sundhedspersonalet af personalet som imgdekommende 0,000 Steerk
10 Det kan ggre patienten angstelig at Informationen pavirker trygheden
mangle svar og information 0,000 Svag

Det systematiserede koncept information har to indikatorer, som er indhold og rettidighed. Kun
indikatoren indhold er benyttet her, der statistisk er udtrykt ved variablen: om patienten har fglt sig
tilstreekkeligt informeret om sygdom og behandling. Her findes en meget steerk, positiv

sammenhang, som underbygger hypotesen om, at hvor godt patienten fgler sig informeret kan

pavirke den samlede tilfredshed med behandlingsforlgbet.

Kommunikation

Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
11 Kommunikation hanger sammen med Oplevelsen af kommunikation pavirker
relationen til personalet og pavirkes af, at personalet er:
1. Venlige 0,000 Moderat
2. Imgdekommende 0,000 Moderat
12 Det er positivt, at kommunikation Kommunikation pavirkes af personalets
tilpasses den enkeltes behov viden om patientens sygdomsforlgh 0,000 Steerk
13 Kommunikation og information er teet Kommunikation pavirker og pavirkes af
relaterede og er svaere at skelne informationen
mellem 0,000 Meget steerk
14 At patienterne oplever at de far Kommunikation pavirker tilfredsheden
forstdelige svar pa de spgrgsmal, de med behandlingsresultatet
stiller, pavirker den overordnede
vurdering af behandlingen 0,000 Meget steerk
15 Forstaelsesproblemer ifm. Kommunikation pavirker tryghed
kommunikation kan ggre patienten
utryg 0,000 Svag
16 Sprogbarrierer kan have en effekt pa Kommunikation pavirkes af patientens
kommunikationen mellem patient og evne til at:
behandlere 1. Forsta dansk 0,000 Staerk
2. Forsta behandlingssprog (ikke dansk) | 0,014 Moderat
3. Tale behandlingssproget 0,024 Svag

Der er blevet spurgt ind til det systematiserede koncept kommunikation med et spgrgsmal om
oplevelsen af kommunikationen generelt. Ikke overraskende findes en meget staerk sammenhang
mellem kommunikation og information. En lige sa steerk sammenhang sandsynligggr hypotesen
om, at oplevelsen af kommunikationen med personalet kan influere patientens tilfredshed med

behandlingsresultatet.
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En indikator pa kommunikation er sprog, hvilken er sammensat af tre variable om evnen til at:

forsta dansk, forsta behandlingssprog (hvis behandlet andet sted end Danmark) og tale

behandlingssproget. Sammenhangene mellem sprogvariablene og oplevelsen af kommunikationen

underbygger hypotesen om, at sprogbarrierer kan have en effekt pa kommunikationen.

Koordination

Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
17 Koordination kaedes sammen med Samarbejde mellem behandlingslande pavirker
personalets evne til at samarbejde koordination 0,000 Steerk
18 Patienternes oplevelse af Dem med en tovholder oplever bedre:
kontinuitet udfordres i takt med antallet 1. koordination 0,001 -
af laeger og sygeplejersker, der er inde 2. tilfredshed med forlgb 0,031 -
over patientens forlgb 3. tryghed 0,001 -
4. information 0,002 -
5. eget ansvar 0,012 -
19 Informationen bliver udsat af overgange Samarbejdet mellem behandlingslandene pavirker
patientens vurdering af information 0,000 Steerk
20 Darlig koordination og ansvarsfordeling At skulle tage ansvar selv pavirker og pavirkes af
kan ggre, at patienten selv ma tage koordinationen.
ansvar, hvilket pavirker patienten
negativt 0,000 Moderat (-)
21 Uklar ansvarsfordeling pavirker At skulle tage ansvar selv pavirker:
patientoplevelsen negativt 1. tilfredsheden med forlgbet 0,000 Steerk (-)
2. tryghed 0,000 Steerk (-)
22 Velinformeret personale styrker Personalets viden om patientens forlgb pavirker
koordinationen koordinationen positivt: 0,000 Staerk
23 Velinformeret personale styrker Personalets viden om patientens forlgb forbedrer
koordinationen koordinationen 0,000 Staerk
24 Ventetid er en indikator pa darlig Koordinationen pavirker ventetiden
koordination 0,000 Steerk (-)
25 Travlhed blandt personalet pavirker Koordination pavirkes af travlhed (kontrol: personalets
patientens oplevelse af koordination tilgeengelighed) 0,000 Svag (-)
26 Personalets tid er ogsa afggrende for god | Om personalet er tilgeengeligt pavirker:
kommunikation og afledt heraf korrekt 1. information 0,000 Staerk
information 2. kommunikation 0,000 Staerk
27 Transport kan give ventetid, men det Transportforholdene pavirker ventetid
skyldes oftest darlig koordination 0,233 -
28 Udfordringer med transport kan skyldes Transportforholdene pavirker koordinationen
darlig koordination 0,010 Moderat
29 Koordination kan sikre fremdrift i Koordinationen pavirker behandlingsresultatet Meget
behandlingen, der kan pavirke staerk
behandlingsresultatet 0,000

Den eneste meget staerke sammenhang under det systematiserede koncept koordination er

underbyggende for hypotesen om, at patientens vurdering af koordinationen haenger sammen med

tilfredsheden med behandlingsresultatet. Den teoretiske udsagn, der knytter sig til dette gar p3, at

ved at sikre fremdrift i behandlingsforlgbet kan behandlingsresultatet pavirkes. Flere forhold under

dette koncept vil blive belyst senere hen under tema 3, der omhandler det tveernationale

samarbejde mellem det faergske og udenlandske sundhedsvaesen.
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Klinisk kvalitet

Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
30 Personalets faglighed er grundlaget for Personalets professionalisme pavirker, om der sker

behandlingens kvalitet medicinske fejl 0,000 Steerk (-)
31 Personalets faglighed er grundlaget for Personalets professionalisme pavirker

behandlingens kvalitet behandlingsresultatet 0,000 Meget staerk
32 At patienten har en oplevelse af Professionelt personale ggr patienten tryg

personalet som professionelt og dygtigt

giver tryghed 0,000 Steerk
33 Mangden af fejl og smertebehandling Tilfredsheden med behandlingsforlgbet pavirkes af:

har betydning for patienternes oplevelse | 1. Medicinske fejl 0,000 Steerk (-)

af behandlingsforlgbet. 2. Smertebehandling 0,001 Steerk
34 Medicinske fejl giver utryghed Medicinske fejl giver utryghed 0,000 Steerk
35 At have smerter, der ikke bliver lindret, Smertekontrol kan mindske utryghed

kan ggre patienten bange og utryg 0,050 Moderat (-)
36 Der er tvivl om, hvorvidt behandlingens Tilfredsheden med behandlingsforlgbet pavirkes af:

kvalitet har en betydning for oplevelsen 1. Medicinske fejl 0,000 Steerk (-)

af forlgbet 2. Behandlingsresultatet 0,000 Meget steerk
37 At personalet er sat ind i patientens Personalets viden om patienten pavirker

forlgb er vigtigt for behandlingens behandlingsresultatet

kvalitet 0,000 Staerk
38 Travlhed kan veaere en barriere for, at Praktisk hjaelp pavirkes af travlhed (kontrol:

patienten beder om hjzlp personalets tilgengelighed) 0,000 Moderat (-)
39 Hvis patienten skal bruge hj=lp, er Praktisk hjaelp pavirkes af personalets tilgaengelighed

personalet afggrende 0,000 Moderat
40 At personalet star til radighed, sa Tilgeengelighed og tryghed

patienterne kan fa hjaelp, nar det

behgves, giver dem tryghed 0,000 Moderat
41 At fgle man stér alene og mangler hjzelp Hjeelp til pleje giver tryghed

fra personalet til personlig pleje, kan

gore utryg 0,025 Moderat

Inden for det systematiserede koncept klinisk kvalitet er en meget staerk sammenhaeng fundet

tilfredshed med

mellem patienternes

tilfredshed med behandlingsresultatet

og deres

behandlingsforlgbet. Dette sandsynligggr hypotesen om, at det endelige resultat af behandlingen

kan vaere udslagsgivende for tilfredsheden med hele forlgbet. Der er ikke fundet nogle

insignifikante eller svage sammenhange under dette koncept, hvilket tyder pa, at resultatet af

behandlingen kan vaere udslagsgivende for flere aspekter af patientens oplevelser.

Omgivelser
Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
42 Tilfredsheden med omgivelserne pavirker | Ro pavirker tilfredsheden med behandlingsforlgbet
tilfredsheden med forlgbet 0,000 Steerk
43 Tilfredsheden med omgivelserne pavirker | Renlighed pavirker tilfredsheden med behandlingsforlgbet
tilfredsheden med forlgbet 0,052 -

Under det systematiserede koncept omgivelser er kun to indikatorer undersggt statistisk. Af ro og

renlighed har kun ro en signifikant sasmmenhang med tilfredsheden med behandlingsforlgbet.
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Sygdom

Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
44 Alvorligheden af diagnosen pavirker Jo mindre livstruende, sygdommen er, jo mere vil man
patientens relation til opleve personalet som:
sundhedspersonalet Venlige 0,958 -
Imgdekommende 0,439 -
45 Patienter med komplekse diagnoser Indleeggelsestiden pavirker medicinske fejl
oplever flere fejl 0,029 Moderat (-)
46 Jo bedre helbred jo mere tilfreds Patientens oplevelse af sin situation som mere eller
mindre livstruende pavirker tilfredsheden med:
Behandlingsforlgbet 0,520 -
Behandlingsresultatet 0,117 -
47 Der er uklart, hvordan Leengere indleeggelsestid pavirker tilfredshed med:
indlaeggelsestiden pavirker tilfredshed Renlighed 0,000 Moderat (-)
Ro 0,002 Moderat (-)
Madkvalitet 0,015 Svag (-)
48 Akut indlagte patienter er mindre De akut indlagte er mest tilfredse med:
tilfredse end andre Behandlingsresultat 0,043* -
Planlaegning af transport 0,008* -
Samarbejdet ml. Feergerne og behandlingsland 0,027* -
49 Akut indlagte patienter er mindre Akut indlagte patienter er mindre trygge end planlagt
trygge end andre indlagte patienter 0,305 -
50 Alvorligheden af diagnosen pavirker Patientens oplevelse af sin situation som mere eller
utryghed mindre livstruende pavirker utrygheden 0,173 -

*Her vender sammenhangen den modsatte vej af, hvad der var forventet ud fra teorien.

Hypotesen om indleeggelsestidens pavirkning af patientens oplevelse af omgivelserne og af madens

kvalitet angiver ikke, om der er tale om en negativ eller positiv pavirkning. Den sammenhang, der

er fundet her, er negativ - dvs. laengere indlaeggelsestid, darligere oplevelse. Dertil ses det, at de

akut indlagte patienter er mere tilfredse med en reekke forhold af behandlingsforlgbet, end

patienter der har veeret planlagt indlagt. Dette resultat er omvendt af, hvad litteraturen foreskriver.

Perception
Nr. Udsagn Hypotese Sig. Styrke
Alder
51 Aldre er generelt mere tilfredse Alder har en sammenhang med:
Tilfredshed med forlgbet 0,006 Svag
Tilfredshed med behandlingsresultatet 0,012 Svag
52 /Zldre er mere autoritetstro end yngre Alderen har en sammenhang med opfattelsen af
personalet som professionelt 0,071 -
Kan
53 Der er uenighed, om kgn har en Maend er i hgjere grad end kvinder tilfredse med:
betydning, men nogle siger, at maend er Behandlingsforlgbet 0,319 -
mere tilfredse Behandlingsresultatet 0,280 -
54 Der er uenighed, om kgn har en Maend har i hgjere grad end kvinder tillid til:
betydning, men nogle siger, at kvinder Det faergske sygehusvaesen 0,400 -
har mindre tillid end maend Det udenlandske sygehusvaesen 0,051 -
Indkomst
55 Det er ikke klart, om indkomst har en Indkomsts sammenhang med tilfredshed med
betydning behandlingsforlgbet 0,290 -
56 Det er ikke klart, om indkomst har en Indkomsts sammenhang med tilfredshed med
betydning behandlingsresultatet 0,731 -
Bopae
57 Der er forskel pa, hvordan oplevelsen Patienter fra Torshavn er i mindre grad end 0,290 -
rapporteres, om patienten kommer fra patienter fra resten af Feergerne tilfredse med: 0,487 -
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by eller land 1. Behandlingsforlgbet
2. Behandlingsresultat

Forventninger
58 Backing up own choices — at veere med til | Inddragelse i beslutninger har en indflydelse pa

at treeffe beslutningerne, gor at tilfredsheden med behandlingsresultatet

patienten bliver mere tilfreds med

behandlingen, uanset resultat. 0,000 Svag
Stgtte og tryghed
59 Muligheden for at have en ledsager med Dem, med ledsager, er mere tilfredse med 0,121 -

forbedrer patientens oplevelser behandlingsforlgbet og trygge end dem uden 0,389 -
60 Stgttende pargrende giver stgrre Jo mere stpttende, de pargrende har veeret, jo

tilfredshed med forlgbet tryggere har patienten veeret: 0,360 -
61 At have en ledsager bidrager til Dem med ledsager er mere tilfreds med

kommunikationen mellem patient og kommunikationen

personale 0,312 -
Religion
62 Religion kan spille en rolle i, hvordan Religion pavirker tilfredsheden med:

patienten opfatter, hvad der er god pleje, | 1. behandlingsresultatet 0,130

og hvad ens egen rolle skal veere 2. behandlingsforlgbet 0,123 -

Alle test i tabellen ovenover relaterer sig til de systematiserede perceptionskoncepter, der menes
at veere influerende pa patientoplevelsen. Her findes meget fa signifikante sammenhange, og de
tre signifikante sammenhange har alle svag styrke. Det drejer sig om patienternes alders
sammenhaeng med hhv. deres tilfredshed med behandlingsresultat og -forlgb, samt
sammenhangen mellem oplevelsen af at veere blevet inddraget i beslutninger og tilfredshed med

behandlingsresultatet.

Pa fglgende side ses den deskriptive svarfordeling til surveyets holdningsspgrgsmal.
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Figur 7.1 Deskriptiv svarfordeling
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Tema 1: Relativ lav tillid til behandlingen pa Feergerne

En seregen omstaendighed ved de feergske udenlandspatienter er, at de behandles i to forskellige
sygehusvaesener, hvilket rejser spgrgsmalet om, hvorvidt patienterne oplever en forskel
herimellem. Spurgt ind til tilliden til henholdsvis det faergske og udenlandske sygehusvaesen

svarede respondenterne saledes:

Tillid til det udenlandske behandlingssted

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

20%

B

0%

Slet ikke [ lav grad Hverken eller I nogen grad [ hgj grad

Tillid til det feergske sygehusvasen

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Slet ikke Ilav grad Hverken eller I nogen grad I hgj grad

Figur 7.2 Patienternes tillid til sundhedsvaesnet pa Faergerne og i behandlingslandet

Statistikken viser, at hvor 73 procent af respondenterne har en ’hgj grad’ af tillid til det

udenlandske sygehusvaesen, de blev behandlet i, har blot 30 procent samme hgje grad af tillid til
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det feergske sygehusvaesen. Kun to procent af respondenterne rapporterer ‘slet ikke’ eller i ’lav

grad’ at have tillid til det udenlandske sygehusvaesen, hvorimod tallet er 24 procent for det faergske

sygehusvasen.
B Slet ikke M| lav grad Hverken eller I nogen grad M| hgjgrad
Over 65 ar 10% 36% -
36- 65 ar 8% 39% 9%
Under 35 &r 18% 25% - 18%

Figur 7.3 Alderseffekt pa tilliden til det faergske sundhedsvaesen

Dykkes der ned i denne relativt lave tillid til det feergske sygehusvaesen, ses det endvidere, at denne
tendens i hgj grad er underlagt den alderseffekt, der er beskrevet i reviewet. Antallet af
respondenter, der 'slet ingen' eller kun i 'lav grad' har tillid til det feergske sygehusvaesen, hos de
65+ er nede pa otte procent, stiger til 23 procent hos de 36-65-arige og er helt oppe pa 39 procent
hos respondenterne under 35 ar. Den samlede oversigt over de deskriptive statistikker i figur 7.1
viser ogsa, at tilliden til det feergske sygehusvaesen ligger i bunden som nummer 35 af 37 blandt de
spgrgsmal, der har modtaget de mest negative vurderinger, hvorimod tilliden til det udenlandske

sygehusvaesen er vurderet positivt og ligger pa en sjetteplads og dermed i toppen.

