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Forord

Hjerteforeningen planleegger at gennemfore en spergeskemaundersagelse i 2014 blandt hjertekarpatienter
kaldet 'Hjerteforeningens barometerundersagelse’. Med Barometerundersggelsen gnsker Hjerteforeningen at
tilvejebringe et samlet billede af danske hjertekarpatienters oplevelser af deres kontakt med sundhedsveese-
net samt af de fysiske, psykiske og sociale problemstillinger, der knytter sig til livet med en hjertekarsygdom.
Undersagelsen skal saledes omfatte patienters oplevelser i processen fra opsporing og behandling til rehabili-
tering og livet med hjertekarsygdom efter udskrivelse. Barometerundersaggelsens resultater skal anvendes
som led i Hjerteforeningens arbejde med at sikre, at den enkelte hjertekarpatient modtager og oplever hgj

faglig kvalitet gennem hele forlgbet i sundhedsveesenet pa tveers af sektorer.

Statens Institut for Folkesundhed (SIF), Syddansk Universitet, fik af Hjerteforeningen til opgave at udfere en
forundersggelse til Barometerundersggelsen. Forundersggelsen skulle afdeekke, hvilke temaer der er relevan-
te at inddrage i Barometerundersggelsen og dermed danne grundlag for udvikling af spargeskemaet. Under-
sogelsen er tilrettelagt af SIF inden for de opsatte rammer af Hjerteforeningen og bestar af en litteratursog-
ning og -gennemgang af 86 artikler samt interviews med 19 hjertekarpatienter, fire padregrende til hjertekarpa-

tienter og otte eksperter (fagpersoner) pa omradet.

I denne rapport praesenteres resultaterne fra forundersggelsen. Undersggelsen har haft fokus pa hjertekarpa-
tienters udeekkede behov og problemstillinger i mgdet med sundhedsvesenet og i livet med hjertekarsygdom.
Den er saledes problemfokuseret og skal ikke tolkes som et overblik over, hvordan hjertekarpatienter har det,

eller hvordan de generelt oplever kontakten med sundhedsvesenet.

Vi vil rette en stor tak til de hjertekarpatienter og pargrende, der har deltaget i undersagelsen, for deres tid og
velvilje til at forteelle om deres oplevelser. Ligeledes vil vi gerne takke folgende eksperter for gennem person-

lige interview at stille viden og erfaringer til rddighed:

- Anne Skjodt, Radgivningsleder, Hjerteforeningen

- Bo Christensen, Professor, Praktiserende leege, Ph.d, Institut for Folkesundhed, Sektion for Almen
Medicin, Aarhus Universitet

- Claudia Pilpel Mercebach, Sygeplejerske, Hjerteafdelingen, Bispebjerg og Frederiksberg

- Fanny Orwinger, Ansvarlig for hjerterehabiliteringen, Fysioterapeut, Sundhedscenter Vesterbro, Ka-
benhavns Kommune

- Fredrik Folke, 1. reservelaege, Ph.d., Hjertecenteret afd. B, Rigshospitalet

- Lotte Helmark, Forlgbskoordinator og rehabiliteringsansvarlig, Sygeplejerske, Kardiologisk afdeling,
Roskilde Sygehus

- Marianne Marie Vinther, Socialradgiver, Socialradgiverafdelingen, Roskilde Sygehus

- Stephan Lang Jargensen, Psykolog, Cand.psych., Specialist i psykoterapi, Ph.d., Medicinsk & Kardio-
logisk afdeling, Roskilde Sygehus

Undersggelsen er udarbejdet af en projektgruppe bestdende af forsker Teresa Friis-Holmberg, videnskabelig
assistent Line Zinckernagel, overleege, klinisk forskningslektor Ann-Dorthe Zwisler og forskningsleder Mor-

ten Hulvej Rod.



1
Indledning

1.1 Baggrund

Hjerteforeningen gnsker at gennemfare en speor-
geskemaundersggelse blandt hjertekarpatienter
kaldet 'Hjerteforeningens barometerundersagelse’
i 2014. Statens Institut for Folkesundhed (SIF),
Syddansk Universitet, fik til opgave at udfere en
forundersggelse til Barometerundersggelsen, der
skulle afdeekke, hvilke temaer der er relevante at
inkludere i spergeskemaet. I denne rapport pree-

senteres resultaterne fra forundersggelsen.

Forundersggelsen har fokus pa hjertekarpatienters
behov og de problemstillinger, der kan opsta i
forbindelse med kontakten til sundhedsveesenet.
Problemstillinger i forskellige faser i et typisk pa-
tientforleb bliver belyst: udredning og diagnose-
forlab, behandling, kontrolforlgb, rehabilitering og
livet med hjertesygdom. Herunder er der fokus pa
forskellige sektorer: sygehuset, almen praksis og
det kommunale system samt pé forskellige fagpro-
fessionelle: leeger, sygeplejersker, psykologer,
fysioterapeuter, socialradgivere m.v. Undersagel-
sen belyser desuden fysiske, psykiske og sociale
problemstillinger, der knytter sig til livet med en

hjertekarsygdom.

Undersggelsen bestar af en litteratursggning og -
gennemgang samt en mindre kvalitativ, eksplora-
tiv undersogelse bestdende af interviews med
hjertekarpatienter, parerende til hjertekarpatien-

ter og eksperter (fagpersoner) pa omradet.

1.2 Formal

Forundersggelsen har til formél at afdeekke, hvilke
temaer der er relevante at inddrage i Barometer-
undersagelsen med seerligt henblik pa at belyse,
hvilke problemstillinger der opstar i patienternes
mgde med sundhedsvaesenet samt at belyse fysi-
ske, psykiske og sociale problemstillinger, der

knytter sig til livet med en hjertekarsygdom.

1.3 Leesevejledning

Denne rapport er tilteenkt Hjerteforeningen og det
videre arbejde med Barometerundersggelsen og
eventuelle andre, der har interesse for emnet.
Rapporten indeholder i alt fem afsnit og fem bilag.
Forste afsnit preesenterer baggrund og formal.
Herefter gives en kort ssmmenfatning af rappor-
tens fund. I de to neste afsnit bliver metode og
resultater beskrevet. Resultater af litteratursegning
og- gennemgang prasenteres i tabelform, mens
resultater fra den kvalitative, eksplorative under-
sogelse er opdelt i temaer med seerlig relevans for
de problemstillinger, der opstar i patienternes
mgde med sundhedsvaesenet. I sidste afsnit disku-
teres begreensninger ved metoden. Bilag 1 og 2
viser de anvendte sggestrategier til litteraturseg-
ningen. Bilag 3 viser et overblik over artikler in-
kluderet i litteraturgennemgangen, mens bilag 4

og 5 viser spargeguides til interviewene.

Formalet med rapporten er at give et indblik i et
bredt spektrum af de problemstillinger, hjertekar-
patienter kan made i forbindelse med deres kon-
takt til sundhedsveaesenet og i de udfordringer, der
er ved at leve med en hjertekarsygdom. Det er i
den forbindelse vigtigt at bemeerke, at hverken
litteratursegning, -gennemgang eller den kvalitati-
ve, eksplorative undersggelse er tilbundsgaende
eller udtemmende. Fokus har veret pa bredden
frem for detaljeringsgrad. Derudover skal det be-
meerkes, at rapporten er problemorienteret. Den
deekker problemstillinger inden for en reekke do-

meener, fx oplevede psykiske problemer og pro-



blemer i forhold til kommunikation med sund-
hedspersonale. De positive aspekter som oplevel-
sen af social stette og et godt behandlingsforlab er
ikke medtaget. Bade i forhold til resultater fra
litteraturgennemgangen og den kvalitative under-
sagelse skal det pointeres, at rapporten ikke viser,
hvor udbredt problemstillingerne er blandt hjerte-
karpatienter, og rapporten skelner ikke mellem,
hvilke problemstillinger der gor sig geeldende in-
den for de forskellige sygdomsgrupper.
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Sammentiatning

al rapportens
rund

Denne rapport indeholder resultaterne af en un-
dersagelse, der havde til formal at undersege hjer-
tekarpatienters oplevelser med sundhedsveesenet
og livet med en hjertekarsygdom og dermed finde
frem til relevante temaer, der ber indga i Hjerte-
foreningens barometerundersggelse. Undersagel-
sen bestod dels af en litteratursegning og -
gennemgang og dels af en kvalitativ, eksplorativ
undersagelse, der inkluderede fokusgruppeinter-
views med hjertekarpatienter og parerende samt
personlige interviews med eksperter (ressource-
personer) inden for hjertekaromradet. Det folgen-
de sammenfatter undersegelsens fund og preesen-
terer de vaesentligste temaer og problemstillinger,
som Barometerundersggelsen med fordel kan

omfatte.

Problemstillinger i kontakten med sundhedsvee-

senet
Problemer vedr. information og kommunikation

Der er mange problemstillinger i kontakten med
sundhedsveesenet, der knytter sig til informati-
onsniveau, type af information, og méden der
bliver kommunikeret pd mellem sundhedsperso-
nale og patient. Disse problemstillinger straekker
sig gennem hele patientforlgbet: fra den akutte
fase, diagnosticering, under indleeggelse, ved ud-
skrivelse, efter hjemsendelse, under rehabilitering,

kontrolforlgb hos praktiserende leege og efter det-

te. Der opleves mangelfuld information om bl.a.
medicin, og emner som psykosociale og seksuelle
problemstillinger bliver ikke adresseret. Patienter
glemmer ogsa information og ensker derfor genta-
gelse. Der er problemer med inkonsistent informa-
tion, og mangelfuld patientinvolvering. Informati-
onen opleves desuden for standardiseret, hvor der
ikke tages udgangspunkt i den enkelte patient. Der
anvendes for mange medicinske termer, og ikke
alle patienter tor stille spergsmél. Der udtrykkes
gnske om, at leeger pa trods af travlhed tager sig
tid til at berolige deres patienter og give den for-
ngdne information, herunder forklaring af syg-
dommens alvorlighed, s& patienterne opnéar en
forstaelse af, hvad der er farligt, og hvad der ikke
er farligt. Travlheden gar ud over infomationsni-

veau og kommunikationsform.
Manglende sammenheang i patientforlob

Der er problemer med manglende sammenheng i
patientforlgbet. Der er en oplevelse af, at ingen
har det samlede overblik over patienters forlab, og
at der er et mangelfuldt samarbejde og informati-
onsudveksling mellem afdelinger, mellem hospita-
ler, mellem almen praksis og hospital og mellem
almen praksis og kommunal rehabilitering. Pro-
blemet forsteerkes for patienter med comorbiditet
(flere sygdomme). Patienter og eksperter gnsker,
at patienten kommer i centrum og ikke sygdom-
men isoleret set. De gnsker et helhedssyn i be-

handlingen.

Manglende fokus pa det psykiske aspekt

Der er mangelfuld information om mulige psyki-
ske reaktioner, mangelfuld screening for psykiske
reaktioner og mangelfuld stotte til at hdndtere
psykiske folger. Dette geelder hele patientforlgbet
og alle sektorer. Der eftersparges generelt stotte til
at handtere de psykiske folger bade gennem in-
formation og tilbud om psykolog. Desuden efter-
sporges der, at der kommer fokus pa de pareren-

des psykiske reaktioner.



Problemer i hospitalsregi og med almen praksis

Der er identificeret to perioder, som opleves som
seerligt belastende for patienter. Den ene er i for-
bindelse med hjemsendelse fra hospital (efter
indleeggelse), og den anden periode er efter ud-
skrivelse fra hospital (efter ambulant kontrolfor-
lgb). Mange patienter foler sig usikre, og de har
behov for kontroller. Dette kommer ogsé til udtryk
ved, at flere gnsker mulighed for selvmonitore-
ring. Der er forskellige holdninger til, om kontrol-
ler skal forega pa hospital eller i almen praksis.
Dette haenger sammen med, at der er forskellige
oplevelser med og holdninger til den praktiseren-
de leege. Mange efterspgger, at de efter udskrivelse
stadig er tilknyttet hjerteafdelingen pa hospitalet
fx til tjek eller opfelgende samtale. Der er desuden
problemer med lange ventetider i forhold til plan-

lagte operationer.
Problemer ifm. rehabilitering

Der oplves problemer med ventetider til rehabili-
tering, som er frustrerende for patienterne. Der
berettes om ventetider pa 2%2-3%: maned. Venteti-
der som har betydning for om patienter pabegyn-
der et rehabiliteringsforlgb. Der er problemer med
lav deltagelse bade ved opstart og med gennem-
farsel. Der er generelt lav deltagelse blandt res-
sourcesvage, etniske minoriteter og personer i
arbejde. Der er overvejende tilfredshed med ind-
holdet i rehabiliteringen. Dog fremheeves det som
problematisk, at der er for lidt fleksibilitet i tilbu-
dene og for lidt fokus pa psykiske reaktioner. Nog-
le har valgt rehabiliteringen i kommunalt regi fra,
fordi de mener, det er en gentagelse af, hvad de
har veeret igennem i hospitalsregi, mens andre
seetter pris pa at fa det repeteret. Ikke alle far til-
budt et rehabiliteringsforlab bade i hospitals- og
kommunalt regi. Der er for lidt fokus pa at henvise
til eksisterende tilbud.

Problemer ifm. det sociale system

Det sociale system er genstand for mange bekym-
ringer og frustrationer for patienter. Det er sveert,
om ikke umuligt, at navigere rundt i systemet som
patient eller almindelig borger, og mange patienter
kommer i klemme i systemet. Der opleves mangel-
fuld statte fra det sociale system fx i forhold til at
komme tilbage i arbejde. Bedre mulighed og hjeelp
til fleksjob eftersparges eksempelvis. Der er ogsa
patienter, der faler sig presset til at tage tilbage pa
arbejdsmarkedet, far de selv mener, at de er i
stand til at varetage et arbejde. Det er problema-
tisk, at der et krav om at patienten skal veere hel-
bredsmaeessig stationeer for at kunne ansgge om
fleksjob og fertidspension. Mange patienter kom-
mer i klemme pga. denne regel. Ventetider pa
hjeelpemidler og fejl i sociale afgarelser er yderli-

gere problemer.

Ovrige problemstillinger i modet med sundheds-

veesnet

Der er utilfredshed og utryghed ved vagtleegen.
For de mindre akutte hjertesygdomme er der
usikkerhed om, hvorvidt man skal ringe til vagt-
leegen, tage pé skadestuen eller ringe 112. Der er
desuden en oplevelse af, at patientjournalsystemet
ikke fungerer til at bringe information videre i
systemet (mellem afdelinger, hospitaler imellem
og mellem hospital og egen laege). Endvidere er
det et problem, at pargrende ikke altid inddrages i
forlabet, selvom der er enighed om at de ber, da
det skaber en ekstra tryghed for bade patienten og
den pargrende. Stotten fra de pargrende er essen-
tiel.