Denne relativt lave tillid rejser spgrgsmalet om, hvad grunden er hertil, hvilket fglgende diskuteres.

Negative oplevelser med behandling pa Faergerne

Forud for at faergske patienter visiteres til behandling i udlandet, er disse udredt og i nogle tilfeelde
0gsa behandlet pa Feergerne. Den indsamlede empiri indikerer, at denne indledende del spiller en
central rolle for patienternes oplevelser, idet den fremhaves bade af de adspurgte eksperter, de
interviewede patienter og kommenteres af respondenterne i specialets survey. Her fremkommer

oplevelser med problemfyldt diagnosticering og utilfredsstillende behandling.

Problemfyldt diagnosticeringsproces
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For at starte ved sidstnaevnte laeses det ud fra respondenternes kommentarer, at flere har oplevet
en utilfredsstillende start pa deres forlgb. Et af de steder i surveyet, hvor respondenterne har haft
mulighed for at uddybe deres svar, er med hensyn til deres fglelse af utryghed i
behandlingsforlgbet. | citaterne for neden angiver nogle patienter en problematisk

diagnosticeringsproces som kommentar til deres oplevelse af utryghed:

Jeg vil sige, at jeg kom her [Island] for at  Ingen pé Feergerne vidste, hvad jeg fejle-
fa fjernet en kreeftsvulst, og her fandt de de, og jeg gik syg i 17 mdneder, for jeg
s& en kreeftsvulst til, som Landssygehuset  kunne begynde at arbejde igen.

ikke havde fundet, selvom det ses tydeligt

pd rentgenbillederne fra Landssygehuset.

- — ] |

Kodning af respondenternes kommentarer viser hernaest, at andre patienter kobler oplevelsen af et
problematisk udredningsforlgb til deres overordnede tilfredshed med behandlingsforlgbet.
Gennemgaende for disse kommentarer er dels en utilfredshed med den tid, det har taget at fa en
korrekt diagnose, og dels at have en oplevelse af en modvilje fra det faergske sundhedsveesen mod

at ops@ge hjelp fra udlandet til at stille diagnosen, hvilket ogsa kommer til udtryk neden for.

Den hjalp, jeg har féet, er fra Rigshospi-
talet. Kan ikke sige det samme om Lands-
sygehuset. Vaeret syg i 10 méneder, og

mé sige, at der er alt for mange kokke Vi var steedige og har vaeret hos dlle,

pé Landssygehuset. Og kan de ikke finde som muligvis kunne hjselpe hende, men

ud of, hvad diagnosen er, sé er de alt for  ingen kunne, sé vi fik gigtleegen til at

langsomme til at sende patienten videre i sende hende til Danmark. Efter kort tid

systemet. fandt de fejlen, sé vi er glade.
e e

Den problemfyldte diagnosticeringsproces kan, som i de to tilfeelde ovenfor, fgre til, at

behandlingen igangsaettes for sent.

Bade Randi Johannesen, socialradgiver og ansat i radgivningen for feeringer i Danmark og pa
Patienthotel Torshavn, samt forhenvaerende patientvejleder pa Rigshospitalet Elionora Olsen ser en
gennemgaende tendens til for sent igangsatte behandlinger. Johannesen forklarer om sine

erfaringer med patienterne:
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”Nar vi sa endelig far fat i patienterne og pdrgrende, og de far fortalt deres oplevelser om at blive
sendt herned. Og der kommer historierne, at flere er blevet sendt alt for sent. De er kommet alt for
sent herned. At de fagler, at de [faer@gske leeger] bliver bare ved med at undersgge, undersgge og
undersgge. SG mange har den historie om, at de kom for sent i behandlingen.” (Johannesen, bilag

2:150)
Hertil supplerer Olsen:

“Ja, der er sG konsekvensen af, eksisterende mangel af kommunelaeger pa Feergerne, og for det
andet sG kommer de pd sygehuset pa Faergerne, nogle gange til en for langsommelig udredning, der

kan pavirke forudsaetningerne for en optimal behandling i Danmark.” (Olsen, bilag 2:151)

Eksempler pa denne sammenhang er udover i respondenternes kommentarer ogsa at finde blandt
interviewpersonerne, hvor eksempelvis Sélja ma vente syv ar, fer hendes hjernesvulst opdages
(Sélja, bilag 1:35). Flere patienter oplever saledes en problemfyldt diagnosticeringsproces pa
Feergerne, som har medfgrt utryghed og utilfredshed, hvilket kan vaere en arsag til den relativt lave

tillid til det faergske sundhedsvaesen.

Utilfredsstillende behandling pa Feergerne

Til den ovenfor gennemgaede kritik af diagnosticeringsprocessen pa Feergerne findes der i flere

kommentarer ogsa oplevelser af ikke at blive sendt i behandling, selv efter diagnosen er stillet:

Jeg var indlagt pé Landssygehuset i flere Da jeg rejste ned for at blive ope-
uger, hvor jeg bare blev sygere og sygere. reret engang for, ikke denne gang
De vidste ikke, hvad der fejlede mig, og seg-  (nyresten). Da var doktoren pé& Faere-
te heller ikke hjelp i udlandet (...) lkke for en  erne ikke god nok. (...) Derfor métte
dansk konsulent kom pé& stuegang, havde han  jeg ned til behandling. | Danmark

en anelse om, hvad der var galt, og sé sagde  var de sé utroligt hjaelpsomme og
han, at jeg skulle sendes ned, og hvilke spe- dygtige. Det er ikke altid lige godt
cialister skulle undersege og behandle mig. pé Feergerne, men i Danmark er de
Pé trods af dette gik flere dage, fer jeg blev meget dygtige.

sendt ned (...)

] e

Ovenstaende kommentarer taler ind i den gennemgaende problematik, at behandlingsprocessen er

maerket af oplevelser af manglende faglighed pa Feergerne. Pa tveers af bade den kvalitative empiri
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og surveyrespondenternes kommentarer ses en raekke eksempler, hvor patienter, der har
modtaget en del af deres behandling pa Faergerne, giver udtryk for, at kvaliteten af den behandling,

de her modtog, ikke havde en tilfredsstillende klinisk kvalitet:

Min behandling pé Landssy- P& Faergerne har de gjort, at jeg er endt i en karestol,
gehuset var utrolig dérlig. fordi de ikke var villige til at gaere deres pligt i for-
Godt jeg slap til Danmark. hold til den nedvendige behandling. Af samme &rsag

mistede jeg mit arbejde. Og dem i Danmark er seer-
deles sede og forsager alt det de kan. Jeg kan f& lov
til at gé igen.

e e

Bemaerkelsesveerdigt er det, at respondenterne gennemgaende baserer deres kritik af
behandlingen pa Faergerne pa en sammenholdelse med deres indtryk af kvaliteten i

behandlingslandet.

Problemerne kan spores i statistikken

En utilfredsstillende diagnosticering og behandlingskvalitet pa Feergerne, som fgrer til forsinkelser i
behandlingsforlgbet eller forveerring af patienternes tilstand og derved forveerrer deres
forudseetninger for en optimal behandling i udlandet, kan vaere grunden til den relativt lave tillid til
det feergske sygehusvaesen. Statistisk ses det ved, at behandlingsresultatet, hvilket er betinget af, at
der fgrst og fremmest stilles en diagnose og igangsaettes en behandling, har en steerk sammenhang
med tilliden til det faergske sygehusvaesen (p=0,000 G=0,455). Patienternes tillid til det feergske
sygehusvaesen har ogsa en staerk sammenhaeng med hhv. deres tilfredshed med
behandlingsforlgbet overordnet set (p=0,000 G=446) og deres tryghedsfglelsen undervejs (p=0,000
G=0,339). Flere af respondenternes negative kommentarer angaende behandlingen pa Faergerne,
angiver netop, at oplevelserne pa Faergerne spiller ind i vurderingen af den overordnede tilfredshed

med forlgbet samt pavirker deres fglelse af tryghed.

Den kvalitative og kvantitative empiri sammenholdt tegner saledes et billede af, at flere patienters

rapportering af tillid influeres af deres negative oplevelser pa Faergerne.
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Gentagelser af prgver

Patienternes oplevelser af en utilfredsstillende behandlingskvalitet gar igen i patienternes omtale af
processen omkring prgvetagning og scanninger. Praksis er, at pr@ver og tests, sa vidt det er muligt,
foretages pa Feergerne inden den videre behandling i udlandet (Heldarskard, bilag 2:112). Flere
kilder fra den indsamlede empiri peger imidlertid pa, at sundhedspersonalet i de behandlende
lande veelger at gentage de tests, der allerede er foretaget pa Fzaergerne. Dette er noget, de er

opmarksomme pa i Udenlandstjenesten, som Hergerd Heldarskard her fortaller:

"Det vi oplever i dag, er at mange af vores patienter, selvom de har taget scanningen, kan risikere,
at fa den taget om igen. Det er slet ikke der, hvor vi gnsker, det skal vaere ... og det er heller ikke
godt for patienterne at tage samme undersggelse en gang til.” (Heldarskard, bilag 2:113). Det er

dog intet kendskab til, hvor udbredt denne praksis er.

Med dette in mente er surveyets respondenter blevet stillet fglgende spgrgsmal: Var der nogle
undersggelser, du fik lavet pd Faergerne, som blev gentaget, da du kom til behandlingsstedet i

udlandet (fx blodpraver, scanninger eller lignende)? Og hertil har respondenterne svaret som fglger:

L NF]
B Nej

Ved ikke

Figur 7.4 Patienter der har oplevet at fa gentaget prgver

Selvom der i spgrgsmalet er spurgt ind til gentagelser, dvs. at prgver, der allerede er lavet,
foretages pa ny og ikke er supplerende prgver eller opfglgende prgver, sa vurderes dette spgrgsmal

dog til at veere fglsomt overfor patienternes evne til at vurdere, hvorvidt deres prgver reelt var
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gentagelser. Kodning af interviewene og respondenternes kommentarer indikerer, at der er to
primeere forklaringer pa, hvorfor patienterne oplever, at deres prgver gentages. Den ene er, at
prgverne ikke sendes fra Faergerne til udlandet som planlagt, den anden at kvaliteten af prgverne,
scanningerne etc. er darlige. Hvad angar kvaliteten af prgverne beretter flere af de interviewede
patienter om oplevelser hermed (Eydna, Sigmund, Aki, Anna, Ove, Heidi). | et af disse interview har
Heidi oplevet, at hendes behandling i udlandet er blevet udskudt pa grund af ’fejlprgver pa
Fergerne (Heidi, bilag 1:81), og en anden interviewperson, Anna, mor til en kronisk syg sen,
forklarer, at de igennem arene har haft flere problemer med kvaliteten af prgver foretaget pa

Faergerne:

“Der havde de [laegerne pd Rigshospitalet] selv undersggt det. Og unders@gelserne fra Fergerne var
ikke gode nok, og sG bad jeg dem tage nye praver af Ove i Danmark, og der var problemer med
leveren, og han mdtte i behandling for det. Og det har ligesom veeret .. jeg kan sige alle mulige

eksempler.” (Anna, bilag 1:94)

Oplevelser af darlige prgver fra Feergerne gar ogsa igen i flere af respondenternes kommentarer:

Jeg métte til samme under- For det forste, s& kunne MR-scanningerne og rentgen
segelse i Danmark, som jeg fra Feereerne slet ikke bruges, og det métte alt geres
havde varet til pé Feerger- p& ny. P& trods aof, at jeg havde gjort dem opmaerk-

ne, fordi de havde ikke féet ~ som pd en uholdbar kronisk pine, blev jeg slet ikke
alle/gode nok oplysninger taget alvorligt af det faeraske sundhedsvaesen. Da jeg
fra Faereerne vedrerende kom p& CFR kom forklaringen, at MR-scanningen slet
min behandling. ikke viste virkeligheden! (...)

st ——————————— ]

Heldarskard begrunder gentagelserne med logistiske hensyn og timing:

“Det, vi har problemer med, er, hvordan de fdr logistikken til at passe, fordi det skal .. billedet skal
tages pd et bestemt tidspunkt, det skal afleeses pd et tidspunkt, patienten skal mgde pd et
tidspunkt. Men det kan lade sig g@re, og det er det, vi arbejder med. Og det, vi gar lige nu, er, at vi
nok kommer til at bruge en koordinator i Region Hovedstaden, der ligesom tager sig af de her ting,
sd vi kan fa de her ting .. det, der kommer ud af det, er, at vi skal kunne bruge de her

undersggelser.” (Heldarskard, bilag 2:113)
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Ifglge Heldarskard skyldes gentagelserne saledes, at prgvetagning og scanning skal veere timet i
forhold til resten af behandlingen. Hvis en undersggelse eller behandling treekker ud, kan prgver og
scanninger derfor ‘udlgbe’, hvorfor man af hensyn til behandlingskvaliteten gentager dem i
udlandet. Det er derfor ikke muligt at vurdere, om det interviewpersoner og respondenter oplever
som fejlprgver fra Faergerne, egentligt er darligt udfgrte prgver, da der kan vaere tale om foraeldede

prgver eller scanninger.

For eksempel har rygpatienten Sigmund faet gentaget prgver og scanninger flere gange uden at
veere gjort opmaerksom pa grunden hertil. Gentagelsen og den hurtigt efterfglgende aflaesning af

scanningen far ham imidlertid til at fgle sig tryg:

“Ja, jeg ved ikke om det er fordi, de vurderer, at de andre ikke er gode nok. Eller hvorvidt de ikke har

fdet det tilsendt. Men ja, jeg har utrolig ofte taget blodprgver og scanninger .. naesten hver gang.

Madske de har bedre scannere og vil have det bedre .. _
- Jou

minutter bagefter sad jeg inde hos ham, og han fortalte mig, hvad scanningen viste. PG Faergerne
tager det hvert fald en uge, hvis du er heldig og laegen er til stede, de har altsa ikke svar fa@r en uge
er gdet. Her kunne den samme lzege aflaese scanningen. Da falte jeg mig ret tryg.” (Sigmund, bilag

1:32).
Sigmunds tryghed omkring gentagelsen af scanningen kommer saledes af hurtigt at kunne fa svar.

De 54 procent, der havde oplevet, at prgver blev gentaget, er ogsa efterfglgende spurgt, om de
synes, at dette var positivt eller negativt. Svarene viser, at de gentagede prgver primaert (af 64
procent) opfattes som positivt. Udover Sigmunds eksempel ovenfor har flere af
interviewpersonerne ikke oplevet deciderede fejl med deres prgver og scanninger fra Faergerne,
men udtrykker alligevel, i trad med det statistiske resultat, en tilfredshed med, at deres prgver er

blevet gentaget i udlandet (Var, bilag 1:13; Eydna, bilag 1:19f).