Det har stor betydning for patienternes forlgb, at
de er ressourcesteerke. De ressourcesvage er ofte
darligst stillede, er hardest ramt og har sterst
sandsynlighed for ikke at gennemfore behandling
og rehabiliteringsforlab og i det hele taget falde ud

af systemet. Der eftersporges sterre fokus pa den-



ne gruppe. Etniske minoriteter, der ikke taler

dansk, udger en serlig problematik.

Udfordringer der er ved at leve med en hjerte-

karsygdom

Fysiske folger

De fysiske folger speender bredt, hvilket ogsa er et
udtryk for, at undersegelsen deekker fem forskelli-
ge sygdomsgrupper. Folgerne inkluderer bl.a.
treethed, brystsmerter, andengd, sgvnproblemer og

lav funktionsevne.

Psykiske problemer

De psykiske folger fylder generelt meget i livet
med hjertesygdom. De psykiske problemer speen-
der fra tristhed, mindsket motivation og stress til
depression, angst, PTSD og selvmord. Det kan
veere sveert at veenne sig til et nyt liv som hjertepa-
tient, hvor der ofte er ting, som de ikke kan mere.

Mange oplever at tage livet op til genovervejelse.
Sociogkonomiske problemer

Af sociogkonomiske problemer oplever hjertekar-
patieneter tab af sociale relationer, utilfredshed
med deres sociale relationer, social isolation og
ensomhed samt problemstillinger knyttet til ar-
bejdslivet og skonomiske problemer. Der er be-
kymringer om at miste sit arbejde, og det har for
flere veeret svert at erkende, at man ikke kan va-
retage sit arbejde, og derfor ma stoppe med det.
Det har endvidere stor betydning for patienterne
at kunne tale med ligestillede. Derfor eftersperger
de hjeelp til at made patienter med samme syg-
dom, og at der henvises til Hjerteforeningens til-

bud pa hospitalet

Problemer med seksualiteten

Hjertekarpatienter oplever problemer og util-
fredshed med deres sexliv. Falger som erektil dys-
funktion og en folelse af at veere demaskuliniseret

rapporteres.

Problemer vedr. selfcare

Problemer vedrerende selfcare sasom at foretage
livsstilseendringer rapporteres. Manglende infor-
mation, redskaber og risikoforstéelse identificeres
som arsager til dette. Det kan endvidere vaere
sveert for patienterne at forlige sig med, at de har
faet en hjertesygdom, nar de mener, at de altid har
levet sundt. Det anses som eget ansvar at leve

sundt og derved fa det bedre.
Problemer vedr. medicin

Der er adskillige problemer knyttet til medicin.
Mange patienter har det ikke godt med at skulle
tage deres medicin. En stor andel stopper med at
tage deres medicin mod leegens anvisning. Selvju-
stering af medicin forekommer, og der er proble-
mer med at huske, om de har taget deres medicin.
Der er mange bekymringer knyttet til deres medi-
cinering, herunder om de medicineres korrekt,
bivirkninger og nedtrykthed over at skulle tage
medicin. Der synes at veere seerlige kommunikati-
onsvanskeligheder knyttet til medicinering. Ek-
sempelvis forstar en stor andel ikke, hvorfor de

skal tage deres medicin.



3
Metode

3.1 Litteratursggning

0g -gennemgang

Der er blevet gennemfert en litteratursegning og
-gennemgang af videnskabelige artikler for at fa et
overblik over, hvad tidligere studier viser om hjer-
tekarpatienters problemer og behov for stette i
medet med sundhedsvaesenet og i livet med en
hjertekarsygdom. Det er et meget bredt emne, og
derfor var det ikke muligt at gennemfgre en til-
bundsgéende sggning efter litteratur pa omradet.
Det blev derfor tilstreebt at identificere og beskrive
den nyeste og mest relevante litteratur, der skulle

deekke et bredt spektrum af problemstillinger.

Litteratursggningen blev foretaget i databaserne
PubMed og PsycINFO, hvor der blev saggt efter
reviews, kvalitative artikler og kvantitative artik-
ler. Sogningen blev efter aftale med Hjertefor-
eningen indsneevret til at inkludere folgende hjer-
tekarsygdomme: a) Iskeemisk hjertesygdom, b)
Hjertesvigt, c) Atrieflimren/flagren, d) Hjerteklap-
sygdomme og e) Apopleksi. Der blev anvendst filter
pa sagningen - sprog (engelsk, dansk, norsk,
svensk) og publikationsdato (reviews inden for de
sidste 15 ar, gvrige studier inden for 10 ar). MeSH
termer (pubmed) og Thesaurus (psykINFO) blev
anvendt, da det sikrer inklusion af alle ‘entry
terms’, som er termer, der ofte bruges pé lige fod
med det egentlige segeord. Desuden bliver alle

underkategorier ogsa inkluderet (se bilag 1 og 2).

Efter aftale med Hjerteforeningen skulle der indga
mellem 50 og 100 artikler i litteraturgennemgan-
gen. Udveelgelsen af artikler foregik i tre trin. Forst

blev artikler, fremkommet ved sggning i de to

databaser, valgt ud fra deres titler af en forsker.
Dette resulterede i omkring 300 artikler. Herefter
udvalgte en anden forsker artikler ved leesning af
abstract, hvilket halverede antallet af artikler. Til
sidst blev disse artikler gennemgéet af begge for-
skere, indtil der var enighed om, hvilke artikler
der skulle indga i undersagelsen. I udveaelgelses-
processen blev der lagt veegt pé, at litteraturen
deekkede over a) forskellige hjertekarsygdomme,
b) forskellige emner/problemstillinger og c) for-
skellige studietyper. Der skulle saledes indgé artik-
ler om de fem kategorier af hjertekarsygdomme,
som er naevnt ovenfor. Litteraturgennemgangen
skulle deekke folgende emner: fysiske og psykoso-
ciale folger af hjertekarsygdom, kontakten med
sundhedsveesenet (behov og problemstillinger), og
hjertekarpatienters kapacitet. Desuden skulle der
bade indgé reviews og artikler, der anvendte kvali-

tative og kvantitative metoder.

Efter gennemleaesning af de udvalgte artikler blev
der udformet tre oversigter over artiklernes mate-
riale og metode for henholdsvis kvantitative artik-
ler, kvalitative artikler og reviews (bilag 3), mens
der er blevet udformet en samlet tabel over resul-

tater for alle udvalgte artikler.

3.2 Kvalitativ eksplorativ un-
dersggelse

Der blev udfert en mindre kvalitativ, eksplorativ
undersggelse blandt hjertekarpatienter, pargrende
til hjertekarpatienter og eksperter pa omradet med
henblik pa at fa indblik i de problemer og behov,
der opleves af danske hjertekarpatienter. I alt del-
tog 19 patienter, fire paregrende og otte eksperter i
den kvalitative undersegelse. Folgende interviews

blev gennemfeort:



e Tre fokusgruppeinterviews med hjerte-
karpatienter
o En fokusgruppe med syv mandli-
ge patienter
o En fokusgruppe med syv kvinde-
lige patienter
o En fokusgruppe med tre kvindeli-
ge og to mandlige patienter
o Et fokusgruppeinterview med fire pare-
rende til hjertekarpatienter (tre kvinder og
en mand)
e Otte semistrukturerede enkeltinterviews

med eksperter pa omradet

Udvikling af spgrgeguides

Der blev udviklet en semistruktureret spargeguide
til bade fokusgruppe- og ekspertinterviewene.
Begge blev lavet ud fra en eksplorativ tilgang, hvor
temaer, som interviewene skulle belyse, var fast-
lagt pé forhand, men blev dbent udforsket i inter-
viewene. Inden for hvert af de opstillede temaer
blev der nedskrevet stikord og enkelte spargsmal
(1;2). I fokusgruppeinterviewene var der plads til,
at deltagerne havde mulighed for dbent at forteelle
om gode og dérlige erfaringer med deres forlgb og
med kontakten med sundhedsvesenet. Under
farste tema for interviewet blev der spurgt til,
hvad patienterne oplevede som det vigtigste og
mest betydningsfulde i forbindelse med deres
hjertesygdom. Derneest blev der spurgt til, hvad de
oplevede som de stgrste problemer ved at veere
hjertekarpatient — dvs. problemorienteret med
fokus pé de udeekkede behov, og hvad man ber
gore. Tredje tema omhandlede, hvad man kan
gore for at gore forlgbet bedre for hjertekarpatien-
ter. Som introduktion til tredje tema blev infor-
manterne bedt om at notere pé post-its, hvad de
mente, var det vigtigste at ggre noget ved. De, der
havde sveert ved at komme pé noget, blev de bedt
om at starte med at notere, hvad de havde sat sa&r-
lig pris pa. Disse post-its blev samlet ind, leest op
og dannede grundlag for en god diskussion. Dertil

benyttede vi os af briefing og debriefing - preesen-
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tation og afrunding, sa vi opndede en god indram-
ning af interviewet (1). Spergeguiden blev tilpasset
interviewet med pargrende. Spergeguiden ses i
bilag 4.

Spergeguiden til ekspertinterviewene var opdelt i
fire temaer: 1) folger af hjertekarsygdom, 2) hjer-
tekarpatienters behov, 3) problemstillinger, som
kan opsta for hjertekarpatienter og 4) en lasnings-
orienteret del, hvor der blev spurgt ind til, hvor-
dan man kan gere forlgbet for hjertekarpatienter
bedre. Spargeguiden ses i bilag 5. Der blev spurgt
ind til alle trin i patientforlgbet (fx diagnose, be-
handling og rehabilitering) og til forskellige sekto-
rer (fx hospitalsregi, kommunalt regi, almen prak-
sis), men fokus blev tilpasset de enkelte inter-

viewpersoners erfaringer.

Fokusgruppeinterviews med patien-
ter og pargrende

Formalet med fokusgrupperne var at f& mange
forskellige oplevelser, erfaringer, problemstillin-
ger, gnsker, behov og synspunkter frem. Det er
fokusgrupper seerligt anvendelige til, da de for-
holdsvis hurtigt producerer mangfoldig og kon-
centreret viden om et emne (3). En fordel ved bru-
gen af fokusgrupper er, at gruppeinteraktion kan
medfere, at interviewet tager en retning, der ikke
var ventet eller overvejet, som kan give et nyt in-
put til undersggelsen (4). Deltagerne inspireres af
hinanden, kommenterer pd hinandens udtalelser
og sammenligner erfaringer, hvilket giver indblik i
kompleksiteten af deres erfaringer og holdninger,
og tydeligger forskellige positioner (2;5). Vi gn-
skede at afdeekke en bred variation i informanter-
nes udtalelser om livet med hjertekarsygdom, og
gruppen skulle derfor ikke na til enighed om em-
net (4). Det var vores interesseomrade, der afgjor-
de de emner, der blev diskuteret, mens det var
informanternes interaktion, der producerede vi-
den om emnet og dermed generede datamateria-
let.



Patienter og pargrende blev rekrutteret gennem
Hjerteforeningens nyhedsbrev. Opslaget blev
malrettet patienter, der var diagnosticeret mellem
2010 og 2013 og deres aegtefeller. I alt 34 patien-
ter og otte pargrende tilkendegav per e-mail, at de
var interesserede i at deltage. I e-mailen noterede
de deres navn, alder, adresse, om de var patient
eller pargrende samt diagnose og dato for diagno-
se for patienter. Dette var de blevet opfordret til,
fordi det ville give mulighed for at udvelge delta-
gere og sammensatte grupperne ud fra felgende
kriterier: fokusgruppeinterviewene skulle atholdes
i forskellige regioner, bade inkludere patienter og
parerende, meend og kvinder og repraesentere et
bredt spektrum af hjertepatienter (diagnose og
dato for diagnose). De interesserede patienter og
parerende kom fra vidt forskellige steder i landet,
hvilket vanskeliggjorde at samle dem i grupper.
Deres adresse blev derfor afgarende for, om de
blev udvalgt til at deltage, og sammenseaetningen af
deltagere blev udelukkende baseret pa deres kon,
og om de var patient eller pargrende. De péargren-
de, der havde tilmeldt sig, var primeert segtefeeller
til patienter, der ogsa havde tilmeldt sig. Det kan
skabe en ubalance i dynamikken i en fokusgrup-
pe, hvis der er nogle personer, der kender hinan-
den, mens andre ikke kender nogen. Deres histo-
rier kan blive dominerende i forhold til de andres.
Desuden kan der veere emner, som patienten ikke
gnsker at komme ind p&, hvis deres pargrende er
til stede eller omvendt. Patienter og pargrende
blev derfor interviewet hver for sig. De tre fokus-
grupper med patienter blev opdelt i en gruppe
med kvinder, en gruppe med mend og en gruppe
med bade kvinder og meend. Denne inddeling blev
valgt, da der kan opsta forskellig dynamik i grup-
pen aftheengig af, om gruppen er kegnsopdelt eller
ikke.
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Fokusgruppeinterviewene blev afholdt i Hjerte-
foreningens radgivningscentre i Kgbenhavn
(mandlig patientgruppe og pargrendegruppe),
Odense (patientgruppe) og Aarhus (kvindelig pati-
entgruppe). Hjerteforeningens radgivningscentre
rekrutterede yderlige fire patienter til gruppen i
Aarhus og to pargrende, da det ikke var muligt at
rekruttere det gnskede antal gennem opslaget i

Hjerteforeningens nyhedsbrev.

Der var en moderator og en assistent til stede ved
alle fire fokusgrupper. Moderatoren sgrgede for, at
gruppen kom ind pa alle emner og forsegte sa vidt
muligt at involvere alle deltagere i samtalen. Assi-
stenten stillede supplerende spargsmal og tog
noter. Hjerteforeningen refunderede deltagernes
transportomkostninger, og de modtog en af Hjerte-
foreningens kogebgger som tak for deltagelse.

Fokusgrupperne varede cirka 2 timer.

De 19 patienter, der deltog i fokusgruppeinter-
viewene, repraesenterede patienter med iskeemisk
hjertesygdom, atrieflimren/flagren, hjertesvigt og
hjerteklapsygdom. Kun to havde en hjerteklap-
sygdom, og ingen i gruppen havde apopleksi.
Gruppen var forholdsvis hgjtuddannet, hvor langt
de fleste havde en mellemlang- eller en viderega-
ende uddannelse. Gennemsnitsalderen var 63,2
ar, hvilket ogsa bliver afspejlet i, at kun fem arbej-
der fuldtid. Desuden er der kun fem, der bor ale-
ne. Yderlige oplysninger om patientkarakteristika

og om de pargrende ses i tabel 1.