Udenlandstjenesten er som naevnt klar over, at der forgar gentagelser af prgver i udlandet, men
ikke i hvilket omfang (Heldarskard, bilag 2:112). P& baggrund af de kvantitative og kvalitative data

sammenholdt tegner der sig et billede af, at det er et udbredt feenomen, men grundene til
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gentagelserne fremstar ikke klart. | modsatning til den konsensus i teorilitteraturen om, at
suboptimal og ineffektiv planleegning i patienters behandlingsforlgb medfgrer en lavere tilfredshed,
tyder disse data pa, at gentagelserne faktisk pavirker patienterne positivt. Dette kan skyldes en
oplevelse af, at kvaliteten af prgverne pa Feergerne ikke er god nok, seerligt sammenlignet med
oplevelsen af kvaliteten af prgverne i udlandet. Et andet aspekt kan vaere, at prgverne bliver leveret

rettidigt uden ventetid, hvilket giver en fglelse af kontinuitet og tryghed, som i Sigmunds tilfeelde.

Forventninger og sammenligning

Bade i forhold til gentagelser af prgver samt ved vurderingen af kvaliteten af behandlingen pa
Fergerne ses det, at patienterne sammenholder deres oplevelser i de to behandlingslande.
Oplevelsen af den kliniske kvalitet vil efter de teoretiske antagelser veere central for en god
patientoplevelse, og dette ses ogsa at ggre sig geeldende for de faergske udenlandspatienter (jf.
tabel over klinisk kvalitet). Det saerlige her er, at de behandles i to systemer og traekker pa deres
oplevelser i det ene til vurderingen af det andet. Dette ses at vaere markant i patienternes
vurdering af deres behandlingsforlgb og kan veere en forklarende faktor til tillidsskellet mellem de
to behandlingssteder, fordi sammenligningsgrundlaget g@r det lettere for patienterne at forholde
sig kritisk til deres behandling. Denne relative vurdering, og den indvirkning den kan have, beskrives

ikke i litteraturen, men tyder pa at vaere central for denne patientgruppe.

Problemfyldt

diagnosticeringsproces

Klinisk Tillid til det feeroske
Kvalitet sygehusvaesen

Manglende professionalisme 1>

Medicinske fejl B

Sammenligning med det
udenlandske sygehusvaesen

Figur 7.5 Arsagssammenhaenge til forklaring af tillidsniveau
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Patienternes oplevelse, af at de udenlandske lzeger er mere professionelle end de faergske og
derfor hurtigere kommer frem til diagnose og behandlingsmuligheder, genkender Pal Weihe: “Jg,
det sker nogle gange, at patienten kommer tilbage og siger: Ja leegerne i udlandet sagde, at (...) hvis
han var kommet til dem fgr, sa ville vedkommende veere rask...” (Weihe, bilag 2:135). Weihe
forholder sig imidlertid kritisk overfor dette og lukker emnet ved at sl fast, at han ikke mener, at
patienternes opfattelse, af at der sker en bedre diagnosticering i udlandet, er retfaerdig eller
retvisende. | stedet handler det om, at forarbejdet til diagnosticeringen er lavet pa Feergerne, sa

det derfor er lettere for de udenlandske leeger at udrede patienten endeligt:

“Man er kommet til Riget, fordi man er kommet langt i udredningen, i sekvensen ikke? Og derfor
kan den sidste smarte laege der sige: “ndh ja, men nu stdr jeg med facit, og hvis du nu var kommet
tidligere, sa ville vi have fundet det”. Gud havde de ej. Sa ville de veere lige sG faregjede som os

andre, som stdr ude pa den bare mark med et ukendt problem.” (Weihe, bilag 2:135)

Weihe angiver hermed grunden til den relativt darligere oplevelse af behandlingen pa Feergerne
som veerende, at patienterne ikke medregner i deres vurdering, at udredning og behandling er
kommet leengere, nar de behandles i udlandet, og at deres forventninger derfor ikke stemmer
overens med realiteten. Weihes kommentar dbner saledes op for en forklaring, som ligger i trad
med en hypotese fra reviewet om, at patienternes forudgaende forventninger kan veere
udslagsgivende for deres overordnede oplevelser. Her skulle en i forvejen lav tiltro og dermed lav
forventning til ydelserne pa Feergerne og en modsat hgj tiltro til behandlingen i udlandet i givet fald
vaere selvopfyldende. Denne forklaring kan ikke underbygges af indevaerende empiri, da

forventninger ikke er undersggt, men det er en relevant refleksion.

Opsummering — Relativ lav tillid til behandlingen pa Feergerne

Forklaringen pa den lave tillid til behandlingen pa Faergerne, sammenlignet med det udenlandske
sygehusvaesen, kan ligge i patienternes oplevelser af markbare problemer med kvaliteten pa
Fergerne. Dette kommer i empirien iseer til udtryk som oplevelser af utilfredsstillende
diagnosticeringsforlgb pa Feergerne og gentagelser af prgver. Som fremhaevet i afsnittet, er der
flere tilfeelde, hvor patienter udtrykker utilfredshed og utryghed af disse arsager. Der abnes

endvidere op for, at det darlige indtryk af behandlingen pa Faergerne kan skyldes forudgaende

83



forventninger til den kliniske kvalitet pa Faergerne. De mange oplevelser af en for lav klinisk kvalitet
tegner imidlertid et billede af, at den relativt lavere tillid til behandling pa Faergerne ikke blot kan

tilskrives forvredne forventninger.
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Tema 2: Begrenset behandling giver tendens til selvfinansiering

| forlengelse af det foregaende tema observeres der i kodningen af patientinterviewene, hos
feltets eksperter og i surveyrespondenternes kommentarer en rakke oplevelser, der alle kan
samles under overskriften begreenset adgang til behandling. Denne begransning kommer til udtryk
blandt patienterne som utilfredshed med begraenset adgang til behandling i udlandet, lange
ventetider pa at blive behandlet i udlandet og afbrudte behandlingsforlgb. Fglgende gennemgas de
barrierer for behandling, som de feergske udenlandspatienter oplever, og de konsekvenser dette

matte have bade for patienterne og for opbakningen til det offentlige sundhedsvaesen.

Tre former for begransning

Patienternes oplevelser med at have begraenset adgang til behandling kan inddeles under tre
kritikpunkter. Det fgrste er, at patienter oplever ikke at fa lov til at blive behandlet gennem det
faergske sundhedsvaesen, det andet er, at de oplever lang ventetid pa at komme i gang med deres

behandling, og det tredje punkt er, at de oplever at fa afbrudt et igangvaerende behandlingsforlgb.

Begraenset adgang til behandling

Flere respondenter rapporterer at vaere blevet afskaret fra adgang til behandling. To kommentarer,
hvor manglende adgang til behandling gennem det faergske sygehusveesen fgrte til egenbetaling,

lyder eksempelvis:

(...) Udenlandstjenesten lytter ikke efter danske speciallzeger og vil
ikke betale for behandlingen, som speciallzegerne henviser til, og
som kun kan fds i Danmark. Derfor har moren/ledsageren vaeret
ngdt til at tage sig af det hele selv. Har selv betalt for 15 af de 19
behandlinger siden juni 2016

Fik ingen hjzelp til kraeftbe-
kaempelse. Mdtte selv ud og
betale for behandling pa pri-
vathospital. Er blevet frisk

Den kronisk syge patient Sigmund beretter ligeledes om en frustration med oplevelsen af, at det

feergske sygehusveaesen ikke tog hans sygdom serigst og derfor ikke vil betale for behandlingen:

“Det var fordi, at Landssygehuset fortalte mig, at jeg ingenting fejlede, selvom jeg naermest var

dadssyg .. de fandt bare ikke ud af, hvad jeg fejlede. Det blev sa til, at jeg ingenting fejlede, at det
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var psykisk og blablabla. SG tog jeg selv af sted til et privathospital, og de fandt ud af fejlen ..”
(Sigmund, bilag 1:21f)

Disse oplevelser ses i stort omfang bade blandt interviewpersonerne og i surveyrespondenternes
kommentarer. Det er ikke muligt at vurdere statistisk, i hvilket omfang feergske patienter fgler sig
gkonomisk nedprioriterede eller selv ma betale for behandling. Kodning af respondenternes
kommentarer og de interviewede patienter indikerer dog, at flere oplever at blive afskaret fra
behandling, hvilket i visse tilfaelde tvinger nogle patienter til at tage sagen i egen hand og sgge hen

mod private klinikker.

Lange udsigter til udenlandsbehandling

Det naeste centrale kritikpunkt, der gar igen pa tveers af den kvalitative empiri og respondenternes
kommentarer, er, at mange patienter, der er naet til at blive visiteret til behandling i udlandet,
oplever at skulle vente laenge pa at komme af sted — en kritik der afspejler den i indledningen
omtalte mediestorm om udskudte behandlinger i slutningen af 2017. Hvad angar dette kritikpunkt,

sa har Pal Weihe ogsa erfaret for lange ventetider, hvilket han ikke finder acceptabelt:

“Altsa jeg vil sige, at, der er en meget stor del, som er ganske tilfredse, [men] der er en betydelig
utilfredshed med ventetider. Fx reumatologi pd 18 madneder. Det ligner ingenting.” (Weihe, bilag

2:141).

En, der har oplevet ventetiderne pa egen krop, er interviewpersonen Leivur, der afslutter sit
interview med at fortelle om sit forlgb, hvor han fik udskiftet sin hjerteklap i Danmark, og er
“utrolig godt tilfreds hele vejen igennem, bortset fra, at der var for lang tid at vente” (Leivur, bilag
1:64) og uddyber, at han bade oplevede at vente laenge pa at komme af sted til Danmark og

ventetid under behandlingen i Danmark.

En raekke respondenter er ligeledes utilfredse med ventetiden pa at blive sendt til udlandet:

Der gik for lang tid fra, at Jeg er tilfreds med behandlingen som helhed, men ikke
jeg blev syg og til jeg blev ~ med de skonomiske omstseendigheder hos sygehusvae-

sendt til Danmark. Det har senet, som medferer at man skal vente maneder for at
medfert varige mén. blive behandlet.
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Afbrudte behandlingsforlgb

Udover oplevelsen af selv at matte betale for behandling, peger den indsamlede empiri ogsa pa, at
nogle patienter ikke oplever at fa adgang til opfglgende behandling, nar de er i eller har vaeret i et
behandlingsforlgb i udlandet. Interviewpersonen Ove har i forbindelse med sin kroniske sygdom
oplevet dette op til flere gange. Han har udviklet en sjelden form for _-relateret
diabetes. Behandlingen kreaever eftersyn af laeger pa Rigshospitalet, der er specialiseret i netop

denne type, som samarbejder med _-teamet pa Rigshospitalet. Her uddyber hans mor:

”“Men de i Danmark har skrevet et par breve op til Fergerne, at han [Ove] skal hvert fald to gange
om dret sendes derned til _ De skal se ham. Ja, men det ville de [laes: lzegerne pd
Faergerne] ikke. Sadan har det vaeret i 2-3 ar. Nu har han ikke vaeret, selv om han rejser til det andet
check _] Han far ikke lov til det andet, fordi de synes, at de kan klare det heroppe,

men de har ikke sat sig ind i systemet.” (Anna, bilag 1:102).

Flere respondenter har kommenteret lignende oplevelser med afbrudte behandlingsforlgb i

surveyet, som eksempelvis disse respondenter veelger at skrive i det afsluttende kommentarfelt:

Ingen tager og felger op  Jeg fik at vide fra laegen i Danmark, at jeg skulle regel-

bagefter herhjemme. Pa- maessigt undersggelses p& Fseroerne, efter jeg var blevet
tienterne/pdrerende ma frisk, en disse informationer har det feereske sygehusvae-
efterlyse/rykke efter at sen slet ikke fulgt, pd trods af, at jeg ofte har sagt, at jeg
behandlingen forsaetter. folte flere af de symptomer fra sygdommen igen. Jeg har
mmmmmmmmes  Ikke et godht tillid til det feeraske sygehusveesen.
—— e

Disse patienters rapporteringer af at blive afbrudt i et behandlingsforlgb er efter udsagn fra
forhenvaerende patientvejleder Elionora Olsen ikke enkeltstaende tilfeelde, men en tendens fagfolk,

der har med faergske patienter i Danmark at ggre, har lagt maerke til:

“Vedrgrende de patientforlgb og pakkeforlgb, som er lavet i Danmark for feerdske patienter med
udvalgte diagnoser, og som er et stort tvaerfagligt samarbejde, er der eksempler pd, at man fra

Faergernes side enten har nedlagt eller 2endret de forlgb. Beslutningen er taget pd Faergerne uden at
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informere afdelingen, patientvejlederen eller Patienthotel Torshavn. Efterfalgende argumentation

fra vores side andrede ikke beslutningen.” (Olsen, bilag 2:154)

Udenlandstjenesten er opmaerksom pa denne problematik:

“Sidste dr aflyste man nogle behandlinger, og vi arbejder med at ggre det [igen] i Gr, men vi har
faktisk taenkt os at g@re det endnu mere lempeligt i ar pG den mdde, at man ligesom .. patienten
ligesom ikke kommer til at maerke det s@ meget. De bliver ikke indkaldt for sd at fa at vide, at
du skal ikke afsted, men at man i henvisningen forsgger at sige det til henvisnings-

stedet.” (Heldarskard, bilag 2:116)

Der arbejdes saledes tilsyneladende pa forbedringer pa dette omrade, sa fremtidige patienter ikke
skal fa fglelsen af, at deres forlgb bliver afbrudt. Dog vil problemet med lange udsigter til

behandling, der er gennemgaet i forrige afsnit, stadig veere aktuelt.

Barrierer for behandling giver en tendens til private forsikringer

Flere steder navner interviewpersoner og respondenter, at private forsikringer er at foretraekke
frem for at opleve begreensninger i adgangen til behandling. Her er det udtrykt i et lille udvalg af

respondenternes kommentarer:

Ikke tilfredsstillende med
ventetiden pé Ferzerne
i forhold til den skat,
borgeren betaler. Det er
meget billigere at have
en forsikring i udlandet,
Danmark. Og sé rejse af
landet til behandlinger.

Denne undersggelse var
lavet pé& privathospitalet,
eftersom at ventetiden pé
Feergerne var for lang. S&
kommunikationen mellem
det feroske sygehusvae-
sen og det udenlandske
gik gennem mig og forsik-
ringsselskabet.

|

Jeg anbefaler alle at
tegne en forsikring, sé de

kan tage til udlandet og
f& behandling {...)

Som neaevnt i specialets indledning, har over 1.000 faeringer tegnet sundhedsforsikringer for at
undga ventetider i tilfaelde af behov for behandling i udlandet. Tendensen til privat forsikring kan

veere udtryk for, at patienterne maerker konsekvenserne af det gkonomiske pres, der ligger pa
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udenlandsbehandlingen. | slutningen af efteraret, kort tid efter de indledende interview med
Hergerd Heldarskard og Pal Weihe, var den gkonomiske bevilling til udenlandsbehandling af
patienter for 2017 opbrugt pa Faergerne. Det betgd, at mange ikke-akutte patienter fik meddelelse
om, at deres behandlingsforlgb var udskudt til januar 2018. Denne situation er ikke enkeltstadende

og er, som Heldarskard fortaeller, sket flere gange fgr (Heldarskard, bilag 2:115f).

Der er her ikke noget statistiske belaeg for, at oplevelserne af at fa begraenset sin adgang til
behandling fgrer til private forsikringer. Ikke desto mindre medfgrer den markante fremkomst af
dette emne i kommentarer og af interviewpersonerne, at det her naevnes som veerende centralt for

udenlandspatienterne.

Den internationale teori, der ligger til grund for det teoretiske begrebsapparat, indeholder ikke
teorier om sammenhaenge mellem henholdsvis patientoplevelse, et offentligt finansieret
sundhedssystem og sundhedsforsikringer, men der tegner sig her et billede af, at oplevelserne af

behandlingen kan vaere farvet af sundhedssystemets indretning.