Tabel 1: Karakteristika for patienter og parerende

Patienter | Pargrende
N N
Kon Kvinde 10 3
Mand 9 1
Alder <65 9 2
> 65 10 2
Gennemsnit 63,2 64,5
Hjertesygdom (patient) Iskeemisk hjertesygdom 9 1
Atrieflimren/flagren 8 2
Hjertesvigt 7 2
Hjerteklapsygdom 2 0
Apopleksi 0 0
Boform Alene 5 0
Sammen med andre 16 4
Tilknytning til arbejdsmarkedet | I arbejde pa fuldtid 5 2
I arbejde pé nedsat tid 2 0
Ikke i arbejde 12 1
Erhvervsuddannelse Ingen 1 0
Leerlinge eller elev-uddannelse 3 0
Kort videregiaende 0 0
Mellemlang videregaende 7 2
Lang videregdende 3 0
Missing / uklassificerbar 5 2
Parerende HZgtefeelle - 3
Datter - 1
Ekspertinterviews

Formalet med ekspertinterviewene var at fa ind-
blik i den viden og de erfaringer, som forskellige
ressourcepersoner, der til dagligt arbejder med
hjertekarpatienter, har. Der var fokus pa at belyse,
hvilke problemstillinger og behov eksperterne
oplever, at patienterne har. Eksperterne blev ud-
valgt, s& de tilsammen repreesenterede 1) forskel-
lige aktgrer: hospitalsregi, kommunalt regi, almen
praksis og patientforening, 2) forskellige trin i

patientforlgbet: udredning og diagnoseforlab,

behandling, kontrolforlgb, rehabilitering/livet med
hjertesygdom og 3) forskellige faggrupper: syge-
plejerske, leege, psykolog, socialradgiver, fysiote-
rapeut, praktiserende leege og rddgiver i en pati-
entforening. Eksperter blev udvalgt i samarbejde
med Hjerteforeningen. Otte eksperter blev kontak-
tet, og de sagde alle ja til at deltage i undersegel-

sen.
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Tabel 2: Oversigt over eksperter, som er blevet interviewet

Navn Stilling Uddannelse Arbejdsplads
Anne Skjodt Radgivningsleder Hjerteforeningen
Bo Christensen Professor Praktiserende leege, Ph.d. Institut for Folkesundhed, Sektion for Almen

Medicin, Aarhus Universitet

Fanny Orwinger | Ansvarlig for hjerterehabilite- Fysioterapeut Sundhedscenter Vesterbro, Kebenhavns Kommu-
ringen ne
Fredrik Folke 1. reservelege Leege, Ph.d. Hjertecenteret afd B, Rigshospitalet

Lotte Helmark Forlgbskoordinator og rehabili- | Sygeplejerske

Kardiologisk afdeling, Roskilde Sygehus

teringsansvarlig
Marianne Marie | Socialrddgiver Socialradgiver Socialradgiverafdelingen, Roskilde Sygehus
Vinther
Claudia Pilpel Sygeplejerske Sygeplejerske Kardiologisk klinik Y, Bispebjerg Hospital
Stephan Lang Psykolog Cand.psych, Specialist i Medicinsk & Kardiologisk afdeling, Roskilde
Jorgensen psykoterapi, Ph.d. Sygehus

Seks interviews blev afholdt pa eksperternes ar-
bejdspladser, mens to blev gennemfart som tele-

foninterviews. Interviewene varede 1-1% time.

Tematisering

Interviewene blev optaget, og der blev skrevet
meningskondenserede referater af dem alle. For
hvert interview blev der noteret temaer og under-
temaer, der viste sig relevante for interviewperso-
nerne. Her blev det ogsa noteret, nar der var te-
maer, som blev tillagt seerlig stor betydning. Heref-
ter blev der udarbejdet en samlet liste over gen-
tagne og vigtige temaer. Pa denne made har vi
anvendt aben kodning (1). Hvert tema blev be-
skrevet, hvor der blev taget udgangspunkt i fokus-
gruppeinterviewene med patienter og pargrende
og suppleret med materiale fra ekspertinterviewe-

ne.
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4
Resultater

Resultaterne fra litteratursggning og -gennemgang
bliver preaesenteret i tabelform. Forst gives et sam-
let overblik over resultaterne fra artiklerne. Heref-
ter preesenteres resultaterne fra den kvalitative,
eksplorative undersggelse med interviews af pati-
enter, parerende og eksperter preesenteres opdelt i
temaer, som viste sig relevante efter gennemgang

af det samlede interviewmateriale.

4.1 Litteraturspgning

0g -gennemgang

I alt indgar 86 artikler i litteraturgennemgangen,
heraf 29 kvantitative artikler, 34 kvalitative artik-
ler og 23 reviews/metaanalyser. Overblik over
metode og materiale for de inkluderede artikler
kan ses i bilag 3. Bilag 3 indeholder tre tabeller,
henholdsvis kvantitative artikler, kvalitative artik-
ler og reviews. Oversigterne er opdelt pa studiety-
pe, da det er forskelligt, hvilke faktorer der er me-
ningsfulde at fa indblik i mellem studietyper. Des-
uden er betydningen af eksempelvis antal respon-
denter forskellig mellem kvantitative og kvalitati-
ve studier. Feelles for oversigterne er, at de giver
indblik i undersegelsesmetode, materiale og ud-
veelgelsesmetode. Inden for tabellerne er artikler-
ne opdelt efter sygdomsgruppe: hjertekarsygdom,
iskeemisk hjertesygdom, hjertesvigt, atrieflim-
ren/flagren, hjerteklapsygdom og apopleksi. Inden
for disse sygdomsgrupper er artiklerne listet efter

forfatternavn i alfabetisk reekkefolge.

Resultaterne fra de 86 artikler bliver preesenteret
samlet uden hensyntagen til sygdomsgruppe.
Dette er valgt, da formalet er at danne et samlet
overblik over de udfordringer som hjertekarpati-

enter har. Der skal dog veere opmeerksomhed pa,
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at problemstillinger og betydningen af disse varie-
rer mellem sygdomsgrupper. Dette er bl.a. en kon-
sekvens af, at symptomerne ved de forskellige
sygdomsgruppe varierer, hvilket ses i boksen ne-
denfor. Dette vil naturligvis have indflydelse pé
eksempelvis, hvilke fysiske falger patienterne

oplever, hvor apopleksipatienter specielt adskiller

sig.



Symptomer ved hjertekarsygdom

Iskaemisk hjertesygdom

Symptomer: brystsmerter, udstraling imod keebe, hals, teender, skuldre og arme. Symptomer som
treethed/andenod, ildebefindende og/eller ukarakteristisk smerte er almindelig hos kvinder, sldre og
diabetikere. Kan vaere asymptomatisk.

Hjertesvigt
Almindelige symptomer er dndenod og treethed ved anstrengelse, hoste, odem, hjertebanken, sovn-
besveer og veegtagning. Undertiden ortopne (Gndenad i liggende position).

Atrieflimren/flagren
Symptomer: andenad, treethed, svimmelhed, brystsmerter, folelse af hjertebanken eller uregelmees-
sig hjerteaktion. Ofte asymptomatisk i leengere tid.

Hjerteklapsygdomme

Symptom feelles for alle klapsygdommene er funktionsdyspne. Herudover kan forekomme sympto-
mer svarende til de folgetilstande som er forbundet med hjerteklapsygdom eksempelvis hjertesvigt,
atrieflimmer, brystsmerter, besvimmelse.

Apopleksi

Symptomer: lammelse af arm, lammelse af ben, lammelse i den en side af ansigtet, talebesveer, for-
staelsesproblemer, synkeproblemer, blindhed i den ene halvdel af synsfeltet, koordinationsproble-
mer, balanceproblemer.

Referencer: http://nbv.cardio.dk/og Lund et al. Hjertepatient i praksis. Dagens Medicin
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For overskuelighedens skyld er resultatoversigten
inddelt i to tabeller. Tabel 3 viser problemstillin-
ger, som hjertekarpatienter mgder under deres
kontakt med sundhedsvaesenet, mens tabel 4 er en
oversigt over de udfordringer, der er ved at leve
med en hjertekarsygdom. Problemstillingerne i
tabellernes venstre side er inddelt i emner med

tilhgrende underemner.
De oveordnede emner er:

Problemstillinger i kontakten med sundheds-

veesenet

1. Problemer vedr. information og kommu-
nikation

Manglende sammenheang i patientforlgb
Manglende fokus pa det psykiske aspekt
Problemer i hospitalsregi

Problemer ifm. rehabilitering

Problemer ifm. det sociale system

Ovrige problemer i magdet med sundheds-

N@ Ok wDN

vaesenet

Udfordringer der er ved at leve med en hjertekar-

sygdom
1. Fysiske folger
2. Psykiske problemer
3. Socialgkonomiske problemer
4. Problemer med seksualiteten
5. Problemer vedr. selfcare
6. Problemer vedr. medicin

Kolonne to og tre i tabellen indeholder oplysnin-
ger fra artikler, der anvender kvantitativ metode.
Den forste angiver hyppigheden af problemet,
mens den anden angiver, om hjertekarpatienterne
har en forgget risiko for de enkelte problemer og
symptomer i forhold til en sammenligningsgruppe
uden det pageeldende problem/symptom. Nér der i
underemnet 'Gennemfarer ikke rehabilitering pa
hospital’ fx star ’Antidepressiv medicin OR=2,40’ i
kolonnen 'Foraget risiko’, betyder det, at patienter,
der tager antidepressiv medicin, har en 2,4 gange

forgget risiko for ikke at gennemfore rehabilite-

ringen pa hospital i forhold til patienter, der ikke
tager antidepressiv medicin. Nér der under seksu-
elle problemstillinger star 26 % >< 11 %’, betyder
det, at 26 % af hjertekarpatienter oplever proble-
met, mens dette geelder for 11 % i en sammenlig-
ningsgruppe. Endnu et eksempel er, at der i un-
deremnet *Angst’ star ’Angst associeret med lav
medicin compliance’. Det bety-der, at de i studiet
har fundet en sammenheng mellem, at de hjerte-
karpatienter, der har angst ogsa har en lavere
compliance i forhold til den medicin, som de ra-
des til at tage. Den sidste kolonne praesenterer
resultater fra artikler, der anvender kvalitative
metoder. Her er resultaterne ikke kvantificeret,
hvorfor der blot er angivet referencer pa de artik-
ler, hvor patienter oplever/vurderer emnet som
veesentligt. Fokus er pa problemstillinger, sa resul-
tater, der ikke viser et problem, er ikke medtaget i
tabellen. Dette geelder for artikler, der anvender

bade kvantitative- og kvalitative metoder.

I tabel 3 ses det, at mange problemstillinger i kon-
takten med sundhedsveaesenet knytter sig til in-
formationsniveau, type af information, og maden
der bliver kommunikeret pa mellem leege og pati-
ent. Oplevelsen af mangelfuld information streek-
ker sig gennem hele patientforlgbet: fra den akutte
fase, diagnosticering, under indleggelse, ved ud-
skrivelse, efter hjemsendelse, under rehabilitering,
kontrolforleb hos praktiserende leege og efter det-
te. Mht. typen af information, sa er der problemer
med inkonsistent information, at den er for stan-
dardiseret og at emner som psykosociale- og sek-
suelle problemstillinger ikke bliver adresseret.
Derudover er der kommunikationsvaskeligheder
sdsom mangel-fuld patientinvolvering, og util-
fredshed med lee-gens ageren overfor patienten.
Patienterne oplever manglende sammenheeng i
deres patientforlgb, der skyldes en oplevelse af
mangelfuld kommuni-kation mellem sundheds-
personale inden for og mellem sektorer. I hospi-
talsregi synes patienterne seerligt at opleve pro-

blemer i forbindelse med hjemsendelse fra hospi-



tal. Rehabiliteringen har problemer med venteti-
der og lav deltagelse. Patienter oplever desuden
mangelfuld statte fra det sociale system (jobcente-

ret).

Tabel 4 viser, at de fysiske folger speender bredt,
hvilket ogsa er et udtryk for, at vi har fem forskel-
lige sygdomsgrupper med. De psykiske problemer
speender fra tristhed og mindsket motivation til
depression, angst, PTSD og selvmord, hvor en stor
andel lider af depression og angst. Af sociogko-
nomiske problemer oplever hjertekarpatienter tab
af sociale relationer, utilfredshed med deres socia-
le relationer, social isolation og ensomhed samt
problemstillinger knyttet til arbejdslivet og gko-
nomiske problemer. En stor andel af hjertekarpa-
tienter oplever problemer og utilfredshed med
deres sexliv. Felger som erektil dysfunktion og en
folelse af at veere demaskuliniseret rapporteres.
Problemer vedrerende selfcare sasom at foretage
livsstilseendringer rapporteres. Manglende infor-
mation, redskaber og risikoforstdelse identificeres
som arsager til dette. Der er adskillige problemer
knyttet til medicin. En stor andel stopper med at
tage deres medicin mod leegens anvisning. Selvju-
stering af medicin forekommer, og der er proble-
mer med at huske, om de har taget deres medicin.
Der er mange bekymringer knyttet til deres medi-
cinering herunder om de medicineres korrekt,
bivirkninger og nedtrykthed over at skulle tage
medicin. Der synes at veere serlige kommunika-
tionsvanskeligheder knyttet til medicinering. Ek-
sempelvis forstar en stor andel ikke, hvorfor de

skal tage deres medicin.
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Tabel 3: Oversigt over resultater fra de udvalgte artikler. Problemstillinger i modet med sund-

hedsvasenet

Emne

Har selv problemet

Forgget risiko

Oplever/vurderer emnet
som veesentligt

Problemer vedr. information og kommuni-
kation

Mangelfuld information om, hvad der er
sket med dem i den akutte fase

(6)

Mangelfuld information pa hospital (6-9)
Manglende information om, hvad de fejler (10)
(ingen klar/direkte diagnose)
Kan ikke huske information, som de fik fra (11;12)
leeger og sygeplejersker pa hospital
Mangelfuld information ved udskrivelse fra (13-16)
hospital
Mangler information efter hjemsendelse fra (11;13;17)
hospital
Mangelfuld information under rehabiliter- (18)
ing
Mangelfuld information fra praktiserende (19)
leege
Utilfredshed med méden informationen Patienter 9-27 %
blev givet pé (tydelig, frekvens mv.) Pargrende 7-33 % (19)
Inkonsistent information 21 % patienter (13)