Opsummering — begranset behandling

De feergske udenlandspatienter kan opleve at blive begraenset i adgangen til behandling gennem
det feergske sundhedsvaesen. Det kan komme til udtryk som et afslag i adgang til behandling i
udlandet, udskydelse af eller lang ventetid til at modtage behandling i udlandet. Nogle patienter
rapporterer endvidere, at det har haft en negativ effekt pa deres helbred. Begraensningen kan
skyldes en presset gkonomi, men fgrer ikke desto mindre til, at flere patienter gjensynligt tegner

private sundhedsforsikringer.
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Tema 3: Et tvaernationalt samarbejde

Behandlingsforlgbet for en faergsk udenlandspatient indeholder, som beskrevet i indledningen, en
reekke udfordringer, der afviger fra et ’‘geengs’ behandlingsforlgb. Udover de gennemgaede
udfordringer forbundet med tilliden til det feergske sundhedsveesen og begreenset adgang til
behandling stiller udenlandsbehandling ogsa krav til et tvaernationalt samarbejde mellem det

feergske og udenlandske sundhedsvaesen (Heilsumalaradid 2009:9).

Som fremlagt i specialets review hersker der, jf. afsnittet Koordination, bred enighed om, at en
vaesentlig del af en god patientoplevelse er, at patienten far fglelsen af at have et veltilrettelagt og
sammenhangende forlgb, selvom det Igber pa tvaers af organisationer og services. Derfor er
respondenterne i surveyet blevet bedt om at tage stilling til felgende spgrgsmal: Hvordan oplevede
du samarbejdet om dit behandlingsforlgb mellem det feergske sygehusvaesen og det udenlandske

sygehusvaesen? Til dette svarer respondenterne som fglger:

B Meget darligt M Darligt Hverken eller Godt M Meget godt

Figur 7.6 Patienternes oplevelse af samarbejdet mellem det faergske og udenlandske sundhedsvaesen

Det er mht. dette punkt, at respondenterne i gennemsnit er mindst tilfredse sammenholdt med alle
de spgrgsmal, vurdere. Derfor dykkes der i dette afsnit ned i, hvilke forklaringer den kvalitative
empiri samt respondenternes kommentarer tilbyder pa denne utilfredshed — og hvor det er muligt

— om disse sammenhange bekraeftes i den kvantitative empiri.

Utilstraekkeligt samarbejdet rammer patienternes information

Pa baggrund af reviewet af den videnskabelige litteratur fremkommer en hypotese om, at
patienternes behov for information kan vaere hgjere i de dele af deres forlgb, hvor kontinuiteten er

udfordret af overgange. En efterprgvning af denne teoridefinerede tese bekraefter da ogsa, at
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patienternes oplevelser af samarbejdet mellem de to sygehusvaesner har en staerk, positiv

sammenhaeng med patienternes vurdering af den information, de modtog (p=0,000 G=0,464).

At koordinationsrelaterede udfordringer mellem det feergske og udenlandske sundhedsvaesen
pavirker patienternes oplevelse af at blive tilstraekkeligt informeret pointeres endvidere i en raekke

kommentarer, som disse to eksempler:

Til ferste behandling (operation) var det sim- Iseer fore operationen og forste
pelthen s& dérligt koordineret. Ingen over- kemo, fordi det er ikke overens-
ensstemmelse mellem det, jeg fik at vide pé stemmelse mellem information og
Feergerne og virkeligheden i Danmark. af de virkelighed, og Landssygehuset fik
symptomer fra sygdommen igen. Jeg har ikke ikke information fra Rigshospitalet.
et godt tillid til det feraske sygehusvaesen.

e e

Denne problematik - at informationer ikke overleveres i tilstraekkelig grad til patienterne ved
overgange fra det ene sundhedsvaesen til det andet — kan en raekke af de adspurgte fagpersoner
ogsa genkende (Bilag 2c). Marina Moraitis, kvalitetskonsulent i Region Hovedstaden, forklarer
saledes, hvad hun pa baggrund af sin master omhandlende sammenhaenge i patientforlgb mellem

Danmark og Faergerne har erfaret:

"Det handler ogsG om information. Det virker som om, at der er en form for konfliktsky pad
Faergerne. De er sG konfliktsky pa Faergerne. Patienter er til udredning, sa far de at vide, at de skal
sendes videre, men i praksis aner patienterne ikke, hvad de bliver sendt videre for.” (Moraitis, bilag
2:151) Hertil tilfgjer forhenvaerende patientvejleder for faergske patienter, Marianna Andreassen:
“Patienten fdr at vide, at han/hun skal ”hertil”. Patienten ved ofte ikke, hvor og hvad "hertil” er

(...).” (Andreassen, bilag 2:151).

Der er saledes pa tveers af den kvalitative og kvantitative empiri en enighed om, at et utilstraekkeligt
samarbejde kan ramme de faergske udenlandspatienters oplevelser af at veere tilstraekkelig

informeret.
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Informationsbrist mellem personalet i overgangene

Udover en oplevelse af ikke selv at blive tilstraekkeligt informeret i relation til overgange mellem de
to sundhedsvaesner peger empirien pa, at patienternes utilfredshed med det tveernationale
samarbejde ogsa haenger sammen med, at patienterne oplever, at sundhedspersonalet ikke

kommunikerer tilstraekkeligt internt.

Netop patienternes oplevelse af kontinuitet kaedes jf. specialets review i en raeekke undersggelser
sammen med sundhedspersonalets evne til at samarbejde og ikke mindst deres evne til at
kommunikere internt. Ogsa denne sammenhang genkendes af flere af de adspurgte fagpersoner
(Bilag 2c). Bl.a. tilfgjer Moraitis til sin fornsevnte pointe om, at patienterne ikke er tilstraekkeligt

informeret, at:

”(..) de (laes: faergsk sundhedspersonale) er ofte ikke vidende om, hvad de faergske
sundhedspersoner i Danmark har af roller eller arbejdsomrdde i forhold til patienterne, der bliver
henvist til Danmark. Fx hvilken funktion og arbejdsopgaver patientvejlederen har, eller hvordan det
fungerer pa de respektive afdelinger, patienterne skal indlaegges pd. Det virker i mange tilfaelde som
om der ikke er samarbejde eller kommunikation mellem sundhedspersonale pd Fsergerne og
Danmark. Forstdet i konteksten af information til patienten om patientforlgbet. Det vil sige, at efter

der er skrevet en henvisning, sa er patienterne i det fri.” (Moraitis, bilag 2:152)

Journaldeling

| den indsamlede empiri kommer problematikken med overfgrslen af information mellem
sundhedspersonalet isaer til udtryk i forbindelse med deling af journaler mellem det feergske og
udenlandske sundhedsvaesen. Blandt interviewpersonerne er der tre, der har oplevet problemer
med overfgrslen af deres journal (Aki, bilag 1:6f; Eydna, bilag 1:19; Sigmund, bilag 1:30). Og samme

oplevelse har mange af surveyets respondenter:
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Dem i Danmark slipper ikke ind i Landssygehuset har ikke féet min journal
journalen hos patienten fra Feereerne, og tilsendt digitalt, og en udlands-ortopsed

derfor métte vi som forseldre informere pd Landssygehuset ville ikke have et
dem. Vi er ikke leger og ved ikke det, kopi of journalen, som jeg havde med
som kraeves. i hdnden, fordi han forventede, at den
kom sendende for eller senere.
Begge gange, jeg var til undersagelse for forskellige Journalen kom ikke til
sygdomme, var journalen fra Faergerne ikke kommet Landssygehuset, fordi
frem, eller var blevet vaek. Dette gjorde, at ventetiden  systemet ikke klarede dette.
blev 1-2 dage lsengere, hver gang (...) Men dette Det tog flere uge. Fik oplyst,
stressede mit forleb. Ligeledes nér jeg kom hjem igen,  at der ikke var forbindelse
var ingen journal sendt hjem, om hvad de havde med det feeraske p-tal og
gjort, sé jeg métte forklare alt, hver gang. danske cpr-nummer.
e —

Som disse udsagn indikerer, opleves det som negativt, at kommunikationen ikke kgrer problemfrit
mellem de to sundhedsvaesner. Dette er dog et problem, de hos Udenlandstjenesten er bevidste

om. Hertil siger administrerende leder Hergerd Heldarskard:

“Vi oplever nu her mere og mere, at vi digitalt bliver overhalet. Nu i Sundhedsplatformen, som slet
ikke er gearet til, at de kan traeekke noget ud og sende det som papir. SG det er faktisk det mest
hgjtprioriterede projekt hos os lige nu. Det er, at vores laeger far adgang til de patientadministrative
systemer i Danmark. Og dvs. .. altsa Sundhedsplatformen kan leses pd en tablet alle steder, sG det
vi arbejder pd, ministerium niveau ogsd for at gdre opmaerksom pd det her, er at vores laeger
far den adgang. Og det ser vi som helt ngdvendigt, fordi der er sd stort et informationslaek imellem.

Altsa informationerne mangler.” (Heldarskard, bilag 2:119)

Der er saledes, hvad angar journaldeling, et administrativ fokus pa at Igse dette problem. Et
problem, som den kvalitative empiri og respondenternes kommentarer tyder pa, har en indvirkning

pa patienternes oplevelser af samarbejdet.

Patienterne ma selv tage ansvaret

| forlaengelse af at flere, bade interviewpersonerne og respondenter, beretter om selv at have faet

ansvaret for at overlevere information, er der ud fra empirien identificeret en problematik
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vedrgrende ansvarsfordeling. Som faslagt i specialets review, peger den videnskabelige litteratur
pa, at hvis det ikke er klart for patienten, hvem der skal tage sig af naeste skridt i behandlingen, eller
hvis ansvaret er landet mellem to stole, sa patienten selv ma tage ansvar for det videre forlgb,
opleves det meget negativt. Derfor er respondenterne ogsa blev bedt om, at vurdere i hvilken grad
de oplevede selv at mdtte tage ansvar for dele af deres behandlingsforlgb. Hertil svarer 31 procent,

at det har de i nogen eller i hgj grad.

M| hgjgrad ™|nogen grad Hverken eller Ilavgrad M Sletikke

Figur 7.7 | hvilken grad patienterne oplever at ma tage ansvar for dele af deres behandlingsforlgb selv

Dette er en tendens, der igen er at finde i respondenternes kommentarer:

Jeg har for lang tid siden  Jeg samarbejder selv med  Métte selv informere de
leert at tage ansvaret Rigshospitalet. feraske leger.

selv, fordi der netop er to

systemer.

. T

Den teoridefinerede hypotese, om at uklar ansvarsfordeling har en negativ pavirkning pa
patienternes oplevelse, kan bekraeftes statistisk. Der findes en staerk, negativ sammenhang med
bade respondenternes tilfredshed med forlgbet (p=0,000 G= —0,596) og deres oplevelse af tryghed
(p=0,000 G= -0,575). Denne utilfredshed med, selv at matte tage ansvaret, er ogsa at finde iblandt
interviewpersonerne. Her beretter Ove og Anna, der er henholdsvis kronisk syg patient og ledsager,
om gentagne episoder, hvor de selv har matte tage ansvaret for fx anskaffelse af medicinsk udstyr,
afsendelse af prgver og korrekt behandling pa grund af netop et utilstraekkeligt samarbejde og
uklarhed om patientansvaret mellem Landssygehuset pa Feergerne og Rigshospitalet i Danmark

(Bilag 1k).
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Sammenholdes den kvantitative og kvalitative empiri ses det saledes, at nar patienterne oplever
selv at ma tage ansvaret for deres behandling, bliver de mindre tilfredse med forlgbet og fgler sig

mindre trygge.

Patientansvarlige leeger virker

| specialets review fremsattes en teori om, at patienternes oplevelse af kontinuitet bl.a. kan
styrkes ved, at én person har det overordnede ansvar og overblik over patientens forlgb. Derfor er

respondenterne ogsa blevet spurgt, om de har haft en patientansvarlig lege.

Fik du tildelt én laege, som havde
ansvaret for hele din behandling?

| | ]a
B Nej
Ved ikke

Figur 7.8 Patienter der oplever at have én lzege der havde ansvaret for deres behandling

En efterprgvning af den teoridefinerede hypotese viser, at de, der har haft én laege med det
overordnede ansvar for deres behandling, gennemsnitligt er mere tilfredse med forlgbet (p=0,031),
har fglt sig mere trygge (p=0,001), fgler sig bedre informeret (p=0,002) og oplever at mattet tage

signifikant mindre ansvar selv (p=0,012), end den gruppe der ikke har haft én ansvarlig lege.

“Jeg har altid fglt, at jeg mdtte falge utrolig godt med selv, da ingen overordnet holdt styr pd

det. [...] Nu er det blevet bedre .. inden for det sidste ar .. fordi én laege har taget ansvaret for mig.”

(Sigmund, bilag 1:25)
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Saledes udtrykker interviewpersonen, den kronisk syge Sigmund, hvordan hans behandling er
blevet mindre kraevende for ham, efter ansvaret blev samlet hos én leege. Derved ligger Sigmunds
positive oplevelser i trad med den i reviewet fremlagte teori og statistiske data. Den indsamlede
empiri peger saledes pa, at patientansvarlige leeger har en positiv effekt pa de faergske
udenlandspatienters oplevelser og afbgder flere af de negative konsekvenser, der kan opsta ved et

ikke-optimalt tveernationalt samarbejde.

Manglende | Ger patienter
information utilfredse
Utilstraekkeligt
Samarbejde
Problemer med Skaber
journaldeling utryghed

De patienter, som har haft en

patientansvarlig laege oplever

i mindre grad et utilstraskkeligt
samarbejde

Figur 7.9 Arsagssammenhaenge af hvordan en patientansvarlig laege kan imgdega en kaedereaktion

Opsummering — tvaernationalt samarbejde

Det er i dette afsnit pointeret, at der geelder nogle seerlige omstendigheder for
udenlandspatienterne i kraft af et tveernationalt samarbejde mellem det faergske og udenlandske
sundhedsvaesen — et samarbejde 28 procent af surveyets respondenterne ikke er tilfredse med.
Empirien peger pa, at denne utilfredshed bl.a. kan forklares med, at patienterne oplever 1) ikke at
blive tilstraekkeligt informeret, 2) at personalet i de to sundhedsvasner ikke informerer hinanden
tilstraekkeligt, 3) at journaldelingen ikke fungerer optimalt, og 4) at patienterne selv ma tage ansvar
for deres behandling. Empirien peger dog pa, at disse problematikker i en vis udstraeekning kan

afbgdes ved tilstedevaerelsen af en patientansvarlig leege.
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Tema 4: Udenlandspatienternes behov for ledsagere

En omstaendighed, der er szerligt geeldende for faergske udenlandspatienter, er, at disse star
overfor udfordringer, nar det kommer til tilstedevaerelsen af pargrende under behandling. Jeevnfgr
afsnittet Stgtte fra pdrgrende i specialets review er der konsensus i den internationale litteratur
om, at pargrende i vid udstreekning har en positiv effekt pa patienternes oplevelse. | den, i
indledningen opridsede, tilbagevendende debat pad Faergerne om, hvem der skal have bevilliget en
ledsager, fremstar der imidlertid en diskrepans mellem antallet af patienter, der far bevilliget en
ledsager, og antallet der oplever et behov for en ledsager. Denne diskrepans er ogsa at finde i

naerverende undersggelses empiri.

Bevilling af ledsager

Fra politisk side er der pa Feergerne fastlagt nogle retningslinjer for, hvornar en patient vurderes at
behgve en ledsager i tilstraekkelig grad til, at udgifterne hertil skal daekkes af den faergske stat
(Heilsumalarddid 2013). Denne vurdering foretages af Udenlandstjenesten, og estimatet herfra er,
at ca. 60 procent af de udenlandsrejser, de organiserer, er foretaget af ledsagere, der rejser med
eller ned til en patient (Bilag 7:189). Hergerd Heldarskard fortzeller dog, at det reelt er omkring 50

procent af patienterne, der far bevilliget betaling af en ledsager (Heldarskard, bilag 2:121)

| surveydataen er der en statistisk signifikant forskel mellem den gruppe, der har faet en ledsager
bevilliget, og den der ikke har, som viser, at de, der har haft ledsager med, i gennemsnit har fglt
deres sygdom som mere livstruende, end de der ikke har faet bevilliget en ledsager. Dette
indikerer, at der ogsa blandt surveyets respondenter har vaeret taget stilling til sygdommens
alvorlighed mht. bevilling af ledsagere. Blandt respondenterne ser tallene saledes ud grafisk

sammenlignet estimatet fra udenlandstjenesten:
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Figur 7.10 Oversigt over respondenternes bevilling af ledsagere
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Figur 7.11 Oversigt over Udenlandstjenestens estimerede bevilling af ledsagere

Her melder én procent, at de har haft en pargrende i behandlingslandet, der har fungeret som
ledsager, 23 procent at de selv har betalt for at fa deres ledsager med, otte procent at de har
gnsket at have en ledsager med, men ikke hverken fik eller selv finansierede dette, otte procent der
ikke har fundet det ngdvendigt at vaere akkompagneret af en ledsager, og de resterende seks svarer
'ved ikke'. Antages det, at de 54 procent, der har faet en ledsager bevilliget, ogsa gnskede at have
en ledsager med, er der, hvis man ser bort fra de, der har svaret “ved ikke”, blot otte procent af
respondenterne, der har vurderet, at de ikke har behov for en ledsager. Der er saledes en markant

difference mellem den administrative vurdering af, hvornar patienter kan undvaere en ledsager pa
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50 procent, og patienternes egne oplevelser af, hvornar de kan undvaere en ledsager, pa otte
procent. Denne diskrepans er ligesom i den kvantitative data kommet til udtryk i bade den

kvalitative empiri og respondenternes kommentarer.

Blandt interviewpersonerne er der en generel accept og forstaelse af, at det prioriteres saledes, at
kun de, der er alvorligt syge eller svage, far betalt for at fa en ledsager med (Bilag 1a-k), og det

samme laeses i en reekke kommentarer som eksempelvis:

| mit tilfeelde var det ikke absolut nedven-  Ikke nadvendigt i mit tilfselde at have led-

digt. Brug hellere pengene til dem, som sager med fra Feergerne, og jeg havde
virkelig har behov for stette og hjeelp. venner og famile i Danmark, nér det var
nedvendigt.
e

Savner praktisk hjelp og stotte

Flere interviewpersoner giver udtryk for, at de trods forstaelse for behovet for den administrative
vurdering, fgler, at deres behov for ledsager blev fejlbedgmt (Sigmund, bilag 1:24; Sélja, bilag 1:42;
Anna og Ove, bilag 1:91f). De samme oplevelser er at finde i respondenternes kommentarer. For en

reekke patienter har det vaeret sveert at klare sig uden den praktiske hjaelp fra en pargrende:

Jeg var helt hjzlpelos Alt for dérligt vedrerende ledsagere. Tt EE———"
efter operationen, og jeg e og fik derfor slet ikke béret noget som helst (gik
fik ikke bevilliget en ledsa-  p& krykker). P& trods af dette fik jeg ikke ledsager med.
ger. Kunne slet ikke klare mig selv, sé jeg mdtte betale selv.
=mmmmmmmmm Virkelig, virkelig skuffende.
——— e

Det ses ogsa i nedenstaende figur, at de af respondenterne, der har haft en ledsager med, i hgj grad
rapporterer at have modtaget hjeelp til praktiske ggremal af deres medbragte pargrende. Og endnu
mere enstemmigt er svaret, nar respondenterne bliver spurgt, i hvilken grad de oplevede stgtte fra

deres pargrende:
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Figur 7.12 Oversigt over patienternes oplevede praktiske hjelp og stptte

Netop efterspgrgslen efter stgtte fylder ogsa en del i kommentarerne hos de respondenter, der

ikke har faet en ledsager med, som eksempelvis:

Det foltes utrygt, fordi jeg ingen ledsager  Jeg havde gnsket af & manden med. Det
havde med. er tungt at tage til samtale og f& svar
alene.

= e

Nar den teoridefinerede hypotese, om at tilstedevaerelsen af pargrende ggr patienterne mere
tilfredse og trygge, testes, er der dog ingen signifikant forskel pa patienternes oplevelse af tryghed
(p=0,389) eller tilfredshed (p=0,121), alt efter om de har haft ledsager med eller ej. Dette kan dog
muligvis forklares med, at de, der har haft ledsager med, har rapporteret, at deres sygdom ogsa var

mere livstruende.

Den pargrende gor en forskel

Et sted er der imidlertid forskel pd de to grupper. Ved oplevelsen af at skulle tage ansvar for
behandlingen selv er der forskel pa, om man har eller ikke har haft en ledsager. De uden ledsager
har mattet tage ansvar for eget behandlingsforlgb i hgjere grad end de med ledsager, hvilket
tidligere i analysen er fastslaet som havende en negativ effekt pa en reekke forhold. Ansvar kan
bade vaere en praktisk ting, som at skulle skifte sengetgj, men kan ogsa komme til udtryk som en
folelsesmaessig bebyrdelse, som at fgle man star alene. Denne tvedeling reflekterer Ove her over
ved at give sin mor de to titler behandler og ledsager, hvor den tilknytning, der er til ledsageren, gor

behandlingen nemmere:
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“Det har betydet rigtig meget. Fordi det er min mor, hvis man skal sige det pd den mdade. Hun har
veeret min ledsager og behandler, og hun har selvfalgelig fdet det hele af vide fra lzegerne, og det
kunne jeg ikke, fordi jeg var sa lille, og jeg kunne ikke forsta, hvorfor jeg er der. Jeg kunne forsta, at
jeg har en sygdom, og jeg md veere her en gang om madneden. Og det er, fordi at man er... mor og

familie og tzet tilknyttet, og det gar det nemmere. S4, ja, det betyder meget.” (Ove, bilag 1:91)

Det at skulle tage ansvar selv har en negativ sammenhang med fglelsen af tryghed og tilfredsheden
med behandlingsforlgbet. Nar det at have en ledsager eller ej pavirker maengden af ansvar,

patienten selv ma tage, tyder det derfor pa en relation, der ser saledes ud:

Jo mere ansvar, patienten skal
tage af forlabet, jo mere udsat
bliver fglelsen af tryghed

Sterre sandsynlighed for selv

Patienter uden ledsagere >
at skulle tage ansvar

Figur 7.13 Effekt af fraveer af ledsager

Der sker ogsa noget, nar det at have eller ikke at have en ledsager, kgres som kontrolvariabel i en
test af sammenhaengen mellem patienternes oplevelser af kommunikationen og deres oplevelse af
tryghed og en test af sammenhangen mellem deres oplevelser af hjeelp til personlig hygiejne med
deres tilfredsheden med forlgbet. Sammenhangene er steerkere for gruppen af patienter uden
ledsager. Det betyder, at der er stgrre sandsynlighed for, at udsving i oplevelsen af
kommunikationen og hjaelpen til personlig hygiejne pavirker patienternes hhv. tryghed eller
tilfredshed, hvis de ikke har en ledsager med. Ledsagerens tilstedeveerelse medierer sa at sige
relationerne, og det tyder derfor pa, at kvaliteten af kommunikationen og mangden af hjzelp til
personlig hygiejne er vigtigst for de patienter uden ledsager, da der er stgrre risiko for, at

eksempelvis darlig kommunikation giver utryghed for en patient uden ledsager end en patient med.
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\ 4

Kommunikation Tryghed

Ledsager har en medierende funktion.
Der er storre risiko for at patienter uden ledsager
bliver pavirket negativt af dérlig kommunikation og
manglende praktisk hjzlp til personlig hygiejne

Hjaelp til personlig hygiejne Tilfredshed med forlabet

\/

Figur 7.14 Ledsagerens medierende funktion

Uklarhed om bevillingsreglerne

For flere interviewpersoner og respondenter bunder utilfredsheden med deres afslag af bevilling af
ledsager ikke kun i afsavnet af en ledsager eller de gkonomiske udgifter forbundet med at

medbringe en ledsager selv, men i en oplevelse af forskelsbehandling.

Andre, som har fget Jeg havde ledsager med, min kone, men vi métte betale
samme behandling alt selv. Vi segte om at f& det betalt, men fik at vide, at det
som, jeg har haft ikke var nedvendigt Det accepterede vi, men efterfalgende
ledsager med, sé havde jeg sveert ved at forstd, at en 16 pé samme hospital
jeg syntes, det var og fik praecis samme behandling, og den person havde

underligt, at jeg ikke féet betalt ledsager med. Synes at det er alt for tilfseldigt,

havde nogen, men det  hvem der fér hvad. Virker som om, det har noget med

gik fint. nepotisme at gere? Det har jeg sveert ved at godtage. Fik
at vide fra vedkommende, at kaeresten arbejdede inden for
sundhedsvaesnet, sa det blev afgjort den vej rundH Det kan
altsé ikke godtages. Synes at alle skal vaere ligestillede.

Samme oplevelser, dog i knap sa skarpe vendinger, er at finde blandt interviewpersonerne.
Eksempelvis hos Eydna der i forbindelse med sin operation af en hjertefejl selv har matte betale for
at fa sin mand med, men efterfglgende har oplevet, at andre i lignende situationer far betalt for en
ledsager (Bilag 1c). Eller Jacobe der i forbindelse med en svulst i hjernen ligeledes selv har matte

betale for at fa sin mand med, men efterfglgende ogsa har hgrt, at andre i lignende situationer har

102



faet betalt for deres pargrende. Spurt ind til om hun ved hvorfor, det kan veere, lyder svaret: “Nej,

altsa de siger bare, dem der raber hgjest, de fdr det. Ja.” (Solja, bilag 1:42)

Hergerd Heldarskard forklarer, at de i Udenlandstjenesten fglger de politisk nedsatte retningslinjer

for visitationen, men ogsa er opmaerksomme p3, at der kan geelde sarlige omstaendigheder:

“Det er en lov og en bekendtggrelse, som er lavet, altsd dvs. det er politisk styret pd den made, hvad
vi ma. Og det er det, vi gar efter .. altsa vurderer efter. Det er ca. 50% af patienterne, som fdr en
visiteret ledsager med. (...) Det er en samtale, hvor vi vurderer det igennem. AltsG en samtale med
patienten, eller pdr@grende, og sG henter vi ogsa oplysninger fx fra patientens laege. For det er os her,
der gar det, og vi m@der ikke alle patienterne. Men vi snakker med dem i de der tilfeelde eller med
de pargrende. Det kommer lidt an pa .. men selvfglgelig sG har den her lov og bekendtggrelse .. det
er den der er den farste og eneste vejledning til alle dem, der far et ja. Men sa er der dem, der ikke
ligger under et ja, men hvor vi sa skal ind og vurdere. Hvor der er andre hensyn, vi skal tage. Som

ikke kun har med sygdommen at gg@re, og det, de skal magde op til.” (Heldarskard, bilag 2:114)

Marina Moraitis, sygeplejerske og master i projektledelse med fokus pa det faergske sygehusvaesen,

er imidlertid ikke tilfreds med den made bevillingerne administreres pa:

"Under denne kontekst mener jeg, at der skal veere lige vilkdr og bedgmmelsen skal vaere pa et
faglig - etisk vurderet grundlag. Det synes ikke altid at veere tilfeelde. Her kunne jeg fristet til at sige
'at det er langt ude, at det er dem, som rdber hgjest, som fdr ledsagere. Det handler slet ikke om
alvorligheden af sygdommen'. Det virker som at kriterierne ikke er ensartet og vilkdrene ikke er ens,

selv om det er det Udenlandstjenesten arbejder frem imod." (Moraitis, bilag 2:154)

Ogsa forhenvaerende patientvejleder Elionora Olsens opfattelse af situationen underbygger

interviewpersonernes og respondenternes oplevelser:

”Ja, de patienter og pdr@grende som gdr til overlaeger, politikere, familie med indflydelse eller truer
med at ga til pressen, for at fa en visiteret ledsager, far nok i nogle tilfeelde Udenlandstjenesten til at

a&ndre afgarelse.” (Olsen, bilag 2:154)
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Den kvalitative empiri peger saledes pa, at der er en oplevelse blandt patienterne af en
uoverensstemmelse mellem visitationsreglerne, og den made der visiteres pa i praksis — en

oplevelse som genkendes af flere fagpersoner.

Opsummering — Udenlandspatienternes behov for ledsagere

Der er en markant forskel mellem det antal respondenter, der rapporterer at behgve en ledsager
(86%), og det antal patienter, der fra administrativt hold vurderes at behgve en ledsager og derved
far bevilliget en sadan (50%). Statistisk ses det, at pargrende har en medierende rolle, der forbedrer
patienternes oplevelser pa en raeekke omrader. Til trods for en generel accept fra interviewpersoner
og respondenter af ngdvendigheden af en prioritering mht. bevilling af ledsagere, sa beretter
mange om en oplevelse af, at deres behov er blevet fejlbedgmt samt en oplevelse af
forskelsbehandling. Oplevelsen af forskelsbehandling kan skabe forundring og frustration og

derigennem pavirke patienternes oplevelse af behandlingsforigbet.
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Tema 5: Sproglige udfordringer

Af de respondenter, som har veeret i behandling i Danmark, rapporterer blot tre procent, at de
forstar dansk 'darligt' eller 'meget darligt'. De umiddelbare tal viser derfor en fargsk
respondentgruppe, som har en god forstaelse for det danske sprog, men ses der pa den kvalitative

empiri, opstar et andet billede.

| de otte interview, som er gennemfg@rt pa dansk, er alle patienter spurgt ind til, hvor godt de
forstar dansk. De svarede alle, at det ikke er noget problem, men de fleste interview baerer praeg af
en haltende samtale grundet manglende sproglige feerdigheder. Det forekom ikke altid tydeligt,
mens interviewene var i gang, men efter genlytninger og neerleesninger er observeret flere

sproglige misforstaelser.

En anden tendens er, at flere affejer at have sproglige problemer, da de er spurgt ind til det ved
interviewets begyndelse, men senere i interviewet beskriver situationer, hvor netop sproget har
veeret en udfordring. Et eksempel i interviewene pa dette er Var, som i starten af interviewet svarer
“Nej, det kan jeg ikke huske noget om, nej” til spgrgsmalet om, hvorvidt hun har oplevet
sprogbarrierer (Var, bilag 1:12). Laengere inde i interviewet nar hun dog frem til den konklusion, at
sproget faktisk har vaeret en forhindring: “Ndr man kommer sa langvejs fra, og ikke er sa god til
sproget.” (Var, bilag 1:13) og “Ja, man er ikke helt 100 procent tryg, og sddan jeg taenkte ogsa pd
sproget.” (Var, bilag 1:14).

Gennem interviewene fremkommer flere eksempler pa de sproglige udfordringers konsekvenser
for szerligt patienternes kommunikation med personalet, bade for de patienter der vurderer deres

dansk som godt og mindre godt.

Disse observationer abner op for muligheden for, at statistikken ikke giver et retvisende billede af
patienternes egentlige sprogkundskaber, og at der derfor selv for en patient, der umiddelbart selv

mener at have gode sprogkundskaber, kan vaere udfordringer.

Fglgende dykkes der ned i oplevelserne med sproglige udfordringer som konsekvenser for

kommunikationen med personalet og utrygheden ved at blive behandlet pa et fremmedsprog.
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Sprogbarrierer og kommunikation i gensidig pavirkning

Et eksempel pa sproglige udfordringer forekommer hos Sigmund, som har fundet det svaert at fglge
med i det sagte under hans behandlingsforlgb. Da han bliver spurgt ind til udfordringer med at

forsta laegen, svarer han:

“Det er flere gange sket. Nogle gange har jeg spurgt efterfalgende, hvad han mente. Nogle gange

har jeg ikke haft kreefterne til at g@dre noget ved det, og sG har jeg bare ladet det ga forbi.
(Sigmund, bilag 1:30).