12 % pérgrende (19)
Informationen for generel/standardiseret (13;16;17)
Mangelfuld information om psykosociale (7;16)

problemstillinger/reaktioner

Mangelfuld information om medicin

(7;8;11;13;15;16;18;20;21)

Adresserer ikke seksuelle problemer Praktiserende leege 64-70 %. (23)
Ansatte ved rehabilitering
64 %. Patienters oplevelse 66
% (22)
Manglende information om héandtering af (12;24)
sygdommens progression
Mangelfuld vejledning om, hvornér de kan (25)
vende tilbage til arbejde
Foler ikke alternative arbejdsmuligheder er (25)
blevet grundigt undersggt
Foler leeger har for travlt til at give informa- (7;16;24;26)

tion

Mangelfuld patientinvolvering i beslut-
ninger

(7;9;13;16;27)

Foler leegen anvender for mange medicin- (7;13;16;24)
ske termer / Forstar ikke hvad leegen siger

Mangler empowerment til at stille spergs- (7;12;25)
mal til leegen

Der har ikke veeret mulighed for at stille (7)
sporgsmal

Foler sig ikke taget alvorligt (6;16;28)
Oplever mangel pé respekt og empati (6;27)
Manglende kommunikation mellem (21)

sundhedspersonale

19




Manglende sammenheng i patientforlgb

Mangler sammenheng i behandling

(14;24;27)

Meget lav oplevelse af kontinuitet i almen
praksis (kommunikation og samarbejde
leeger imellem og med sygeplejersker)

14 % (29)

Meget lav oplevelse af kontinuitet mellem
kardiologer og almen praksis

11 % (29)

Meget lav oplevelse af kontinuitet pa hospi-
tal

(kommunikation og samarbejde leeger
imellem )

(13)

Manglende fokus pa det psykiske aspekt

Manglende screening for depression i
almen praksis

Generelt=72,7 % Blandt
patienter med tidligere
psykisk sygdom=50 %
Med depression=62,5 %
Med angst=63 % (30)

Manglende fokus pa det psykiske aspekt
under rehabilitering

Psykisk stette fx i form af psykolog eller
psykiater er sveert tilgeengelige eller ikke
ledige, nar der er mest brug for det

Problemer i hospitalsregi

Utilfredshed med hospitalsmiljget (fx feel-
lesstuer)

(6)

Problemstillinger under indleeggelse fx
udseettelse af operation og skraekhistorier
fra andre patienter

(31)

Travlhed pa hospital

(16;27)

Manglende pleje pa hospital efter operation

(24)

Oplevelse af 'missing link’ il hospital efter
hjemsendelse

(6;13-15)

Mangler stotte fra sundhedssystemet ved
hjemsendelse efter indleeggelse

(14)

Foler sig ikke klar til at blive sendt hjem

(14;32)

Folelse af at hjemsendelse skyldes mangel
pé senge og ikke en klinisk begrundelse

(14)

Problemer ifm. rehabilitering

Pabegynder ikke rehabilitering

8,7 % (33)
28 % (34)

Ventetid, for hver dags
ventetid, 1 % mindre
sandsynlighed for pabe-
gyndelse (33)

Gennemforer ikke rehabilitering pa hospi-
tal

42 % har ikke gennemfort,
28 % madte slet ikke op (34)

35,8 % (35)

Praediktorer for ikke-
deltagelse
Genindleeggelse OR=2,50
Antidepressiv medicin
OR=2,40

Overveegt OR=1,81
Single OR=1,12 (34)

Preediktorer for deltagelse:
Mend OR=1,93

Ikke diabetes OR=2,50
ST-elevation MI OR=2,63
Receipt of reperfusion
therapy OR=7,96
Tilknyttet kardiolog pa
hospitalet OR=18,82

Ikke tidligere MI OR=4,17
Ikke far deltaget OR=3,85

(36;37)
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Henvist pa hospitalet OR
12,16

Vurderer det har stor
betydning OR=2,35
Folelse af ngdvendighed
OR=10,11, bedre selvvur-
deret helbred for MI
OR=7,33

Kan kore bil=6,25
Post-secondary education
OR=3,32

(35)
Ventetid til rehabilitering Median 42 dage (33) (14)
Tryghedsfalelse har betydning for deltagel- (37)
se i rehabilitering
Problemer ifm. det sociale system
Sveert at fa hjeelp fra det offentlige (24;38)
Mangelfuld stotte fra det offentlige til at (25;39)
komme i arbejde
Det offentlige kreever, at de starter arbejde, (40)

for de er parat

@vrige problemstillinger

Mangler tiltro til sundhedspersonale og

(14;27;28;41)

sundhedssystemet

Forsinkelse i diagnose (9;21;41)
Kvinder er langsomme til at sege behand- (42)
ling

Fgler sundhedssystemet har svigtet dem (14;41)
Mangelfuld statte fra sundhedspersonale (27)
Foler ikke, de har modtaget den hjeelp, de (14;27)
havde brug for.

Foler sundhedspersonale ved for lidt om (27)
patienter med hjertesygdom

Manglende viden om symptomer (43)
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Tabel 4: Oversigt over resultater fra de udvalgte artikler. Udfordringer der er ved at leve med

en hjertekarsygdom

Emne Har selv problemet Forgget risiko Oplever/vurderer
emnet som veesent-
ligt

Fysiske folger

Treethed 90 % (44) (7;11;38-40;46;47)

48 % 2 ar efter MI
(45)
84 % 2 uger efter
operation og 66 % 4
uger efter (15)
Brystsmerter 84 % 2 uger efter (11;15;39;48)
operation og 66 % 4
uger efter (15)

Andenad 83 % (44) (38;39;48)

Sgvnproblemer 54 % (44) (40)

Tab af styrke 70 % (44)

Tgr mund 71 % (44)

Heevede ankler 57 % (44) (38)

Tor hoste 58 % (44)

Dget tarst 2-46 % (8)

Kvalme (7)

Talevanskeligheder (6)

Hukommelsesbesvaer (25)

Koncentrationsbesvaer (25)

Uaendret eller forveerring af
symptomer

15 % 6 mdr. efter
diagnose (44)

Lav fysisk funktionsevne

58 % (49)

Sammenhang mellem lav self-efficacy og lav funk-
tionsevne (50)

(6;7;40;48;51;52)

Overrasket over lav funktionse- (7;53)
vne

Fik for patienten uventede (11)
symptomer

Psykiske problemer

Symptomer pa psykisk sygdom

41,7 % (Dempe
2013)

Depression

18 % kort efter
diagnose og 10,2 %
6 mdr. efter (44)

38 % under indleg-
gelse og 26 % 18
mdr. efter (54)

39 % af patienter
med depression ved
udskrivelse, er det
stadig 18 mdr. efter
(54)

18 % af patienter
uden depression ved
udskrivelse er det 18
mdr. efter (54)

24,4 % (55)

Hgjere forekomst blandt personer med arterieflim-
mer sammenlignet med kontroller (58)

Sammenheng mellem lav self-efficacy og depressi-
on (50)

HR=1.32 for depression (59)

(6;7;38;39;60-62)
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Moderate til sveer
14,4-16,5 % (56)

Inkl. milde 32,0-33,0
% (56)

24 % (57)
Angst 31 % far operation, Hojere forekomst blandt personer med arterieflim- (6;7;18;23;28;38-
26 % 6 uger efter og | mer sammenlignet med kontroller (58) 40;53;63)
20 % 6 mdr. efter
(63) HR=2.2 for enten ded, besog pa skadestue eller
indleeggelse blandt personer med et hejt angstniveau
37 % kort efter (64)
diagnose og 11,4 %
6 mdr. efter (44) Angst associeret med lav medicin compliance (64)
35,5 % (55)
36 % (57)
28 % far operation,
8 % 6 uger efter og
11 % 6 mdr. efter
(63)
Bédde angst og depression 18,2 % (55) (65)
Selvmord RR=1,24 og inden for en méned efter MI udskrivelse | (6) (selvmordstank-
RR=3,25 (66) er)
PTSD PTSD=4 % Sammenheng mellem PSTD og depressive sympto-
Delvis PTSD=12 % mer, tidligere henvist til psykolog og kvinder (67)
(67)
23 % inden for et ar
efter apopleksi og 11
% efter et r efter
apopleksi (68)
Utilfredshed med livet 32,1 % (69) Lavt aktivitetsniveau=50,0% (69)
Lav livskvalitet Lavere livskvalitet blandt personer med arterieflim- (26;38;48)

mer sammenlignet med kontroller (58)

Lav self-care tiltro (self-efficacy) associeret med lav
livskvalitet (70)

Lav tro pd egen sygdom (om helbredelse, tidsper-
spektiv, konsekvenser etc.) associeret med lav livs-
kvalitet (71)

Problemer med seksuel funktionsevne associeret
med lav livskvalitet (56)

Funktionsevne, social stette og ressourcer til sund-
hedspleje var positivt associeret med livskvalitet
mens pessimisme, nedsat psykologisk funktionsevne
og manglende mulighed for at vende tilbage til
arbejde var negativt associeret med livskvalitet (72)

Sammenheng mellem lav self-efficacy og lav livs-
kvalitet (50)

Lavere livskvalitet ssmmenholdt med alders-
matchede raske individer fra baggrundsbefolknin-
gen (73)
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Lavt selvveerd (6)
Frygt for at veere alene (40;46)
Utryghed ved at skulle veere pa (41)
egen hédnd (behov for kontroller)

Bekymringer om fremtiden (8;9;16)
Tristhed (11)
Skyldfalelse over at veere trist (11)
(burde vaere glade for at veere i

live)

Skyldfalelse over at veere blevet (28)
syg (giver sig selv skylden for

egen sygdom)

Folelse af at have mistet sig selv (8;47)
Mindsket motivation (47)
Vrede (39)
Irritation (38;39)
Utalmodighed (39)
Let til tarer (39)
Stress (40)
Overrasket over psykiske reak- (7)
tioner

Lavere selvvurderet helbred (48)
Héblashed (74)
Bange for at de (8;52)
Magteslgshed (52)

Socialgkonomiske problemer

Utilfredshed med kontakt med
venner

21,8 % (69)

Utilfredshed med familielivet

16,5 % (69)

Utilfredshed med partnerrela-
tion

15,1 % (69)

Problemer med ny rolle i famili-
en

(6;16;26;32;38;40)

Manglende/lav social statte

8 %-24 % (57)

(8;26;39;53;60)

Mangelfuld forstaelse fra

(39)

pargrende
Pargrende overbeskytter dem (17)
Tab af sociale relationer (6;24;38)
Socially inactive 32 % (69) (24;51)
Folelse af ensomhed (7;26-28;62)
Social isolation (6;39)
Patienter, der bor alene, kommer OR=2,4 (75)
oftere hos deres praktiserende
leege
Foler sig som en byrde (pare- (8;32)
rende og samfund)
Stressende at starte pa arbejde (16;40)
Frygt for at miste sit arbejde (40)
Ugnsket arbejdslgshed (39)
Manglende tilbagevendelse til 19-73 % vender
arbejde tilbage til arbejde

efter apopleksi (76)
Pkonomiske problemer 39 % (69) (24;38)
Zndret rollefordeling i forhold (8)
til pargrende
Social dysfunktion (52)
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Problemer med seksualiteten

Seksuelle problemer 26 % (77) 26 % >< 11 % (77) (23;78;79)
43,1 % (56)
Manglende lyst/begeer 54 % (77) 54 % >< 34 % (77) (23)
Erektil dysfunktion 73 % (77) 73 % >< 17 % (77) (23;62)
20,3 % (56)
20 % 4 uger efter
operation (15)
Manglende tilfredshed med sit 47 % (77) 47 % >< 34 % (77)
sexliv 59,4 % (69)
Har ikke genoptaget deres sexliv | 83 % 4 uger efter
operation (15)
Problemer med at fa orgasme 60 % (77) 60 % >< 27 % (77)
Frygter at sex vil medfere nyt (23;40)
MI
Bange for ikke at kunne praeste- (40)
re seksuelt
Intimitetsproblemer (23;79)
Fgler sig demaskuliniseret (62)
Problemer vedr. self-care
Manglende risikoforstaelse (11)
Darlig self-mangement/care Sammenheng mellem angst/ depression og darlig (80)
adfeerd self-mangement adfeerd (65)
Manglende héandtering af syg- 21,8 % (69) (11)
dom (self-care ability)
Problemer med at foretage (39;40)
livsstilseendringer
Mangler redskaber til at hdndte- (11)
re sygdom
Mangler viden/forstéelse om (12)
symptomer
Er nervgse for at dyrke motion (9;11;18)
Problemer med at varetage det (47;79)
daglige liv
Non-adherence med kostrad 21,5 % (57) Yngre alder (<65 ar), ugift, ikke-hvide (57)
Non-adherence fysisk aktivi- Sammenheng mellem at reagere darlig pa diagnose
tet/motion og non-adherence til fysisk aktivitet (81)
Sammenheng mellem at lav opmuntring til at moti-
onere fra pargrende og non-adherence til fysisk
aktivitet (81)
Manglende compliance til (82)
livsstilsanbefalinger
Usikkerhed om, hvornér man (31)
skal sgge leege (for diagnose)
Ignorerer symptomer (for diag- (31;53)
nose)
Problemer vedr. medicin
Afbrydelse af medicin (non- 5-26 % (29) Depressive symptomer RR=3,6 (20;82-84)
adherence) 22,6 % (55) Angstsymptomer RR=3,2
Begge RR=4,4 (55)
Bekymringer om bivirkninger 18 % (85) (20)
som barriere for medicin
Smerter som barriere for medi- 34 % (85)
cin
Andre arsager til afbrydelse af (20;85)
medicin
Uoverensstemmelse mellem (85)
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patientoplevede og leegers opfat-
telse af barrierer for medicin

Utilfredshed med leegens forkla-
ringer er associeret med lavere
forventninger til gavnlig effekt af
medicin

(86)

Nedtrykt over medikalisering

(16;62)

Foler medicinen ger dem mere
syge

(38)

Usikkerhed om de far den kor-
rekte medicin

15 % (15)

(15;38)

Forstar ikke hvorfor de skal tage
deres medicin

35 % (15)

Forstar ikke formélet med medi-

cinen

(87)

Ved ikke hvor lang tid, de skal
tage deres medicin

54 % (15)

Overrasket over at skulle tage
medicin resten af livet

(10)

Patienter justerer selv deres
medicin

(10;16)

Sveert ved at huske, om de har
taget deres medicin

Uvis om bivirkninger af medicin
og gar derfor ikke til leege med
dem

Kan ikke skelne mellem bivirk-
ninger og symptomer af sygdom

Bekymringer om bivirkninger
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4,2 Kvalitativ, eksplorativ
undersggelse

I dette afsnit bliver resultater fra den kvalitative,
eksplorative undersegelse preesenteret. Fokus har
veeret pa at identificere problemstillinger, men det
skal nevnes, at der er en generel tilfredshed med
sygehusveesenet og det forlab, patienterne har
veeret igennem. Mange af de interviewede patien-
ter fremheever, at de har haft gode samtaler med
leeger og sygeplejerske pé hospitalet. De har lyttet,
beroliget dem og taget dem alvorligt. Der er seerlig
tilfredshed med det akutte beredskab og professi-
onalismen péa hospitalerne. Eksperterne oplever
ogsd, at patienterne generelt udtrykker, at de har

faet hurtig og god behandling.

Selvom mange patienter er tilfredse langt hen ad
vejen, fremhever bade patienter og eksperter
omréader, hvor der er plads til forbedringer. Meget
handler om, at patienterne skal fole sig trygge i
deres forlab. Der synes at vaere serlige udfordrin-
ger forbundet med: vagtleegen, ventetider til reha-
bilitering i hospitalsregi, mangel pa fokus pa det
psykiske aspekt, information og kommunikation
med og imellem leeger serligt omkring medicin og
utryghed ved kun at veere tilknyttet egen leege
efter hospitalsforlab. Mange efterspgrger ogsa
starre fokus pa information og stette til de pare-
rende. Nedenfor oplistes de 18 temaer der seetter
fokus pé de oplevede problemer, der er frem-
kommet efter gennemgang af interviews med pa-

tienter, pargrende og eksperter.

Oversigt over temaer

e Fra symptom til diagnose

e Den akutte situation

e Etfragmenteret sundhedsvaesen
e Patientjournalsystem

e Medicin

e FEgen leege (almen praksis)

e Rehabilitering

e Inddragelse af de pargrende
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e Folger for de pargrende

e Ventetider

e Behov for kontroller

e Det psykiske aspekt

e Attale med ligesindede

¢ Information og kommunikation

e Arbejdslivet og det sociale system

e En ny livssituation

e Kost-, motion- og rygevaner

e Ressourcesvage patienter og etniske
minoriteter

Under hvert tema introduceres forst de veesentlige
problemstillinger, der er fremkommet af det sam-
lede materiale (patienter, pargrende og eksperter).
Herefter gives en sammenfatning af, hvad patien-
ter og pargrende har diskuteret i fokusgrupperne.
Her er enkelte eksempler pa erfaringer indsat for
at tydeliggere problemstillingen. Til sidst er der en
sammenfatning af eksperternes kommentarer,
som understgtter, uddyber og/eller nuancerer

patienter og pargrendes oplevelser.

Nedenstdende er en opsamling af, hvad patienter,
péregrende og eksperter siger. Det er saledes et
udtryk for deres oplevelser og holdninger. I perio-
den fra symptom til diagnose og i den akutte situa-
tion ses der bl.a. stor forskel pa at veere hjertepati-
ent afheengig af diagnose, alvorlighed og akut vs.
mere kronisk tilstand. Der vil ikke veere fokus pa
at belyse disse forskelle, men der ber veere op-
meerksomhed pa4, at forskelle naturligvis fore-
kommer. Mange problemstillinger synes dog at

gore sig geeldende pé tveers.

Fra symptom til diagnose

Vaesentlige problemstillinger: Fra patienterne folte
sig raske til at veere diagnosticeret med en alvorlig
hjertesygdom er i mange tilfeelde sket fra den ene
dag til den anden. Det har for mange veret en
chokerende oplevelse. Personer med atrieflimren
har i nogle tilfeelde ventet flere ar med at tage til
leegen med deres symptomer, og flere personer

med hjertesvigt har varet igennem et langt udred-



ningsforleb. Eksperter understreger, at udrednings-
forleb er frustrerende for patienter, og at der bor
veere storre opmeerksomhed pa kvinders sympto-

mer.
Patienter og parerende

Flere patienter beskriver, at det hele er sket meget
pludseligt, og at de er blevet chokeret over, hvor
alvorligt det var. For nogle er symptomer opstaet
akut, de har ringet 112 og er blevet indlagt og ope-
reret med det samme. Andre har gennem en kort
periode haft symptomer, som de ikke havde regnet
med var alvorlige. De gik til egen leege eller vagt-
leegen, som akut har overfagrt dem til hospital, hvor
de er blevet opereret. Flere har faet at vide, at de
kom lige i sidste gjeblik, og at de har veeret heldi-
ge. En har féet hjertestop, hvor to forbipasserende
péabegyndte genoplivning. En anden er arveligt
belastet med for hejt kolesterol, og ingen i hendes
mors familie er blevet over 50 ar. Da hun fik en
form for smerter under en lgbetur, reagerede hun
derfor hurtigt pa det. Fra de folte sig raske til at
veere diagnosticeret med en alvorlig hjertesygdom
er i mange tilfeelde sket fra den ene dag til den

anden.

For nogle har forlgbet fra symptom til diagnose
veeret mere langvarigt. En har oplevet, at vagtlee-
gen rddede ham til at vente nogle dage og tage til
egen leege. Inden han kom til egen leege fik han to
ballonudvidelser. Nogle har oplevet symptomer pa
atrieflimren gennem flere ar, men har sldet dem
hen. De ville ikke acceptere, at der var noget galt.
Flere patienter med hjertesvigt har oplevet, at
vejen fra symptom til diagnose, hvor de har veeret
igennem et meget langt og frustrerende udred-
ningsforlgb. En kvinde var syg gentagne gange,
med hvad leegerne mente, var influenza. Det viste
sig at veere hjertesvigt. En paregrende foreslar, at de
praktiserende leeger generelt bliver informeret
bedre om hjertesygdom, sa diagnosen kan blive

stillet tidligere.
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Eksperter

Eksperterne neevner ogsd, at patienter, der lige
pludseligt fér stillet en diagnose og fx skal have
akut bypass, befinder sig i en chokfase. Patienter
har et stort behov for at fa forklaret, hvad de har
veeret igennem og et behov for at tale om deres
egen oplevelse af hele situationen, og hvad de kan
forvente. De neevner ogs4, at kvinder ofte har an-
dre symptomer end mend, og at der ikke er lige sa
stor opmeerksomhed pa disse symptomer. Det kan
betyde, at kvinder venter leengere tid med at soge
leege, og at udredningen kan vare leengere tid.
Hjertepakkerne hjeelper nu med at seette fokus pa
det. Udredningsforlgb er frustrerende for patien-
ter. En diagnose giver dem noget at forholde sig til.
De kan fa overblik over konsekvenser og behand-
lingsmuligheder og selv sgge information pa net-
tet.

Den akutte situation

Veasentlige problemstillinger: Utilfredshed og
utryghed ved vagtleegen. For de mindre akutte
hjertesygdomme er der usikkerhed om, hvorvidt
man skal ringe til vagtlegen, tage pa skadestuen

eller ringe 112.
Patienter og parerende

Der er stor tilfredshed med det akutte beredskab.
Til alle fire fokusgrupper er det blevet fremheevet
som noget af det, der fungerer specielt godt. Be-
redskabet bliver beskrevet med ord som ’hurtigt’,
‘effektivt’, 'utrolig kvalificeret’, ’eminent’, 'ingen
slinger i valsen’, ‘imponerende professionelt’,
‘trygt’ og 'godt’. Dette indbefatter vagtcentralen
(112), redderne og personalet pd hospitalet. Det
virker professionelt, at redderne er hurtigt frem-
me, at man far méleapparater pd i ambulancen, at
redderne sparger kvalificeret ind til, hvordan man
har det, at der i ambulancen er konstant kontakt
med hospitalet, at der pa hospitalet star personale
klar til at modtage en, at laeger star klar til at ope-

rere en pa operationsstuen ogsd om natten, og at



der i det hele taget er personale omkring en hele
tiden. En patient havde dog felt sig utryg ved, at
redderne i ambulancen brugte tid pé at finde ud
af, hvilket hospital de skulle kgre til.

Utryghed ved vagtlaegen

I modseetning til det akutte beredskab har flere
udvist utilfredshed og utryghed ved vagtleegen. En
forteeller, at han har prevet at ringe til vagtleegen,
og at man kun gor det én gang. Han forklarer, at
vagtleegen gjorde et stort nummer ud af at finde
ud af, om han havde smerter eller ondt i brystet.
Han fik at vide, at forskellen var vigtigt. Vagtleegen
var dog hurtigt fremme. En anden fik pé en ferie
kortvarige steerke smerter i brystet og blev stakan-
det. Forst slog han det hen med darlig kondition
og stress, men om aftenen var det der igen. Vagt-
leegen pa feriestedet radede ham til at tage kontakt
til egen leege, nar han kom hjem fra ferie efter
péske, og forklarede, at han nok skulle have regu-
leret sin blodtryksmedicin. Da han kom tilbage fra
ferie, var smerterne der igen, og han ringede igen
til vagtleegen. Han fik besked om at kare pé skade-
stuen, hvilket resulterede i, at han med fuld ud-
rykning blev overfert til hjertecenter, hvor han
med det samme fik to ballonudvidelser. Utilfreds-
heden med vagtleegen er primeert fra patienter
med akut opstaet sygdom. De beskriver vagtleegen
som principielt udmeerket, men det bliver frem-
heevet, at det med alvorlig hjertesygdom geelder
om sa hurtigt som muligt at ga til dem, der har tjek
pé det. Der er bred enighed blandt deltagerne i
fokusgrupperne om, at man ikke skal ringe til
vagtleegen. En advarer direkte imod det. I stedet
skal man ringe 112 og sige, at man er hjertepati-
ent. Det er der flere, der har faet besked om at
gore bade fra egen leege og af laeger og sygeplejer-
sker pa hospitalet. En understreger, at man ikke
misbruger sundhedssystemet ved at ringe 112, for

det er ens liv, det handler om.
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Vagtleege, skadestue eller 1127

For de mindre akutte hjertesygdomme er der
usikkerhed om, hvorvidt man skal ringe til vagt-
leegen eller ringe 112. For eksempel havde en
ringet 112, fordi hun var frygtelig bange. Hun
havde et ‘galoperende’ hjerte, som hun aldrig fer
havde oplevet. Hun kom pa en hjerteafdeling for
ikke alvorlige tilfeelde. Hun syntes selv, at det var
slemt, men hun kunne forstd, at det ikke var noget
seerligt. Personalet pa hospitalet fortalte hende, at
hun neeste gang kunne nogjes med at ringe til vagt-
leegen. Hun fik diagnosen atrieflimren. En forteel-
ler, hvordan hun fik et anfald pé arbejdet og rin-
gede efter en taxa for at tage péd skadestuen. Nu
mener hun, at hun burde have ringet 112, fordi
det tog enormt lang tid, inden nogen péa skadestu-
en sd, at hun var midt i et anfald. Hun beskriver
det som en ekstremt darlig oplevelse. Hun fglte, at

alle omkring hende var ligeglade med hende.
Eksperter

Eksperterne neevner ogsd, at den akutte behand-
ling fungerer godt. Mulige problemstillinger ved

vagtleegen er ikke blevet droftet med eksperterne.

Et fragmenteret sundhedsveasen
Vaesentlige problemstillinger: Patienterne oplever,
at der ikke er sammenheng i deres patientforlob,
at ingen har det samlede overblik over deres for-
lob, og at der er mangelfuldt samarbejde og infor-
mationsudveksling mellem afdelinger, mellem
hospitaler og mellem almen praksis og hospital.
Patienterne onsker, at patienten kommer i cen-
trum og ikke sygdommen isoleret set og et helheds-
syn pa deres behandling. Dette far yderligere en
dimension, nar der er tale om hjertekarpatienter,
der ogsa har andre sygdomme. Eksperterne under-
stotter dette.

Patienter og parerende

Samarbejde og informationsudveksling mellem

afdelinger, hospitaler og almen praksis



Der er en generel oplevelse af, at der er mangel pa
samarbejde og informationsudveksling mellem
afdelinger, mellem hospitaler og mellem almen
praksis og hospital. Det bliver efterspurgt, at spe-
cialisterne taler bedre sammen, og at almen prak-
sis og sygehuse arbejder mere og bedre sammen.
Patienterne stoler ikke p4, at informationen kom-
mer videre i systemet. Dette begrundes med, at de
gentagne gange skal forteelle om deres sygdoms-
forlab og svare pa spgrgsmal om ryge- og alkohol-
vaner. Flere har desuden oplevet, at de selv ma
rykke for deres journaler, da de ikke er kommet
videre i systemet, fx til egen leege. En har ogsa
oplevet, at de skulle til at tage en blodpreve, som
han lige havde faet taget p4 samme afdeling, og en
parerende forteeller, at han pa et sygehus métte
vente naesten et dogn pa at fa to poser blod, fordi
de ikke kunne fa ham op pa 1. sal. P4 1. sal fortalte
personalet ham, at de havde ventet pa ham hele
dagen. De eftersparger en koordinerende funkti-
on, som sgger for, at alle instanser far den rigtige
information pa det rigtige tidspunkt, og et elektro-
nisk patientjournalsystem, som fungerer, saledes
at alle (afdelinger/hopitaler/almen praksis) kan fa
adgang til deres informationer. En patient nsevner
endvidere, at han har en oplevelse af, at der er et
problematisk forhold mellem de medicinske leeger
og kirurgerne, som gar ud over kvaliteten af den

enkelte patients behandling.