Sigmunds oplevelse er et klart eksempel pa, hvordan sproget kan vaere en forhindring for
kommunikationen og dermed forstaelsen af informationen, og det kan bakkes op statistisk med en

staerk sammenhaeng (p=0,000 G=0,458).

Hos andre interviewpersoner findes lignende eksempler (Aki, Eydna), og i forlaengelse heraf

beskriver Var et behov for, at personalet henvender sig til hende, fordi hun ikke er steerk i sproget:

”Ja, jeg tror, at jeg gerne ville have haft lidt mere kontakt med personalet dernede. Altsd med, at de
kom ind og spurgte ind til, hvordan det gik, og hvordan jeg havde det. NGr man kommer sa langvejs

fra, og ikke er sa god til sproget.” (Var, bilag 1:13)

At personalet er imgdekommende kan saledes vaere udslagsgivende for, at patientens behov for
kommunikation bliver mgdt. Dertil viser det sig, som Var ogsa antyder, at den langt staerkeste
sammenhaeng, mellem oplevelsen af at personalet er imgdekommende og oplevelsen af
kommunikationen, findes ved de surveyrespondenter, der forstar dansk darligst (p=0,017 G=0,944)

i forhold til de patienter med bedst sprogkundskaber (p=0,000 G=0,468), hvilket ses i figur 7.15.

Det tyder saledes pa, at det er seerlig vigtigt for, hvordan patienter med sproglige udfordringer
oplever kommunikationen med personalet, at personalet viser imgdekommenhed og tager kontakt,

da det er svaerere at tage initiativ til samtale, nar man fgler sig darlig til sproget.
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har betydning for de patienter,
som har vuderet sig til at have
steerke sproglige feerdigheder i
forhold til

Personalets imgdenkommenhed —> > Kommunikation
har afgerende betydning for

patienter, som har vuderet sig
at veere sprogligt udfordrede

i forhold til

Figur 7.15 Forskellen pa betydningen af, at personalet er imgpdekommende for kommunikationen med personalet ift.

patienters sproglige feerdigheder

Det er ovenfor vist, at sprogbarrierer kan have en negativ pavirkning pa patientens oplevelsen af
kommunikationen med personalet. Det fremkommer gennem interviewene, at sammenhangen
mellem sprog og kommunikation ogsa kan ga den anden vej. Hvis kommunikationen er god, kan det

opveje de sproglige vanskeligheder, som Leivur her beskriver:

”Jeg er maske ikke den staerkeste til dansk, men det gik fint. De gjorde sig utrolig forstdelige.” (Bilag

1:62).

Leivur er en af dem, der selv angiver at have betydelige sprogvanskeligheder, men at personalet er
gode til at ggre sig forstaelige affaerdiger disse sproglige udfordringer. Statistisk kan ovenstaende
ogsa ses ved, at sammenhangen mellem patienternes forstaelse af dansk og deres fglelse af at
veere godt informeret (p=0,005 G=0,334) forsvinder, nar der kontrolleres for kommunikation
(p=0,005 G=0,089). God kommunikation kan saledes afveerge de negative konsekvenser, sdsom

informationstab, der kan vaere ved sprogvanskeligheder.

Modersmalet er det bedste

Selv de interviewpersoner, der ikke har problemer med hverken at forsta eller tale dansk, giver

udtryk for en tilfredsstillelse ved at kunne tale feergsk med personalet, som Unnur papeger:

”Sa var vi sa heldige, at der var en faergsk sygeplejerske. Og jeg synes det var sa dejligt, nar hun var

pd vagt. Det var perfekt. Det er nemmere at tale sit eget sprog.” (Unnur, bilag 1:67).
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Unnur fortzeller selv i interviewet, at hun ikke har nogle sproglige udfordringer med det danske,
men laegger her alligevel vaegt pa, hvor betydningsfuldt det er at kunne tale sit eget sprog med

personalet.

Pa trods af at patienterne i denne undersggelse tager til udlandet for behandling, kan det
forekomme, at de m@der feergsk personale, typisk i Danmark. Flere respondenter kommenterer
ligesom Unnur, at det har en betydning at kunne tale sit egen sprog, selvom de ikke har problemer

med det danske sprog:

Meget vigtigt, at personalet var  Sg velsignet at kunne tale faeresk pa hotellet bade
faeringer. De kender og forstér  med personalet og andre patienter/pdrerende -
kulturen og sproget, og det har  sG hjemligt og godt at tale om “vejr og vind” pé

meget at sige, nér man er syg.  hotellet pd ens modersprog, selvom man ingen
problemer har med at tale/forsté dansk.
e e

Det ses statistisk, at patientens evne til at forstd dansk har en sammenhang med tryghed, uanset
oplevelsen af kommunikationen og personalets tilgeengelighed (p=0,016 G=0,185). Det forholder sig
derfor sandsynligvis sadan, at det uagtet patientens sprogkundskaber, vil vaere mere behageligt og

tryggere at tale sit modersmal.

Opsummering — Sproglige udfordringer

At skulle behandles pa sit andet- eller tredjesprog er et grundvilkar for de faergske
udenlandspatienter. De to forrige afsnit viser, at selv for de patienter uden sprogvanskeligheder
kan det vaere forbundet med utryghed at blive behandlet pa et andet sprog, og at det for patienter

med sproglige udfordringer kan ga ud over kommunikationen med personalet.
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Tema 6: Patienthotel Torshavn

Det sidste tema, denne analyse dykker ned i, omhandler det faktum, at feergske udenlandspatienter
grundet afstanden ofte er ngdsaget til at bo pa et patienthotel i behandlingslandet under deres
forlgb. Iblandt surveyets respondenter har, som illustreret, 87 procent boet i en kortere eller

laengere periode pa et patienthotel.

Boede ikke pa
patienthotel

En overnatning
H To til syv naetter

B Otte naetter til en
maned

H Lengere end en
maned

Figur 7.16 Patienters ophold pa patienthotel

Specialets review tilbyder ikke teoretiske sammenhange koblet specifikt op pa ophold pa
patienthotel, idet dette ikke er bergrt i den inkluderede litteratur, men der er dog en raekke

indikatorer, empirien peger pa, som kan overfgres hertil.

Hjemlige omgivelser

Den fgrste af disse er omgivelser. Ifglge specialets teori, er en hyggelig atmosfaere en vigtig del af at
have gode patientomgivelser, da livet under indlaeggelse gerne skal vaere sa normalt som muligt. Og
netop denne atmosfaere kan ifglge flere af de adspurgte fagpersoner vaere en udfordring, nar

patienterne er vaek hjemmefra.

“Det kan godt veere, at vi har Facebook, Skype, og det kun er to timer at flyve, [men] sG har den

geografiske afstand [alligevel] en betydning. Man er langt vaek fra familien, sine kaereste og den
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kultur, man hgrer til. Det er det, man mangler, nar man er her [lzes: i Danmark].” (Johannesen, bilag

2:153)

| citatet henvises der til, at den feergske patient pga. afstanden til familie og venner kan komme til
at mangle det familizere og hjemlige under udenlandsbehandling. Dette er Hergerd Heldarskard

ogsa opmaerksom pa:

“Fordi vi har patientgrupper, der skal opholde sig i lange perioder i Danmark, og det er meget hdardt
for familien. Og vi ser ogsd, at ndr de sG kommer tilbage .. det har ogsd noget at ggre med deres
helingsproces, at de har brug for deres familie og deres omgivelser og alt det her. Sa det er pd
mange mdder meget bedre for patienterne, at de kan vaere i deres hjemlige omgivelser, fordi det

har en stor indflydelse pd, hvor hurtigt de bliver raske.” (Heldarskard, bilag 2:117)

Hjemlige omgivelser omtales af de to eksperter som veerende af vaesentlig betydning for
patienterne. De tilleegger, i overensstemmelse med reviewlitteraturen jf. afsnittet Stgtte fra

pdragrende, begge tilstedevaerelsen af familie som en del af denne hjemlighed.

En udfordring, der kan fglge med, nar en patient med anden etnisk baggrund indleegges pa
hospitaler udenfor deres egen kultur, er ifglge specialets review, at de er fjernet fra deres normale
kilde til stgtte og forstaelse. Hvad angar surveyets respondenter, svarer imidlertid 90 procent, at
deres ophold var tilfredsstillende eller meget tilfredsstillende. Hvilket, som det naste afsnit vil

gennemga, kan forklares ved, at stgrstedelen opholder sig pa et faergsk patienthotel.

B Meget darligt M Darligt Hverken eller Godt M Meget godt

Figur 7.17 Helhedsoplevelsen af ophold pa patienthotel
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Patienthotel Torshavn

Iblandt de 87 procent, der har haft et ophold pa et patienthotel, svarer 82 procent, at de har boet
sammen med andre faeringer. Dette antal ligger teet pa det antal af faergske patienter, der
behandles i hovedstadsomradet (Bilag 9:205f), hvorfor det formodes, at disse har boet pa det

feergske Patienthotel Torshavn i Kgbenhavn.

Det faergske patienthotel viser sig gennem bade patientinterview og surveyet at vaere en kilde til
hjemlighed, og et sted patienterne hellere vil opholde sig end pa hospitalet. Her eksemplificeret

med Johan og Unnur der taler om at komme hjem til Patienthotel Térshavn:

”(...) da bgrnene kom ned, og b@grnebgrnene, og besggte os til pdske, der havde vi sG den skaeve
tanke, at hun maske kunne komme hjem til Hotel Torshavn til pdske. Men det kom hun faktisk ikke.
Anden pdskedag.. nej tredje paskedag, da laegen kom, sa sagde han til hende: “Hva, Unnur, er du
her stadigveek.” Ja, sa det vil sige at hvis han stadig var pd vagt, sG havde hun sluppet hjem til

patienthotellet til pdske, i stedet for at hun var pa Rigshospitalet.” (Unnur, bilag 1:70)

Flere surveyrespondenter kommenterer ligeledes til helhedsoplevelsen af hotellet, at det er som at

komme hjem:

Det er et varmt og godt hus at veere |, Efter at have veeret indlagt pg

med enestdende venlige og hjertelige Rigshospitalet, som faltes ensom, trods
ansatte pd alle poster. Det er et hus, hvor  professionelt, faltes det neermest hjemligt
jeg feler mig hiemme. A home, away at komme pé patienthotellet.

from home <3

e ]

En statistisk efterprgvning af hypotesen om en sammenhang mellem patienternes oplevelser af
ophold pa patienthotel og deres tilfredshed sandsynligggr sammenhangen, at nu bedre en
oplevelse respondenterne rapporterer at have haft af deres ophold pa patienthotel, nu mere

tilfredse er de overordnet med deres behandlingsforlgb (p=0,000 G=0,498).

Respondenternes kommentarer giver ogsa et bud pa kilden til hjemlighed og den tryghed, der er
forbundet hermed. Det drejer sig om at vaere omgivet af andre faeringer, at det er rart, at

personalet pa hotellet taler faergsk, samt at der serveres feergsk mad pa hotellet. Dette stemmer
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overens med flere af de pointer den videnskabelige litteratur tilbyder i reviewet vedrgrende kultur,
om at patienterne oplevelse af pleje influeres af forskelle i kulturelle normer, sasom veerdier,

spisevaner og livsmgnstre.

Smagen af Fergerne

Der er uenighed i litteraturen om, hvorvidt kvaliteten af den serverede mad har en betydning for
patientoplevelsen. Her findes en statistisk signifikant, om end kun svag, sammenhang mellem
madens kvalitet, forstaet som en subjektiv vurdering af god og varieret mad, og tilfredsheden med
behandlingsforlgbet (p=0,025 G=0,271). Madkvaliteten er det element af patienternes
behandlingsforlgb, som respondenterne gennemsnitligt er naest mest utilfredse med. Det er kun
overgaet af utilfredsheden med samarbejdet mellem behandlingslandene. Hver femte er i nogen
eller hgj grad utilfredse med hospitalsmaden. Det er derimod feerre end hver tiende, der er
utilfredse med den faergske mad, der serveres. Ove szetter her hospitalsmaden op overfor den

feergske mad:

“Hospitalsmaden er ikke den bedste i verdenen .. man overlever .. men man taenkte ofte pd den

faergske mad, fisk og sadan noget.” (Ove, bilag 1:106)

Et element af madens kvalitet, som teorien ikke navner, er, at maden kan bidrage til fglelsen af
hjemlighed. Der er ikke en signifikant sammenhang mellem tilfredsheden med den faergske mad til
tilfredsheden med behandlingsforlgbet. Og der er heller ikke noget, der tyder p3a, at de, der er
indlagt i laengere tid er mere begejstrede for at fa faergsk mad. Der er dog en signifikant
sammenhaeng mellem den feergske mad og oplevelsen af patienthotellet (p=0,000 G=0,567).
Sammen med interviewpersonernes udtalelser indikerer det, at tilfredsheden med at fa serveret

faergsk mad pavirker oplevelsen af opholdet pa hotellet.

Begraenset anonymitet

Halvfems procent af respondenterne er ’tilfredse’ eller ‘meget tilfredse’ med, at der bor andre

faeringer pa deres patienthotel, og de sidste 10 har svaret "hverken eller’.
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H Meget darligt Darligt Hverken eller Godt M Meget godt

Figur 7.18 Tilfredshed med at bo med andre feeringer pa patienthotel

Den kvalitative empiri peger dog pa, at hjemligheden er pa godt og ondt, nar det drejer sig om
medpatienterne. Nogle af interviewpersonerne er gladere end andre for at vaere omgivet af deres
landsmeend. Eksempelvis er Jégvan er begejstret for det og synes, at det er nemmere at tale med

en feering end en kgbenhavner:

”Der kan man snakke om fdr, det kan du ikke rigtigt med en kgbenhavner. Og grindedrab og sddan
noget. Det kan man ikke rigtigt snakke med en kabenhavner om. Hvis man har masser af tid til at
sidde og snakke, sa er det fint. Du skal ikke snakke laeange med en faering, sG kender han en, som du

kender selv. Det er sma forhold.” (Jogvan, bilag 1:54).

De selvsamme smd forhold, som Jégvan navner som positive, ggr, at andre interviewpersoner
savner privatliv og anonymitet. Med de sma forhold refereres der til Feergernes stgrrelse med
landets lige godt 50.000 indbyggere (Hagstova Fgroya 2018) og stor sandsynlighed for at dele
bekendtskaber med hinanden. Det kan derfor vaere sveert a holde sin sygdom for sig selv, som Anna

kommer med et eksempel pa:

“Men ndr han var indlagt, da var det irriterende at vaere pa Hotel Torshavn. Fordi det er saden:
“Hvad fejler din sgn” og alle kender alle pd Faergerne .. _
_ sddan var det altid. SG fortzeller de: “Jeg har snakket med den og den” .. det
bliver man lidt irriteret over. Sa er det ogsd noget andet. Man sidder med de mennesker der, og ndr
man kommer hjem kan man hgre i radioen, at nu er de d@gde, som man har vaeret sammen med og
veeret tilknyttet til. SG man er kommet til at kende mange mennesker, som er dgde. Det var

irriterende at journaloverhgres af folk, som slet ikke kender os. De sp@rger hele tiden “hvorfor er du i

panmark>". | (nn2, bilag 1:105)
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Ophold pa patienthotellet kan saledes bidrage positivt til patientoplevelsen pga. hjemligheden,
men ogsa negativt fordi det kan veaere svaert at vaere anonym eller privat, hvis man gnsker det. |
reviewet naevnes, udover hjemligheden, ogsa behovet for privatliv som et vigtigt element af
patientoplevelsen. Der relaterer privatliv sig til, at patienter kan traekke sig tilbage i egne lokaler,
bag en vaeg, ude af syne, mens privatlivet i dette tilfaelde har den ekstra dimension, at det ogsa kan
handle om et behov for at blive skaermet fra de andre faeringer. Det ses ogsa, at de 90 procent af
respondenterne, der har svaret, at det var tilfredsstillende i nogen eller hgj grad at veere omgivet af
andre faeringer, er mere tilfredse med opholdet pa patienthotellet end de resterende 10 procent af

patienterne, der har svaret 'ved ikke' (p=0,000).

Opsummering — Patienthotel Torshavn

Flere af de i specialets review preesenterede indikatorer, som omgivelser og kultur, kan overfgres
som aktuelle for udenlandspatienternes ophold pa patienthotel. Her bekraftes statistisk, at de
respondenter, der er mere tilfredse med deres ophold pa patienthotel, ogsa er mere tilfredse med
deres behandlingsforlgb overordnet set. Stgrstedelen af udenlandspatienterne bor pa Patienthotel
Torshavn, og bade respondenter og interviewpersoner er overvejende positive omkring hotellet —
heriblandt hotellets mad, hjemlige stemning og andre faeringers selskab. Sidstnaevnte kan dog for
nogle opleves som en begransning for deres privatliv, hvilket kan have en negativ effekt pa deres

oplevelse af patienthotellet.
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Venlige tilfgjelser til begrebsapparatet

Det fremkommer gennem analysen, at det teoretiske begrebsapparat ikke er fuldsteendig
deekkende for alle aspekter af de faergske udenlandspatienters oplevelser. Der er derfor et behov
for at vende tilbage til de systematiserede koncepter med denne nye viden. Fund, der kan nuancere
de systematiserede koncepter, kalder Adcock og Collier, som tidligere naevnt, for 'venlige tilfgjelser’
(Adcock & Collier 2001:533). Opmarksomhed pa sadanne tilfgjelser skal sikre sammenhaeng
mellem analysens resultater, indikatorer og systematiserede koncepter. De tilfgjelser, der her er
fundet, er i relation til ophold pa patienthotel, fglelsen af hjemlighed, anonymitet, adgang til

behandling og det tvaernationale samarbejde.

Patienthotel

Patienthotel som undersggelsesemne bliver ikke bergrt i den litteratur, der danner baggrund for
det teoretiske begrebsapparat. Analysen viser ogsa, at oplevelsen af patienthotellet pavirker
patienternes tilfredshed med behandlingsforlgbet, hvilket relevantggr inddragelsen af
patienthoteller til undersggelser af tilsvarende patientgrupper, hvor ophold pa patienthotel indgar

som en del af behandlingsforlgbet.

Hjemlighed

Patienthotel Térshavn, der har veeret et centralt emne for indevaerende undersggelse, har det
saerlige karakteristikum at veere et feergsk patienthotel, hvor der eksempelvis serveres feergsk mad.
Nar mad naevnes i litteraturen om patientoplevelser er det i relation til dens kvalitet. Det er dog
interessant, at det her tyder pa, at maden indeholder en ekstra dimension — hjemlighed.
Litteraturen indeholder ikke en sammenkobling af hjemlighed og mad, men denne kombination

fremstar som en vaesentlig del af patientoplevelsen hos den faergske udenlandspatient.

Her ses ogsa, at omgivelserne pa Patienthotel Torshavn virker hjemlige for de feergske patienter. |
litteraturen omtales det, at omgivelserne for en behandling skal ggre det muligt at fgre en sa
normal tilveerelse som muligt, hvilket ikke er yderligere uddybet. For denne patientgruppe virker
det til, at denne normalitet kan findes i dét at vaere omgivet af landsmaend og kunne tale sit eget

sprog med medpatienter og personale under indleeggelse.
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Anonymitet

Den hjemlighed eller normalitet, der ligger i at opholde med andre feeringer, kan have en bagside.
At komme fra et lille gsamfund ggr, at det er sveert at holde sig anonym og sin sygdom for sig selv,
hvis man under behandlingsforlgbet deler logi med andre faeringer. Et element af det
systematiserede koncept omgivelser er mulighed for privatliv. Et aspekt af privatlivet, der ikke
naevnes i litteraturen, er imidlertid behovet for anonymitet, her forstaet som at vaere skeermet fra
andre feeringer. Det centrale ved denne tilfgjelse er at meddrage den mulighed, at patienter, der
kommer fra sma forhold, hvor relationerne i befolkningen er tzette, kan opleve et behov for
anonymitet. Modsat privatliv handler anonymitet ikke blot om at kunne traekke sig tilbage til et
rum, men ogsa om at kunne ga igennem et behandlingsforlgb uden at blive genkendt. Dette
element kan med fordel benyttes til at nuancere forstaelsen af patienternes oplevelser af deres

omgivelser.

Selvfinansiering

Litteraturen, som danner grundlag for det teoretiske begrebsapparat, indeholder ikke et fokus pa,
hvorvidt patientoplevelsen pavirkes af adgangen til behandling. Ud fra denne undersggelse tyder
det pa, at det bade kan have en betydning for patientoplevelsen, om patienter far adgang til
behandling gennem det offentlige sundhedsvaesen eller fgler sig ngdsaget til selv at finansiere
deres behandling. En tilfgjelse til begrebsapparatet kunne veaere at tilfgje indikatorer pa disse

forhold til det systematiserede koncept sundhedsveesen.

Tvaernationalt samarbejde

Et tveernationalt samarbejde vil typisk forudszette, at koordinationen af et behandlingsforlgb sker
pa tvaers af forskellige sygehusvaesener og dertilhgrende systemer. Litteraturen indeholder, at
koordination af et forlgb pavirkes af samarbejdet mellem personale, afdelinger og hospitaler, men
ikke at dette kan krydse landegraenser. | undersggelser af patientgrupper som denne ma dette
seerlige vilkar for samarbejdet ngdvendigvis inddrages som en del af det systematiserede koncept

koordination.
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Det teoretiske begrebsapparat bag denne undersggelse kan som gennemgaet nuanceres pa en
raekke punkter, der vil ggre fremtidige undersggelser af samme eller lignende patientgrupper mere

fyldestggrende.
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8 Undersggelsens stabilitet, validitet og generaliserbarhed

| specialet er der opsat et teoriapparat for begrebet patientoplevelse, der baserer sig pa et review
af forskningslitteratur. Herudfra er der efterfglgende gennemfgrt en analyse af feergske
udenlandspatienters patientoplevelse pa baggrund af indsamlet kvantitativ og kvalitativ empiri. Ud
fra alt dette besvares nu det tredje og sidste forskningssp@rgsmal: Hvilken stabilitet, validitet og
generaliserbarhed har den pdgaeldende undersggelse af faergske udenlandspatienters oplevelser?
For at besvare dette spgrgsmal diskuteres stabiliteten, malingsvaliditeten, kausalitet, malesik-
kerheden, stikprgvens validitet, diversiteten iblandt interviewpersonerne og undersggelsens

generaliserbarhed.

8.1 Stabilitet

Spgrgsmalet om, hvorvidt undersggelsen er stabil — om de samme resultater ville kunne opnas pa
et andet tidspunkt — vurderes at vaere aktuelt for denne undersggelse. Hvis denne undersggelse
blev foretaget igen pa et senere tidspunkt, er det muligt, at resultaterne ville vaere anderledes.
Arsagen til dette er, at den kvantitative indsamling af data kan vaeret blevet pavirket af to omtalte
nyheder omkring sygehusveesnet og udenlandsbehandlingen. | oktober 2017 blev alle udenlands-
behandlinger af patienter, som ikke havde akut behov for pleje, udsat til efter arsskiftet. Dertil blev
aftalen mellem Landssygehuset og den islandske kirurg Kristjan Skuli Asgeirsson opsagt i november
2017, hvilket vakte stor forargelse blandt flere patienter. Isar den seneste sag er at spore i
kommentarfelterne i surveyet, hvor Asgeirsson ofte naevnes i forbindelse med tilfredshed over, at
aftalen er opsagt. Disse sager kan veere motivationen for flere af besvarelserne. Ved narmere
eftersyn af de respondenter, der har refereret til Asgeirsson, tyder det dog ikke p&, at de har
rapporteret afvigende. Pa trods af dette skal disse to omstandigheder navnes, da det kan have
pavirket de kvantitative resultater. De kvalitative interview er foretaget fgr de to sager og er derfor
ikke pavirket af dette. Derfor har trianguleringen ogsa kunne imgdega eventuelle fejl forarsaget af

timingen af den kvantitative undersggelse.
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8.2 Malingsvaliditet og kausalitet

Det er centralt for malingsvaliditeten, at de kvantitative og kvalitative malinger, der er foretaget,
meningsfuldt indfanger dét, det er intentionen at male — eller i Adcock og Colliers terminologi, at
malingerne reelt maler det korresponderende baggrundskoncept (Adcock & Collier 2001:529). |
denne undersggelse er der, sammenholdt med den internationale forskning der indgar i reviewet,
lagt veegt pa at sikre en hgj malevaliditet ved at eksplicitere samspillet mellem baggrunds-
konceptet, de systematiserede koncepter, indikatorerne, og det i undersggelsen malte (Adcock &
Collier 2001:533). Undersggelsen har deslige, i overensstemmelse med Adcock og Colliers metodik,
kontekstualiseret det teoretiske begrebsapparat ved at inkludere kontekstspecifikke indikatorer

(ibid.:535).

Gennem trianguleringen af de kvantitative og kvalitative resultater er sikkerheden for
analyseresultaternes gyldighed gget (Emmenegger & Klemmensen 2012:426). Denne antagelse,
hviler p3, at hvis de samme observationer kan ses pa tvaers af den kvantitative og kvalitative empiri,
desto mere sandsynligt er det, at observationerne er valide (ibid.). Ved et struktureret survey er
produceret et numerisk datasset, som statistisk er analyseret og har produceret sammenhange,
associationer og tendenser. Det har med andre ord givet undersggelsen bredde og mulighed for at
foretage avancerede analyser og sammenligninger, men er pa samme tid begraenset, grundet
praeedeterminerede spgrgsmal og svarmuligheder (LaVela & Gallan 2014:31f). De dybdegaende
interview har hertil givet en grundigere forstaelse af patientoplevelsen, da denne tilgang har

bevaeget sig udover begraensningen af de strukturerede spgrgsmal (ibid.:32).

Det har veeret efterstreebet at illustrere de mulige kausale sammenhesenge, som udggr
udenlandspatienternes oplevelser. At vise at en eller flere variable er signifikant forbundne via en
kvantitativ analyse, er imidlertid ikke det samme som at vise, at de er kausalt forbundne (ibid.:429).
Den tidsmaessige raekkefplge og retningen pa pavirkningen kan vaere uklar, eller variablenes
sammenhaeng kan vaere bestemt af en tredje variabel (ibid.). For at sikre at der er tale om
kausalitet, er de statistiske resultater derfor gennemgaende sammenholdt med den kvalitative
empiri, og der er kgrt kontroltests med eventuelt influerende variable. | de analytiske resultater er
forhold kun angivet som kausale, hvis de kan observeres via den metodiske triangulering. Dette

kriterium vaerner mod logiske fejlslutninger af de analytiske resultater. Den interne validitet for
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undersggelsen vurderes saledes som opfyldt, idet der er fastsat klare kausalitetskriterier, der beror

pa triangulering.

8.3 Malesikkerhed

Ved en gennemgang af den kvantitative data og kvalitative empiri er der observeret flere
interessante tendenser, der forekommer szrlige for undersggelsens malgruppe, og som rejser

spgrgsmalet, om der eksisterer en systematisk variation i den kvantitative data.

Umiddelbar vs. reflekteret kritik

Blandt kommentarerne i surveyet og blandt interviewpersonernes beretninger er fundet en generel
tendens til, en ofte markant forskel i respondenterne og interviewpersonerne umiddelbare respons
og deres uddybende respons. Deres umiddelbare respons er markant mere positiv end deres

opfglgende respons.

Her ses nogle eksempler pa forskelle mellem respondenternes vurdering og opfglgende

kommentar:
Meget Da jeg efter alt for lang ventetid blev behandlet, gik alt godt, men det ligner in-
godt genting at vente i flere maneder. Det bliver heller ikke billigere, ford jeg skulle
opereres tre gang og senest akut.
Meget Journalen kom ikke til Landssygehuset, fordi systemet ikke klarede dette. Det
godt tog flere uger. Fik oplyst, at der ikke var forbindelse med det feraske p-tal og
danske cpr-nummer.
Godt Rigshospitalet havde ikke adgang til undersogelsesresultaterne hos Landssyge-

huset, det er ikke godt.

Det er abenbart meget lidt, de i Danmark ser fra undersogelserne fra Feroerne
Godt o0g pa samme made pa Feereerne fra Danmark. Det sker ofte, at vi matte oplyse
alt det, som var sket, fordi de ikke sa det.
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Samme tendens ses i de kvalitative interview. De fleste interviewpersoner har indledningsvist kun
godt at sige om forlgbet, men som interviewet er skredet frem, fremtraeder efterhanden flere
kritikpunkter. Aki, Var og Leivur rapporterer eksempelvis, at alt er godt, og der ikke er noget at
seette fingeren pa, men beretter senere hen, at der er problemer med bade ventetider, ledsagere,
omsorg, fordeling af ansvar og planleegning af transport (Aki, bilag 1:3; Var, bilag 1:9,12f; Leivur,
bilag 1:63).

Forholdt med denne observerede systematiske bias responderer Marina Moraitis, sygeplejerske og
tidligere forsker i patientforlgb mellem Faergerne og Danmark: “Det er fuldstendig korrekt, at
faeringer ikke klager, hverken ndr de oplever smerte, er indlagt eller efter behandling. Hvorvidt det
er for ikke at vaere “brokkehoveder” synes jeg er sveert at sige, men kulturen kommer helt sikkert pG
spil her.” (Moraitis, bilag 2:152f). Denne bias ligger endvidere i trad med den tendens, der allerede
er omtalt i analysen, vedrgrende patienternes tendens til umiddelbart at vurdere deres
sprogfeerdigheder som meget gode for efterfglgende at komme i tanke om flere sproglige

udfordringer (se Tema 5: Sproglige udfordringer).

Anonymitet

Den anden bias, der er nart besleegtet med den foregdende, er en generel tendens, til at de
feergske interviewpersoner ikke gnsker at udtale sig kritisk, med mindre de er anonyme. To
planlagte interview blev sagar aflyst i sidste gjeblik, fordi interviewpersonerne ikke fglte sig sikre
pa, at de kunne forblive anonyme, trods forsikringer herom. At det forum, kritikken ytres i, har en
indflydelse pa patienternes feedback, pointeres ogsa af Pal Weihe, der forholder sig kritisk overfor

tidligere tilfredshedsundersggelser foretaget pa Landssygehuset:

"Ja, de sp@rger regelmaessigt patienterne ude pd Landssygehuset, sadan: er du tilfreds? Men det er
sddan en lidt farlig mdde at gagre det pd, for er du indlagt der, sa svarer du efter sadan, at der er
sddan. Det burde ggres anderledes. Det burde vaere en mere distanceret besvarelse bagefter, hvis

det var rigtigt.” (Weihe, bilag 2:141)
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Kulturel bias

Der er saledes identificeret to former for kulturelrelateret bias: 1) at den umiddelbare respons er
markant mere positiv end den opfglgende respons og 2) at respondenterne ikke vil ytre sig kritisk,
medmindre anonymiteten er sikret. Disse identificerede former for bias rejser derved spgrgsmalet:

Er forholdende for de faergske udenlandspatienter reelt mere kritisable end afrapporteret?

Idet bade surveyet og de udfgrte interview er anonyme, og det ses i bade den kvantitative og
kvalitative empiri, at der ytres kritik, vurderes det, at respondenter og interviewpersoner har fglt
sig anonymiseret i en grad, hvor sidstnaevnte bias ikke er af afggrende betydning. Derimod tyder
den gennemgaende forskel mellem den umiddelbare og opfglgende respons pa, at undersggelsens
kvantitative empiri skal tolkes med forbehold for den denne kulturelle bias. Det vil sige, at den

statistiske data kan vise et mere positivt billede end realiteten.