Der er mangel pa overblik over de enkelte patien-
ters sygdomsforlgb. Patienterne gnsker sammen-
heeng i deres behandling, og at patienten bliver sat
i centrum i stedet for sygdommen isoleret set. Med
dette menes ogs4, at der skal veere opmerksom-
hed pa det hele menneske, hvor man er dben over-
for, at der er andre faktorer, der kan spille ind
udover de rent fysiske. Det kan veaere psykiske,

sociale og rent praktiske faktorer.
Flere sygdomme (comorbiditet)

Oplevelsen, af at der er mangel pa overblik over

de enkelte patienters sygdomsforleb, far yderlige-
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re en dimension, nar der er tale om hjertekarpati-
enter, der ogsa har andre sygdomme. Disse patien-
ter har forklaret, at de oplever ansvarsforflygtigel-
se mellem afdelinger. Hvis de ikke kan finde en
forklaring pé et symptom, far patienten at vide, at
det formentlig skyldes deres anden sygdom, sa de
skal tage hen pa en anden afdeling. Pa den made
er der patienter, som har 'pendlet’ mellem afdelin-
ger. En giver udtryk for frustrationer vedrgrende
den specialeinddeling leegerne arbejder efter. Hun
savner et helhedssyn pa hendes behandling. Pro-
blemet er, at der ikke er nogen, der besidder det
samlede overblik og viden, og derfor ingen, der
udarbejder en samlet behandlingsplan for den
enkelte patient. Nar planerne laves hver for sig, s
kan de modarbejde hinanden. En har fx opdaget,
at han ikke matte tage den medicin, som han lige
havde faet udskrevet, da han leeste indleegssedlen.
Det matte under ingen omsteendigheder tages
sammen med noget andet medicin, som han fik,
hvilket egen leege bekreeftede ham i. En anden har
veeret ved at dg, fordi leegerne ikke havde féet
koordineret medicinen, som han fik for forskellige
sygdomme. Hans familie ndede at blive kaldt ind
pé hospitalet for at tage afsked med ham. Faren
med den perfekte planleegning og hjertepakkerne
er, at de ikke ser til patientens gvrige sygdomme.
Der er bred enighed om, at der bliver kigget meget
isoleret pa de enkelte sygdomme, og at den afde-
ling, der har den primeere skade, ikke teenker pa at
inddrage andre. Patienter med flere sygdomme

eftersperger en mere koordinerende indsats.
Eksperter

Eksperterne udtrykker som patienter og pargrende
et gnske om et mere sammenhengende sund-
hedsveesen med bedre informationsudveksling.
Det betyder noget for patienterne, at de bliver
medt med den forngdne faglige viden, og at de
oplever, at informationen er konsistent. Ellers kan
de blive i tvivl om, hvad det er, der geelder og blive
forvirrede og utrygge. Det eftersparges, at der i
hajere grad felges op pa patinter, der fx ikke me-



der op til diverse undersagelser, og som tabes i det
nuveerende system. Der synes dog at veere til-
fredshed med informationsudvekslingen mellem
sygehuse og almen praksis. Der er ogsa et gnske
om, at de i sundhedsvasenet bliver bedre til at
anlegge et helhedssyn pa patienten, herunder
mulighed for at treekke pa tveerfaglige faggrupper.
Helhessynet lider under den ggede specialisering.
Henvisninger til hinandens tilbud kan ogsé opti-
meres, herunder tilbud pa sygehuse, i kommuner,
i almen praksis og i patientforeninger. Eksisteren-
de tilbud skal udnyttes bedre. De oplever ogsa, at
der er stor forskel pa patientforlgbene i forhold til,
hvor man bor. Der er forskellige vilkar og forskel
pé, hvor meget man arbejder med det rundt om i
landet. Nogle kommuner er kommet godt pa ba-
nen og nogen er ikke. Nogle hjertepatienter forteel-
ler, at selvom de har et kommunalt tilbud er det
sammen med andre patientgrupper som lunge og
diabetes. Hjertepatienterne synes de er en seerlig
gruppe og vil gerne made nogen med samme syg-

dom.

Komplekse patienter med mange lidelser og med
mange kontakter er udfordrende i et fragmenteret
sundhedsveesen — bade for leeger og patienter. Det
bliver en stgrre og sterre problemstilling inden for
systemet, nu hvor der sker en agget specialisering
pa sterre afdelinger og centre. Alle specialer fin-
des ikke nedvendigvis inden for samme hospital,
og koordinering er ofte mangelfuld. Patienterne
oplever, at problemstillingerne bliver skubbet til
andre afdelinger, og de oplever det som frustre-
rende, at de pa afdelingerne ikke kan svare pa
banale spgrgsmal om deres anden sygdom, og
hvorfor de skal ga til kontroller flere steder. For
leegen er det sveert at fa et overblik over, hvad
patienten fejler, og hvad han/hun far af medicin,
og om det er relevant. Guidelines kan ikke anven-
des til komplekse patienter. En udtrykker det sa-
ledes: "Det er en udfordring for sundhedsveesenet,

at patienterne kan fejle mere end en ting.” Laeger-
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ne er specialister. Eksperterne eftersparger som

patienterne en koordinerende funktion.

Patientjournalsystem

Veesentlige problemstillinger: Der er en oplevelse
af, at patientjournalsystemet ikke fungerer til at
bringe information videre i systemet (mellem afde-
linger, hospitaler imellem og mellem hospital og
almen praksis). Derudover er der fejl og mangler i
patientjournalerne. Eksperterne udtrykker ogsa
problemer med systemer pa tveers af regioner.

Relevant information kan ga tabt.
Patienter og parerende
Skepsis overfor patientjournalsystemet

Der bliver udvist skepsis overfor patientjournalsy-
stemet. Patienterne har indtryk af, at systemet
ikke fungerer. De oplever, at de gentagne gange
bliver spurgt om det samme pa trods af, at de far
deres journal med rundt, ndr man bliver overfart.
Desuden undrer de sig over, at de skal have jour-
nalen med rundt, nir nu den burde veere elektro-
nisk. De oplever ogsa, at informationsudvekslin-
gen hospitaler imellem og mellem hospital og
almen praksis ikke fungerer. De har en oplevelse
af, at de har forskellige systemer, der ikke kan tale
sammen. De kan aldrig veere sikre p4, at informa-
tionen kommer videre i systemet. Det kommer
ogsa til udtryk ved, at flere ensker, at der kommer
et feelles computersystem, sé alle sektorer og afde-
linger kan se deres informationer. De oplever, at
ingen vil tage ansvaret for deres journal. Nogen
eftersporger derfor, at ansvaret for ens samlede
journal bliver placeret. Der er ikke enighed om,

hvor dette ansvar skal placeres.
Onske om indsigt i egen journal

Stor set alle patienter i fokusgrupperne har ytret
onske om at fa indsigt i deres patientjournal. Det
giver dem mulighed for at fa sterre indsigt i deres
sygdom. De slar eksempelvis ord i journalen op pé

internettet. Behovet opstéar blandt andet, fordi de



glemmer, hvad de vil sperge om, nar de er til kon-
trol hos leegen. Flere har dog oplevet, at det har
veeret sveert at fa adgang til egen journal, hvilket

ogsa berettes af pargrende.
Fejl og mangler i patientjournaler

Nogle har opdaget fejl i deres journaler. En har fx
set, at der i hans journal star, at han er storryger,
selvom han aldrig har reget. Derimod star der
ikke, at hans far ogsé fik lavet en ballonudvidelse,
og at han er familieert disponeret, hvilket han gen-
tagne gange har bedt om at fa skrevet ind. En
anden har leest i sin journal, at hun ikke ville ind-
leegges. Hun havde sagt, at hun ville tage tilbage
pé sit arbejde, men hun havde ikke forstéet, at det

var ngdvendigt at blive indlagt.
Eksperter

En ekspert forteeller, at de i deres region har et
feelles journalsystem, som betyder, at nar en pati-
ent fx overflyttes, kan de pa hospitaler inden for
regionen lese alle notater, procedurer etc. Det er
en klar fordel for, at relevant information ikke gér
tabt. En anden ekspert forteller tilsvarende, at It-
systemerne pa tveers af regionerne ikke taler godt
sammen. Det betyder, at de ikke altid far besked,
nér en af deres patienter kommer til operation pa
et andet hospital, mens det andet hospital ikke
altid kan se, hvilket hospital patienterne kommer

fra.

Medicin

Vaesentlige problemstillinger: Mange patienter har
det generelt ikke godt med at skulle tage deres
medicin. Det skyldes iseer de mange bivirkninger,
som de oplever ved medicinen, men ogsa fordi
medicinen i sig selv er en pamindelse om deres
sygdom. Desuden oplever flere en utryghed i for-
hold til, om de far ordineret den rigtige medicin.
Eksperterne gor sig overvejelser om, at det kunne
veere nyttigt at afseette mere tid til samtaler om

medicin til patienten, og overvejelser om, hvorvidt
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det altid er hensigtsmaessigt for den enkelte patient

at folge guidelines.
Patienter og parerende

Der er blevet talt meget om medicin i fokusgrup-
perne. Der er mange, der ikke har det godt med at
skulle tage medicin. Enkelte har brugt ordet 'me-
dicinmodstandere’ om sig selv. Nogle havde hébet,
at de kunne ’slippe’ for medicinen ved sunde kost-
og motionsvaner, og de er blevet skuffet over, at
det ikke har veeret muligt. Bivirkningerne er en
veesentlig arsag til modstanden mod medicinen,
men ogsé det at skulle tage piller hver dag spiller
ind, da det er en konstant pdmindelse om deres
sygdom. Flere beskriver fordelene ved at tage
medicin, blandt andet at det nedseetter risikoen for
at f4 blodpropper. Samtidig neevnes det, at medi-
cin ikke er helbredende, og at det kan gore, at man
foler sig mere syg. En har en oplevelse af, at de
medicinske leeger treekker sygdomsforlgbet ud,
fordi de skal prgve alle deres piller, for de gar med

til at henvise en til kirurgisk afdeling.
Bivirkninger

Patienterne beskriver forskellige typer og forskel-
lige grader af bivirkninger. De forklarer, at Mare-
van gor, at de lettere far bla meerker, og at de skal
tage hensyn til, hvad de spiser. En mand har faet
forsterret bryster og smerter i brysterne ved at tage
vanddrivende medicin (Spiron), og en anden fér
mange muskelsmerter ved at tage kolesterolseen-
kende medicin (Statin). Enkelte foler ikke, at de er
blevet informeret om mulige bivirkninger af deres
leege. Da en spurgte sin leege om, hvorfor han ikke
var blevet informeret om det, svarede leegen, at
han ikke mente, der var nogen grund til det. Det
var patienten meget uenig i. Nogle har desuden
indtryk af, at leegerne kun vil udlevere den billig-
ste medicin. Hvis man skal ggre sig hab om at fa
den dyrere medicin, skal man kunne forklare sin

leege, at det er meget vigtigt.



Utryghed ved om medicinen er korrekt

Flere foler sig usikre pd, om de medicineres kor-
rekt. En opdagede, at han ikke matte tage den
medicin, som han lige havde faet udskrevet, da
han leste indleegssedlen. Det matte under ingen
omstendigheder tages sammen med et andet me-
dikament, som han fik, hvilket hans egen leege
bekraeftede ham i. En anden har veeret ved at dg,
fordi leegerne ikke havde faet koordineret medici-
nen, som han fik for forskellige sygdomme. En
parerende kommenterede, at leegerne er for hurti-
ge til at udskrive medicin, og at de mener, at piller
altid er lgsningen. Utrygheden kommer ogs4 til
udtryk ved, at de eftersparger kontroller (fx arli-
ge), hvor deres medicin bliver gennemgaet. Der
eftersporges bedre orientering om medicin, her-
under orientering om bivirkninger og interaktion
med anden medicin. Under en af fokusgrupperne,
neevner en patient, at hun anvender en hjemme-
side til at undersage interaktioner. De gvrige del-
tagere er meget interesseret i at hgre om dette, og

flere skriver navnet pa hjemmesiden ned.
Eksperter

Eksperterne forteeller, at medicineringen fylder
meget for patienterne, at mange helst vil undga
medicin, og at compliance ofte er lav. De har méa-
ske gaet fra slet ikke at tage medicin til pludselig
at skulle tage mere end fem preeparater. Det krae-
ver derfor meget grundige samtaler med patien-
terne; iseer fordi det er medicin, de ikke kan meer-
ke effekten af nu og her. Maske skulle der afseettes
endnu leengere tid til denne gennemgang ogsa i
den akutte fase, sa de bedre forstar betydningen af
at tage de forskellige preeparater. Som patienterne
fremheever eksperterne bivirkninger som en af
arsagerne til lav compliance, fx bivirkninger af
betablokkere (treethed, kolde heender og fadder og
folelsen af at veere i en osteklokke) og kolesterol
seenkende medicin (muskelgener og smerter).
Endvidere foler mange sig sygeliggjorte af medici-

nen. Pillerne er en bekreeftelse af, at patienten nu
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er kronisk syg. Udover dette fremhever eksper-
terne patienternes sygdomsforstaelse. Nogle ek-
sperter forteeller, at de har madt patienter i rehabi-
literingen, som ikke har haft viden om mulige
bivirkninger af deres medicin. Desuden er der
patienter, som ikke foler sig taget alvorligt. Flere
eksperter understreger, at det er vigtigt at involve-
re patienten og respektere, nar de vurderer, at
bivirkningerne er for belastende til, at de vil tage
medicinen. Der bliver ogsa neevnt, at det kan veere
sveert at vurdere som sundhedsprofessionel, om
man altid skal felge guidelines i forhold til medi-
cineringen, hvis det gar ud over patientens livs-
kvalitet.

Egen leege (almen praksis)

Vaesentlige problemstillinger: Der er vidt forskelli-
ge oplevelser med og holdninger til egen lege i
almen praksis. Det primeere omdrejningspunkt er,
at patienterne foler sig utrygge efter udskrivelse fra
hospital (efter ambulant kontrolforleb). Mange
efterspoger derfor ogsd, at man efter udskrivelse
stadig er tilknyttet en hjerteafdeling pa hospital fx
til tjek eller opfolgende samtale.

Patienter og parerende
Tryghed ved egen leege

Nogle faler tryghed ved at komme hos egen leege.
Disse patienter leegger veegt pd, at de kender deres
egen leege, og at egen laege kender dem og deres
sygdomsforlgb. En patient forteeller, at hans leege
kan huske stort set alt fra gang til gang, og at han
neesten har et familieert forhold til ham. En pare-
rende forteeller ogsa, at deres leege har givet dem
sit personlige mobilnummer. Desuden ligger al-
men praksis ofte teettere pa, hvor de bor end hos-
pitalet. Pa hospitalet var det ofte en ny leege, hver
gang de var der. De foler, at egen leege tager dem
serigst og folger dem meget teet. De bliver kaldt til
kontroller og risikovurdering, som involverer, at
man bliver vejet og malt og har en samtale om

kost, motion og rygning.