Erindringsbias

Udover de tre former for bias, der relaterer sig den faergske kultur, er der i undersggelsen taget
hgjde for erindringsbias. Flere organisationer og hospitaler mener, at
patientoplevelsesundersggelser skal foretages sa teet ved behandlingsforlgbet som muligt for at
undga fejlagtige erindringer eller efterrationaliseringer (LaVela & Gallan 2014:33; Edwards et
al. 2015:82). Der er imidlertid uenighed i den videnskabelige litteratur herom. | en undersggelse om
forskellen mellem patientoplevelser ved ”in-visit” (under behandling) og "after-visit” (efter
udskrivelse) fremlaegger forskerne Rukiya Wongus et al. (2015), at der ikke er signifikant forskel pa
de to gruppers besvarelser overordnet set, selvom de er gennemfgrt med 30 dages mellemrum
(Wongus et al. 2015:71). Dette korresponderer med resultaterne hos LaVela og Gallan, samt hos
forskerne Sandager et al. (LaVela & Gallan 2014:33; Sandager et al. 2016:66). Der er saledes ikke
noget entydigt bias ved at kgre en undersggelse efter endt behandling og udskrivelse. | denne
undersggelse er kun de nyligst behandlede respondenter benyttet. Herved mindskes risikoen for
erindringsbias. Udover dette imgdekommer den kombinerede metodiske tilgang, hvor kvalitative
og kvantitative data sammenholdes, i en vis udstrekning samme potentielle faldgrube

(LaVela & Gallan 2014:33).

123



Stilkprgvens validitet

Der er 478 fuldsteendige besvarelser. Den kvantitative analyse bygger jf. erindringsbias imidlertid
kun pa besvarelser fra de 276 respondenter, der har veret i behandling i 2016 og fgrste tre
kvartaler af 2017. Dette er gjort, fordi der er sket flere forandringer pa omradet, heriblandt
indfgrelsen af Sundhedsplatformen, som rammer en stor del af udenlandspatienterne, i og med at

stgrstedelen behandles i Region Hovedstaden.

Afdelingschefen for Udenlandstjenesten Hergerd Heldarskard estimerer, at omkring 1.335 patienter
har vaeret behandlet i udlandet i perioden januar 2016 til oktober 2017, og stikpr@ven daekker

derfor omkring 20,7 procent af populationen.

Da det ikke har vaeret muligt at udvaelge respondenter, er der efterfglgende blevet foretaget en

undersggelse af stikpr@vens repraesentativitet, som kan ses i tabellen nedenfor:

Bopal
B Hovdstadsomradet Udenfor hovedstadsomradet
Stikprgven 49.3%
Populationen 42.1%
Stikprgven Populationen

B Under 35 ar B Under 30 ar
M 36-65 ar W 31-70 ar
Over 65 ar Over 70 ar
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Kon

B Maend B Kvinder
Stikprgven

Populationen

Det ses her, at stikprgvens kgnsfordeling har en overrepraesentation af kvinder, hvilket er
forventeligt, da kvinder typisk er bedre repraesenteret i surveys (Smith 2008:3). Aldersfordelingen
stemmer, trods en mindre variation i aldersintervallerne, imidlertid paent overens med fordelingen i
populationen. Tal pa, hvor pa Faergerne de udsendte patienter bor, er ikke tilgaengelige, men
stikprgven stemmer ogsa her tilfredsstillende overens med fordelingen i den generelle faergske
befolkning. Overordnet set vurderes stikprgven derfor, med forbehold for en overvaegt at

kvindelige respondenter, at have en hgj validitet.

Diversitet i interviewpersoner

Det har veeret hensigten at opna en vis diversitet iblandt interviewpersonerne mht. alder, kgn,
diagnose og bopzl. Interviewpersonernes alder spander fra 28 til 67 ar. Det vil sige, at hverken
barn eller xldre er repraesenteret, hvilket havde vaeret gnskvaerdigt. Kgnsfordelingen anses som
tilfredsstillende, da syv er kvinder og seks er meend. Som neaevnt er bade langtidssyge og
korttidssyge repreesenteret, ligesom at sygdommenes alvor varierer. Der er dernaest hvervet
deltagere fra forskellige byer og bygder pa Faergerne, hvorfor seks er fra Torshavn og syv fra mindre
bygder. Da behandlingen foregar pa et andet sprog end faergsk, er der endvidere inddraget
interviewpersoner med mere begreensede sprogferdigheder for at fa et indblik i sprogets

betydning.

Ti af de elleve nu- og forhenvaerende patienter er behandlet i Danmark pa Rigshospitalet og én pa
Island. Det kunne have vaeret interessant at tale med patienter behandlet pa et andet sygehus i

Danmark eller i et tredje land, men diversiteten vurderes som tilfredsstillende, da langt
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stgrsteparten behandles netop pa Rigshospitalet, og da det naest hyppigste behandlingsland er

Island.

De medvirkende interviewpersoner er fundet igennem bekendtskaber og netveerk, men det har
veaeret et krav, at ingen af disse er besleegtet eller nare bekendte af specialets forfattere. |
processen med at finde interviewpersoner har det vist sig ngdvendigt at
tilbyde interviewpersonerne, at de kan deltage anonymt, da ingen af de kontaktede har gnsket at
sta frem med navn. Alle interviewpersonerne citeret i specialet optreeder derfor under et andet
navn. Med fa mangler, som en lidt skaev aldersfordeling, vurderes interviewpersonerne overordnet

at have en tilfredsstillende diversitet.

8.4 Generaliserbarhed

Denne undersggelse illustrerer, at der er overvejende konsensus mellem de teoretisk opsatte
hypoteser og de analytiske resultater. Som uddybet i specialets review, er der i den videnskabelige
litteratur, der er inkluderet i dette speciale, et begreenset fokus pa at fremlaegge sammenhange
mellem baggrundskoncept og indikatorer, og det har ikke vaere muligt at finde et studie, der
fremlaegger et teoretisk begrebsapparat om patientoplevelser, som er gjort her. Denne praksis
vurderes derfor som mulig at applicere for fremtidige studier, der gnsker at traeffe argumenterede

og kontekstnaere valg af indikatorer.

Dernaest er der kun et fatal i den videnskabelige litteratur, der definerer baggrundskonceptet
patientoplevelse. En sadan definition har vist sig at have en afggrende betydning her, idet den
anerkendte definition fra The Beryl Institute mangler et helt centralt element, hvilket er, at
patienternes perception af deres behandlingsforlgb ikke kun pavirkes, men pdvirker deres oplevelse
af behandlingsforlgbet (se afsnit: Definition af patientoplevelse). Dette speciales skelnen mellem
perceptionskoncepter og behandlingskoncepter, der er optegnet i reviewet, kan spores i denne
undersggelse. De indikatorer, som relaterer sig til perceptionerne, virker til at have en influerende
indvirkning pa patienternes oplevelser, da de medierer flere sammenhange. Saledes vurderes det,
at der ogsa i fremtidige studier er rum til at udfordre The Beryl Institutes definition af

patientoplevelse.

Som det endvidere fremgar i analysen, bidrager denne undersggelse til det teoretiske apparat ved

at fremhave nogle nyfundne nuancer, som gg¢r sig geeldende for den undersggte gruppe. Det er
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gjort igennem Adcock og Colliers 'venlige tilfgjelser'. Dette har bidraget til at fremhave nye
hypoteser om sammenhaenge, der ggr sig saerligt geeldende for faergske udenlandspatienter, sasom
betydningen af hjemlighed og kultur i omgivelserne fx pa et patienthotel, faldgruber ved
tveernationalt samarbejde og tilfgjelsen af et komparativt element til patienternes forventninger.
Det vurderes, at tilfgjelser som disse kan vaere et relevant udgangspunkt for fremtidige

undersggelser af patientoplevelsen blandt patienter i en lignende situation.

Pa baggrund af undersggelsens metodiske klarhed og stikprgvens stgrrelse vurderes den eksterne
validitet at veere sikret. Og dernaest er det, som her argumenteret, muligt at overfgre specialets
design af et teoretiske begrebsapparat og fund vedrgrende udenlandspatienter pa fremtidige

undersggelser.
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9 Konklusion

Det er i indledningen pavist, at der i medierne pa Faergerne har hersket en kritik af flere dele af
udenlandsbehandlingen over de seneste ar. Det er dernaest pavist, at viden om patienternes
oplevelser, trods ambitioner og tilsagn fra politisk hold, er et mere eller mindre uudforsket felt pa
Feergerne — og helt uudforsket, hvad angar de tre procent af befolkningen, der arligt behandles

udenlands. Derfor er fglgende problemformulering sggt besvaret:

Hvordan kan begrebet patientoplevelse teoretiseres, og hvorledes kan faergske patienters

oplevelser af udenlandsbehandling forstas med udgangspunkt i denne teoretisering?

Teoretiseringen er udfgrt ved en kortlaegning af systematiserede koncepter og indikatorer, der
henvender sig enten til behandlingsforlgbet eller til patienternes perception af samme, hvoraf

felgende definition af baggrundskonceptet er udledt:

Det flerdimensionelle samspil mellem interaktioner i behandlingsforlgbet, der influerer og bliver

influeret af patientens perception.

Pa baggrund af ovenstaende definition og det tilhgrende teoretiske begrebsapparat er der dernaest
foretaget en empiriindsamling gennem 10 interview, et gruppeinterview med eksperter og en
surveyundersggelse besvaret af 478 respondenter, hvoraf 276 er behandlet i 2016 og frem. Der er
indledningsvist foretaget en statistisk efterprgvning af teoridefinerede hypoteser. Dette viser
overvejende konsensus mellem hypoteserne og den kvantitative empiri, hvorved mange af de
faktorer, international teori peger pa har en betydning for patienters oplevelser, ogsa ger sig
geldende for de feergske udenlandspatienter. Trods mindre systematiske bias er specialet styrket
af en gennemgaende, metodisk konceptualisering samt en klar fremlaegning af kausalitetskriterier,
der sammenlignet med den internationale litteratur styrker neservaerende undersggelses
malingsvaliditet. Undersggelsen fremlaegger gennem seks temaer, hvad der er centralt for at forsta

de feergske patienters oplevelser af udenlandsbehandling.
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| fgrste tema er fastlagt, at der er langt mindre tillid til det feergske sundhedsvaesen end til det i
behandlingslandet. Det tyder pa, at forklaringen ligger i patienternes oplevelser af maerkbare

problemer med kvaliteten pa Faergerne, som medfgrer utilfredshed og utryghed.

| det naeste tema er fundet, at de feergske udenlandspatienter kan opleve at blive begraenset i
adgangen til behandling, bade pa Faergerne og i udlandet, af det feergske sundhedsvaesen. Flere
patienter rapporterer dernaest, at det har haft en negativ effekt pa deres helbred. Endvidere ses en

tendens til privat sundhedsforsikring.

| det tredje tema ses, at konsekvenser af, at behandlingen krydser landegraenser, kan vaere, at
patienterne oplever 1) ikke at blive tilstraekkeligt informeret, 2) at personalet i de to
sundhedsveaesner ikke informerer hinanden tilstraekkeligt, 3) at journaldelingen ikke fungerer
optimalt 4) at patienterne selv ma tage ansvar for deres behandling. Empirien peger dog p3a, at

disse problematikker kan imgdekommes ved tilstedevarelsen af en patientansvarlig laege.

| det fjerde tema ses det, at tilstedevaerelsen af pargrende under behandlingsforlgbet udggr en
vaesentlig stgttefunktion for patienterne — bade praktisk og mentalt. Analysen viser, at oplevelsen
af forskelsbehandling i bevillingen af stgtte til ledsager imidlertid kan skabe forundring og

frustration og derigennem pavirke patienternes oplevelse af behandlingsforlgbet.

| det femte tema er gennemgaet, hvorledes dét at skulle behandles pa sit andet- eller tredjesprog
er et grundvilkar for de faergske udenlandspatienter. Der er observeret, at statistikken sandsynligvis
ikke giver et retvisende billede af patienternes egentlige sprogkundskaber, og at der derfor selv for
en patient, der umiddelbart selv mener at have gode sproglige faerdigheder, kan vaere udfordringer.
Selv for dem uden betydelige sprogvanskeligheder kan det vaere forbundet med utryghed at blive
behandlet pd et andet sprog. For patienter med sproglige udfordringer kan gd ud over

kommunikationen med personalet.

| det sjette og sidste tema er vist, at oplevelsen af opholdet pa patienthotel kan have betydning for
patienternes overordnede vurdering af behandlingsforlgbet. Patienterne er overvejende positive

ombkring Patienthotel Torshavn — heriblandt hotellets mad og andre faeringers selskab.

Det teoretiske begrebsapparat bag denne undersggelse kan nuanceres pa en raekke punkter, der vil

gore fremtidige undersggelser af samme eller lignende patientgrupper mere fyldestggrende. Dette
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drejer sig om inddragelse af opholdet pa patienthotel som et undersggelsesomrade, at hjemlighed
kan bibringes gennem mad og samveer med landsmeend, at anonymitet kan vaere et aspekt af
privatliv, adgangen til offentligt finansieret behandling, og en ekstra dimension af behandlernes

samarbejde, der gar pa tvaers af to forskellige sygehusvasener.
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10 Perspektivering

Den arlige finanslov pa Feergerne har, som beskrevet i Indledningen, fra 2011 til 2018 indeholdt
ambitioner om at foretage patienttilfredshedsundersggelser, uden dette dog er gennemfgrt.

Neaervaerende speciale har nu vist, at der er central viden at hente hos patienterne.

Den viden, der er produceret i denne underspgelse, belyser nogle aktuelle udfordringer i

udenlandsbehandlingen pa Feergerne — og derved ogsa nogle forbedringspotentialer.

Et af disse potentialer er at finde i ordningerne med patientansvarlige leeger. | 2016 indgik det
danske Sundheds- og £ldreministerium og Danske Regioner en aftale om at indfgre denne ordning

”

for at sikre, at én laege ”“...tager ansvar og skaber en oplevelse af sammenheng, tryghed og
kontinuitet...” (Sundheds- og Zldreministeriet 2016). Denne undersggelse peger pa, at en sadan
ordning vil veere gavnlig, da patienternes oplevelser af flere forhold af behandlingen kan forbedres

med en ansvarshavende laege (se Tema 3: Tvaernationalt samarbejde).

En anden parallel, der ogsa er aktuel at drage til den danske sundhedspolitiske scene, vedrgrer
spgrgsmalet om behandlingsgaranti. Hvor der i Danmark er indfgrt 30 dages behandlingsgaranti for
ca. fem ar siden (Sundheds- og Zldreministeriet 2012), peger naervaerende undersggelse pa, at der,
hvad angar behandling i udlandet, er en efterspgrgsel efter en lignende udvikling, tilstede pa

Faergerne.

Et tredje potentiale ligger, som pointeret i starten af denne perspektivering, i den unikke viden
patienterne har — nemlig deres oplevelser. Den seneste store sundhedspolitiske satsning pa
Feergerne: Udviklingsplanen fra 2016, indeholder ikke tiltag til at inddrage patienternes perspektiv
(Heilsu- og Innlendismalaradid 2016). Derfor vurderes det, at der ligger et potentiale i fremadrettet
at realisere ambitionerne og inddrage patienternes perspektiv. Et sted at starte kan med fordel
veere i videreundersggelser af nogle af de andre problemstillinger, der er bergrt her, sdasom
bevilling af ledsagere eller den lavere tillid til det feergske sundhedsvaesen. Med andre ord ligger

der et potentiale i — at ogsa Feergerne — saetter fokus pd kvalitet set fra patienternes perspektiv.
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