Utryghed ved egen leege og behov for kontroller

Andre er decideret utrygge ved egen leege. Disse
patienter mener, at egen leege ikke har forudseet-
ninger for at varetage deres hjertesygdom. 1) De
besidder ikke samme kompetencer inden for det
kardiologiske omrade som leegerne pé hospitalet.
En forteeller, at han er den forste bypass-opererede
patient, som hans egen leege har haft. Samtidig
forklarer han dog, at det vigtigste, i forhold til om
man foler sig tryg er, at egen leege er bekendt med
egne begreensninger. 2) De har ikke altid faet in-
formationen om patienternes hjertesygdom fra
sygehuset, og 3) de har ikke udstyret til at foretage
malinger. Dem skal de bestille. Flere har en ople-
velse af, at man som patient hos egen leege selv
skal styre og forklare, hvad man har behov for og
hvornar. Man skal blandt andet selv bede om kon-
troller og henvisninger. En har bedt om at fa malt
kolesterol en gang om éret, og det har egen lege
ikke forstaelse for. Det, mener de, er meget util-
fredsstillende. Flere af dem mener, at opgaven i
stedet bar varetages af hospita-
let/hjerteklinikkerne. En foler, at regioner prover
at skubbe udgiften ud i kommunerne og over til
egen leege, fordi det er en billigere losning for
dem. Det er meget utilfredsstillende som patient.
Patienterne kunne godt teenke sig at blive ved med
at hore til afdelingen pa hospitalet, i stedet for at
ryge ud af systemet ved feerdigbehandling og der-
pé skulle oprettes pa ny via egen leege. Nogle gsn-
ker at have en kontaktperson pé hospitalet. Desu-
den eftersperges tilbud om at komme til en samta-
le og en scanning af hjertet, sd nye forkalkninger
opdages i tide som supplement til kontrolbesggene
hos leegen. Nogle patienter foler ikke pd samme
made behov for kontroller. Det er primeert patien-
ter med atrieflimren, der ikke har dette behov. Nar
man ikke foler sig syg, sa foler man ikke behov for
at komme til leegen. De vil dog lade det veere op til
leegen at vurdere, om der er behov for det, men

nogle ville foretreekke selv at kunne foretage ma-
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lingerne eller korrespondere pa e-mail, hvilket de

ogsé gor ind imellem.
Eksperter

Flere eksperter forteller om, hvordan de oplever,
at patienterne gnsker at bevare deres tilknytning
til sygehuset fremfor at skulle til egen laege. Pati-
enterne har bekymringer, der gar pd, hvorvidt
egen leege er lige sd kompetent, som leegerne pa
hospitalet. Det handler om ekspertviden, ligesom
at mange ogsé foretreekker at tale med en leege
fremfor en sygeplejerske. Mange patienter bruger
vendingen ’ jeg bliver smidt ud nu’, nar de forteel-
ler om udskrivelsen fra kardiologisk afdeling.
Ekspertener vurderer ogsa, at der kunne veere et
bedre samarbejde mellem hospital og almen prak-
sis i forhold til hvilke opgaver, der ligger hos
hvem. Der er ikke som saddan direkte kommunika-
tion mellem de to sektorer; pa hospitalerne har de
fx ikke mulighed se, om der er blevet fulgt op pé

de epikriser, de sender ud til almen praksis etc.

Rehabilitering

Veasentlige problemstillinger: Der er overvejende
tilfredshed med rehabiliteringen i hospitalsregi.
Dog mener nogle, at det kan veere sveert at huske
informationerne, fordi der er sd meget, de skal
forholde sig til pa det tidspunkt. Der er delte me-
ninger om rehabiliteringen i kommunalt regi. Nog-
le har valgt det fra, fordi de mener, det er en gen-
tagelse af, hvad de har veeret igennem i hospitals-
regi, mens andre satter pris pa at fa det repeteret.
Det er de feerreste, der har veeret igennem forlobet i
kommunalt regi. For nogle grupper af patienter, er
det et problem, at de ikke automatisk tilbydes re-
habilitering. Eksperterne vurderer, at rehabilite-
ringstilbuddene generelt burde have mere fokus pd
psykiske problemstillinger og vaere mere fleksible
for bedre at kunne tilgodese eksempelvis de patien-

ter, der er i arbejde.



Patienter og pargrende
Forskellige oplevelser med rehabilitering

Fokusgruppedeltagerne forbinder iseer rehabilite-
ring med motionstraeningen (styrke- og konditi-
onstreening). Flere forteeller, at rehabiliteringen
har veeret rigtig god og veeret med til at skabe
tryghed bade i forhold, hvad man m4, kan holde
til, og hvad man ter - hvor hegjt ma man fx fa pul-
sen op, og hvornar er det okay at flyve etc. Endvi-
dere opfattes det positivt, nar der ogsé bliver talt
om det psykiske aspekt fx depression og selv-
mordstanker. En havde dog en negativ oplevelse

med rehabiliteringen og forteeller, at hun blev

provokeret af, at patienterne blev presset sd meget.

Dog mener hun selv, at det var et udtryk for, at
hun pa det tidspunkt var ret sart og derfor ikke fik
ret meget ud af forlgbet. De fleste patienter har
taget imod rehabiliteringsforlgbet i hospitalsregi,
mens de feerreste har deltaget i et forlgb i kom-
munalt regi; nogle fordi de selv har fravalgt det,
men mange fordi de ikke har féet det tilbudt. An-
dre har fravalgt begge forlgb, da de foretreekker
selv at treene. En patient forteller om genoptree-
ning i hospitalsregi (8 ugers rehabiliteringsforlab).
Han tvivlede p&, om det kunne bruges til noget,
men det kunne det. En anden, der har veeret igen-
nem et forlab i kommunalt regi, forteeller, at det er
de samme temaer, der kommer op som i hospita-
lets forlgb, men det har veeret godt for ham, at det
er blevet repeteret, for han synes, det gik lidt for
steerkt i starten. En tredje forteeller, at hun ikke
kunne komme pé treeningsholdet i kommunal
regi, medmindre hun ogsa ville saette tid af til en
kostsamtale. Denne samtale fglte hun, at hun hav-
de haft for og ikke havde brug for, og derfor drop-
pede hun det. Hun ville egentlig rigtig gerne have

veeret med pd motionsholdet
Manglende tilbud om rehabilitering

Enkelte har oplevet, at de selv har skullet veere

meget opsggende og/eller ikke har faet tilbudt
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rehabilitering i hospitalsregi. Der eftersporges
desuden mulighed for forleengelse af genoptree-
ning og tilbud om genoptrening for dem, der ikke
har iskeemisk hjertesygdom og atrieflimren. Nogle
patienter med atrieflimren har ikke haft samtaler

med sundhedspersonale om motion.
Eksperter

Eksperterne forteeller, at hjerterehabiliteringen er
meget forskelligt struktureret fra hospital til hospi-
tal. Det er dog et grundleeggende problem, at ikke
alle, der burde, bliver indkaldt/ far tilbudt hjerte-
rehabilitering. Det vurderes at deekningsgraden de
bedste steder ligger pa ca. 60 %, mens tallet mange
steder er meget lavere. Eksperterne fremhever
dog, at mange, der far det tilbudt, anvender reha-
biliteringstilbuddene i bade hospitals- og kommu-
nalt regi. Folgende grupper vaelger dog ofte rehabi-
literingstilbuddene fra: 1) ressourcesvage patien-
ter, 2) patienter, der ikke taler eller forstar dansk,
3) patienter, der er tilbage pa arbejdet og ikke
synes, de kan tage fri. Det er et pres pa en medar-
bejder, der maske har haft et sygeforlgb, at de skal
vaere fraveerende igen, og 4) patienter der ikke
mener, at de har brug for det. Fx fraveelger stort
set alle, der har faet en undervisningsgang pa hos-
pitalet, rehabiliteringen i kommunalt regi. De sy-
nes, at de har haft det. De, der vaelger tilbuddet, er
glade for det og meder op hver gang. Det er ikke
alle kommuner, der har tilbud, og sa far patienten
ikke noget. Nogle kan veere s& deprimerede, at de
ikke far noget ud af rehabiliteringen med dieetist
og motion. Man bar blive bedre til at henvise til de
tilbud, der er - specielt til rehabiliteringstilbud i
kommunalt regi. Derudover burde tilbuddene
vaere mere fleksible, s patienterne kan veelge til
og fra alt efter behov, rehabilitering i dagtimerne
harmonerer fx meget darligt med et arbejdsliv. Der
bar ogsa veere storre fokus pd, om patienten har
psykiske problemstillinger, der blandt andet kan
vanskeliggare livsstilseendringer. Fokus pa livs-

stilsforandringer kan veere belastende for de pati-



enter, der ikke lykkedes med at foretage disse. De
far en skyldfelelse og folelsen af ikke at sl4 til.

Flere eksperter understreger dog, at man ogsa skal
vaere opmerksom pa, at ikke alle vil have gleede af
et rehabilitering forlab, eller kun har brug for et
kortere forlgb. Samtalen om hjerterehabilitering
ber desuden starte pa sygehuset, hvor patienterne
er mere motiverede for at indga i et forlgb, fremfor
at de ca. 14 efter udskrivelse modtager et brev.
Her foler de sig maske raske og mener derfor ikke,

at det er relevant for dem.

Inddragelse af de pargrende

Veasentlige problemstillinger: Der er enighed om,
at parerende ikke inddrages nok. De onsker, at de
involveres mere, da det skaber en ekstra tryghed
for bade patienten og den parerende. Stotten fra
de parerende er essentiel. Det er dog ikke alle pd-
rorende, der er lige gode til at udvise den fornedne
stotte. Patienterne har bekymringer om, at deres
mindre born er blevet pavirket af forseldrenes syg-
dom. Eksperterne mener ogsd, at parerende i lang
hajere grad bor inddrages i patienternes forlob.
Der er et uudnyttet potentiale i forhold til fx pati-
enternes livskvalitet og medicin adherence. De
eftersporger viden om, hvordan man far inddraget
flere parerende, og hvordan man bedst kommuni-

kerer med dem.
Patienter og parerende

Der er i fokusgrupperne blevet talt meget om ind-
dragelse af de pargrende. Der er bred enighed om,
at de pargrende skal og bar inddrages i forlgbet.
For stgrstedelen har de pargrende veeret inddraget
i forlgbet i mindre eller hgjere grad. Nogle har
haft deres eegtefeelle med ved hver samtale bade
under kontrolforlgb og under rehabiliteringen. De
parerende selv giver ogsa udtryk for, at de meget
gerne vil inddrages, hvilket de fleste ogsa har vee-
ret, dog ofte pa eget initiativ. En kvinde foler dog
ikke, at hun er blevet inkluderet i sin mands for-

lgb. Hun kunne sagtens have taget fri fra arbejde,
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men leegen kom lige pludselig og snakkede med
hendes mand og besluttede ting, mens hun ikke
var der. Hun har stort set ingen information faet,
og hun har kun haft korrespondance med egen

leege.

Inddragelse af de parorende ved samtaler hos lee-

ge/sygeplejerske

Helt praktisk sé er det godt at veere to, der harer,
hvad leegen eller sygeplejersken siger, for sé er der
ogsa to til at huske det. Mange har sveert ved at
huske samtalen og informationerne fra leegen
efterfolgende. Desuden har de ofte oplevet, at de
glemmer at stille leegen de spergsmal, som de
egentlig ville. Det er de feerreste, der er blevet
opfordret af leeger og sygeplejersker til at tage
deres pargrende med. De har selv taget initiativ til
det, og det har personalet ikke sagt noget til. Der
er i grupperne ogsa blevet talt om, at det ikke er
nok, at de pargrende er med. Personalet skal ogsa
inddrage dem. En har oplevet, at det eneste hans
kone fik noget at vide om, var hvordan hun skulle
hjeelpe ham med at tage stottestremper pa. Der var

ingen snak om psykiske reaktioner mv.

Patienterne har en oplevelse af, at det beroliger
deres péargrende at veere med til samtalerne.
Blandt andet af denne grund eftersparger de, at de
pérerende bliver mere involveret og far mere in-
formation bdde under og efter deres indleggelse.
En pargrende understreger, at man selv skal veere
aktiv som pargrende og sperge personalet om,

hvornar og hvordan osv.
Stotte fra parerende

Patienterne saetter stor pris pa den stotte, de far fra
deres pérgrende. Det er vigtigt med mennesker
omkring en, der sperger ind til, hvordan man har
det. En forteeller, at han ikke ved, hvad han havde
gjort, hvis han ikke havde haft sin kone. En anden
forteeller, at nar man bliver udskrevet fra hospita-
let, s kan man ingenting, og personalet pa hospi-

talet havde ogsé spurgt, om han havde en der-



hjemme. En er blevet vejledt til at "leegge kortene
pé bordet’ og forteellede de parerende, hvordan
det stod til. De pargrende giver ogsa udtryk for, at
statten er meget vigtig — bade den, de selv giver, og
den fra andre pargrende. En mener dog, at det er
et problem, at man ikke altid kan se pa patienten,
at vedkommende er syg. Han har selv to voksne
bern, og de sparger hverken til hans kones syg-
dom eller til, hvordan han har det, men som han

forteeller, ser hans kone ogsa frisk og rask ud.

De patienter, der har mindre bgrn, har generelt
oplevet, at barnene har veeret steerke og stottende.
En kvinde forteeller, at sennen begyndte at vaere
opmerksom pd, om hans mor fx havde hoved-
pine, hvorefter han begyndte at putte hende med
teepper og puder. Situationen gjorde ham meget
omsorgsfuld, hvilket hans mor syntes er synd, da

det ikke var hans opgave.
Eksperter

Eksperterne understreger betydningen af de pare-
rende og netveerk i det hele taget. Det har bl.a.
betydning for livskvalitet og adherence til medi-
cin. De, der bor alene, har det ofte sveerere psy-
kisk, end dem, der bor sammen med andre. Desu-
den har det betydning, om patienten inddrager
sine pargrende og deler tanker og bekymringer.
Det er der nogle, der har sveert ved. De pargrende
er ogsa i nogle tilfeelde dem, der felger op pa pati-
entens forlgb, hvis patienten fx ikke er blevet ind-
kaldt til en planlagt undersggelse. Det kan vere
sveert at involvere de pargrende i den akutte fase
og/eller ved indleeggelse, da beslutninger bliver
taget meget hurtigt, sa de kan kun involveres, hvis
de er til stede i dagtimerne og evt. i forbindelse
med stuegang. I den ambulante fase, er der sterre

mulighed for inddragelse af de parerende.

Eksperterne udtrykker, at der er et uudnyttet po-
tentiale i at involvere de pargrende yderligere.
Dette geelder bade i hospitalsregi, kommunalt regi

og i almen praksis. Der er enighed om, at det vil
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give bedre resultater. Sundhedspersonale opfor-
drer sjeeldent patienter til at tage deres paregrende
med. De kommer med, nar patienten selv tager
initiativ til det. Patienter, der har haft deres forste
blodprop, tager ofte deres parerende med. Eksper-
terne oplever, at de pargrende typisk er med i
forbindelse med opfalgende samtaler i ambulato-
riet, hvilket er rigtigt godt, da den parerende ofte
stiller spgrgsmal, som patienten ikke selv teenker
pé. Andre eksperter har erfaring med, at selvom
de skriver i breve og opslag, at de anbefaler, at
patienterne tager pargrende med til undersegelser,
ved rehabilitering osv., s meder de ikke op, og det
er ikke alle paregrende, der foler de er blevet in-
formeret om muligheden herom, og stiller
sporgsmalstegn ved, hvordan det bedst kommuni-
keres. Det har ogsa betydning, hvordan den pére-
rende bliver inddraget. Eksperterne eftersporger

viden om, hvordan man bedst kan gere dette.

Fglger for de pargrende

Vesentlige problemstillinger: Bade patienter og de
parerende selv giver udtryk for, at sygdommen har
haft store folger for de parerende. De parerende er
bange for at miste og er ekstra beskyttende overfor
patienterne. Bade parerende og patienter efter-
sparger et storre fokus pa, hvordan de parerende
har det. Eksperterne mener ligeledes, at de paro-
rende i hojere grad har brug for stette; ogsa for at
finde frem til den balance, hvor de ikke er sygeple-

jerske for patienten.
Patienter og parerende

Patienterne har oplevet, at deres sygdom har haft
store folger for deres paregrende. Flere forteeller, at
det har taget hardere pa deres egtefaelle end pa
dem selv, og at de pargrende ikke har féet nogen
statte. Patienterne er enige om, at det forst er leen-
ge efter, de har veeret indlagt (1-2 ar), at de er ble-
vet opmaerksomme p4, hvor hardt det har veeret
for deres péargrende. Der bliver fortalt om depres-
sioner og om angst for at blive veekket om natten

for at skulle ringe 112. Patienterne har oplevet, at



deres aegtefeelle ikke tor lade dem veere alene, og
at de konstant holder gje med dem. De forklarer,
at det er hardt for de pargrende, fordi det har vee-
ret dem, der skulle ringe 112 midt om natten. Der-
udover kan det veere svert for dem at forsta, at
man kan have det utrolig dérligt i nogle timer og
sé fa det godt igen, nar de ikke kan meerke det pa
deres egen krop. De pargrende er bange for at
miste dem. Deres barn har ogséa veeret meget be-
rort af deres sygdom. En pargrende forteeller, hvor
sveert det er at veere vidne til, at hendes aegtefeelle
er blevet dybt deprimeret som felge af sin hjerte-
sygdom, og at han ikke vil tage imod hendes statte.

For var han en glad mand.

De pérgrende oplever generelt, at de er meget
bekymrede, og at de "nurser” om patienten mere,
end de ellers ville have gjort. En forteeller, at hun
stadig har lyset teendt, nar de sover om natten,
fordi hun har féet som vane at leegge noje meerke
til, hvad han gor. Flere af dem, har dog ogsa ople-
vet, at det aftager med tiden, og at de bliver bedre
til ikke at "pakke dem ind i vat”, veere "pylrede” og
lade dem leve deres eget liv. Flere af de pargrende
forteeller, at det har haft direkte konsekvenser for
dem selv. Generelt har hverken sundhedspersona-
le, familie eller venner spurgt dem om, hvordan de
som pargrende har det. En har veeret fuldtidsansat
under hele forlgbet, men gik ned med stress sidste
sommer og var sygemeldt i tre méneder, hvorefter
hun startede igen pa deltid. Hun mener, det skyld-
tes en kombination af, at hun havde meget travlt
pé arbejdet, og at manden blev syg. Hun har géet
til psykolog i et &r med sin mand, hvilket var en
del af tilbuddet pa det sygehus, han var pa. Det har
veeret utroligt godt. Der bliver fortrinsvis taget
hand om hendes mand, nar de er til psykolog, men
ogsa af hende hen ad vejen - dog mest i forhold

til, hvad hun synes og ikke, hvordan hun har det.
Der bor tages hand om de pdrorende

Patienterne eftersparger, at der bliver taget bedre

hand om de pargrende. Der er bred enighed om, at
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de pargrende skal involveres gennem hele forla-
bet, hvilket ofte ikke er tilfeeldet nu. I tr&d med
afsnittet om “Inddragelse af de pargrende” mener
flere, at der mangler information til de pargrende
ogsa mens patienterne er indlagt. Det beroliger de
parerende, nar de er med til samtalerne og far
information. Det er ogsa vigtigt, at bade parerende
og patient far information om, hvordan de pére-
rende kan forvente at reagere. Det er der ikke
fokus p4a, og det er kommet bag pa mange - bade
paregrende og patienter. Personer med mindre
bern mener, at bernene kunne have haft godt af at
snakke med nogen, som har forstand pa at snakke
med begrn i den situation. De er kede af, at de ikke
fik information og tilbud hertil. En af de pargren-
de efterspoger desuden at have mulighed for at

kunne stille leege/sygeplejerske spargsmal alene.
Eksperter

Eksperterne seetter ogsa fokus pa falger for de
pérgrende, og at de har brug for statte. De parg-
rende kan ogsé veere kriseramte. De er ofte angste
og bange for at miste. "Der kan ikke komme hjer-
tesygdom i familien uden, at den faktor [angst]
spiller ind i en eller anden grad og skal handte-
res.” De har mange tanker om, hvad de skal gore,
hvis det sker igen. Mange pargrende eftersparger
nu hjertestarterkurser, sa de kan vere forberedt.
De pargrende efterlyser ogsa tilbud til dem selv,
hvor de kan mades med ligesindede. Det har ofte
veeret en krise for den pargrende at deres segtefeel-
le har faet en hjertesygdom. De pérgrendes angst
kan bevirke, at de ikke tor lade deres aegtefelle
veere alene og vagner op om natten og tjekker
deres vejrtreekning. Det kan fa nogle patienter til
at fole sig overbeskyttet. Nogen gange er det i hgj-
ere grad egtefeellerne, der skal leere at mestre
deres angst. Balancen er ogs4, at de ikke skal veere
sygeplejersker for patienten. De péarerendes liv
bliver ogsa meget anderledes, og sa betyder det
meget, hvordan parforholdet eller forholdet i fami-
lien har veeret inden. Hvis det i forvejen ikke har

veeret sd godt, er det rigtig sveert. Det kan ogsa



veere sveert for pargrende at ga fra én der er syg.
Nogle eksperter forteeller desuden, at patienterne
har bekymringer i forhold deres bgrn og seskende

ift. om de ogsé skal undersagges for sygdommen.

Ventetider

Vaesentlige problemstillinger: Flere patienter giver
udtryk for, at de har oplevet for lange ventetider -
seerligt i forbindelse med rehabilitering pa hospital
og planlagte operationer. Eksperterne vurderer, at
der kan opleves for lange ventetider i forbindelse
med rehabilitering i hospitals regi, arbejdstests og

med at blive set og vurderet pa en hjerteafdeling.
Patienter og parerende
Rehabilitering

Patienterne har specielt oplevet ventetid fra ind-
leeggelse til rehabiliteringsforlgbet p& hospitalet.
Flere har oplevet ventetider pa 2%2-3% maned. Det
er primeert styrke- og konditionstreeningen, som
de gerne vil hurtigt i gang med. En beskriver, at
man béde taber muskelmasse og motivation, nar
man venter. Det er frustrerende at skulle vente i sa
lang tid, nar man kan laese at forskning siger, det
er vigtigt at komme hurtigt i gang. De er motiveret
for at komme i gang med treeningen, fordi de ger-
ne vil have deres funktionsevne tilbage sa hurtigt
som muligt. Derudover forteeller en, at han havde
faet besked om, at han kunne fa psykologhjeelp i
forbindelse med rehabiliteringsforlagbet. Han blev
meget skuffet over, at han skulle vente flere ma-
neder pé det. En har oplevet ventetid pa 2%z méa-
ned, men har ikke teenkt over det, fordi han var
imponeret over, at han overhovedet kunne kom-

me pa sadan et hold.

Naér patienterne har spurgt ind til, hvorfor der er
sé lang ventetid, har de féet besked om, at perso-
nalet skal have ferie, at der er afspadsering, at der
er nogle pa barselsorlov, og at nogle lige har féet
nyt job, og at de nye endnu ikke var blevet opleert.
En har dog senere set i sin journal, at de havde

glemt at tilmelde ham forlgbet. Patienterne efter-
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sporger generelt hurtigere rehabilitering i hospi-

talsregi.
Planlagte operationer (ikke akutte operationer)

Ved ikke akutte operationer kan man risikere
udseettelse. En madte op til en operation, men blev
sendt hjem igen. Operationen blev udsat i otte
dage. Han syntes, det var hardt at skulle afsted

anden gang.
Eksperter

Flere eksperter fremhaever problemet med vente-
tider pa rehabilitering i hospitalsregi. Det er seer-
ligt et problem, at der er ventetid pa op til flere
maneder pé at fa en 'arbejdstest’, hvor det under-
soges, hvor meget patienten kan téle at presse sig
selv fysisk. Mange er inaktive i perioden efter
indleeggelse, fordi de er nervgse for, hvad der kan
ske, hvis de dyrker motion eller bare géar lange
ture. Fra arbejdstesten til genoptreening pé hospi-
talet er der igen ventetid. Laegen skal se pé ar-
bejdstesten, fysioterapeuten skal indkalde osv. Det

er til stor frustration for patienterne.

Det fremheaeves ogsa af eksperter, at der ofte ople-
ves ventetider i forbindelse med at blive set og
vurderet pa en hjerteafdeling. S leenge de er ind-
lagt, er "flowet” ret godt, problemet bliver storre,
nar det er en ambulant patient i forhold til vente-
tid til fx undersogelser og i forhold til, hvem der
skal handle péa svaret heraf etc. Det er en keempe
logistisk udfordring. Det er blevet lidt bedre efter,
man har indfert pakkeforlgbene, der opsaetter
nogle garantier og minimumskrav, som egen leege
kan bruge til at henvise. For sygdomme og forlab,
hvor der ikke er pakkeforlgb, er det i hgjere grad
den praktiserende leege, der skal veere tovholder
og sarge for visitering. Helt generelt er omdrej-
ningspunktet, at patienterne kan blive usikre nar

de gar og venter.



Behov for kontroller

Vesentlige problemstillinger: Mange patienter
foler sig usikre, bade efter indlaeggelse pa hospital
og efter endt ambulant forlob pa hospitalet. Der er
derfor et generelt behov for kontroller. Dette kom-
mer ogsd til udtryk ved, at flere ensker mulighed
for selvmonitorering. Eksperterne vurderer ogsd, at
det sarligt er perioden efter indlaggelse og/eller
udskrivelse fra hospital, der er problematisk for
patienterne, hvor de iseer har brug for kontroller.
De har brug for at vide, at nogen holder oje med, at

alt er som det skal veere.
Patienter og pargrende
Efter indleeggelse

De patienter, som er blevet opereret pga. hjerte-
sygdom, har en oplevelse af, at det hele gér meget
steerkt. Fra de far symptom til operation og ud-
skrivelse, kan der i nogle tilfeelde ga et degns tid.
Som beskrevet under temaet 'Fra symptom til
diagnose’ er det gaet meget sterkt fra, de folte sig
raske til at veere diagnosticeret med en alvorlig

hjertesygdom.

Nogle patienter har ikke felt sig klar til at blive
udskrevet fra hospitalet, fordi de folte, at de ikke
kunne noget. Deres pargrende derhjemme maétte
ogsa hjeelpe dem med alt. Derudover har de man-
ge sporgsmaél, som de ikke nér at stille personalet
og er i det hele taget usikre ved at skulle hjem.
Derfor eftersporger patienterne, at der bliver fulgt
op pa dem cirka en uge efter hjemsendelse, sa

man kan stille spgrgsmal.
Efter endt forlob pa hospitalet

Patienterne foler sig usikre, nar de er blevet ud-
skrevet fra hospitalet og er igennem rehabilite-
ringsforlgbet. De undrer sig over, at leegerne ikke
skal holde kontrol med det, de har lavet. En sagde
under interviewet: Vi sender jo bilen til serviceef-
tersyn med jeevne mellemrum. Det kunne vi egent-

lig ogsé godt teenke os at komme selv.” Flere be-
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skriver perioden efter endt forlgb pa hospitalet
som veerende hard psykisk og forestiller sig at
mange vil fa psykiske problemer, hvis de ikke kan
std imod usikkerheden. De tackler usikkerheden
ved at prgve at skubbe den til side, ga pa internet-
tet og leese om deres sygdom og tale med deres
parerende. En forteeller, at han en gang om aret
gar til egen leege og siger, at han har ondt i hjertet,
selvom han egentlig ikke har det. Det er for at
blive henvist til hjerteafdelingen, fordi han ikke
stoler p4, at egen leege kan varetage kontrollen af

hans sygdom (se tema om 'Egen leege’).

Patienterne og en pargrende eftersporger opfolg-
ning efter indleeggelse og/eller efter endt forlgb og
herefter regelmessige kontroller med fx blodpre-
ver ogsd efter de farste tre maneder. Hvorvidt
denne opfelgning kan varetages af egen leege, eller
om det skal veere af specialist pa hjerteafdelingen
pé hospital er der forskellige holdninger til (se

tema om 'Egen lege’).
Selvmonitorering

Mange vil gerne selv kunne monitorere deres syg-
dom. Dette er bade for at blive bekreeftet i, at der
ikke er noget galt og for at kunne tage til feerre
kontroller hos leegen. En forteller, at hun grundet
mange leegeskift selv forsgger at holde hénd i
hanke med sine tal. Hun mener, at det er vigtigt
selv at reagere pa sin krops signaler. Selvmonito-
rering kan blandt andet have stor betydning for
personer, der rejser meget, hvis de selv kan holde
gje med det. Monitoreringen kan ogsa besta i, at
apparaterne sender oplysninger til hospitalet. Det

kan give udfordringer, nar man skal ud at rejse.
Eksperter

Eksperterne identificerer ogsa perioden efter
hjemsendelse fra hospital (efter indleggelse) og
perioden efter udskrivelse fra hospital (efter am-
bulant forlgb) som seerligt belastende for patienter.
Patienterne foler et behov for at blive monitoreret.

Det er mere et psykisk behov end et fysisk behov,



der begrundes med, at patienternes tro pé deres
egen krop har féet et kneek. Indtil denne sikkerhed
er bygget op, har de brug for at blive fulgt. De har
brug for mange informationer og brug for at fa af
vide, hvad der er naturligt, og hvad der ikke er
farligt. Mange patienter foler sig ikke klar til at
komme hjem fra hospitalsindleggelse. Det haenger
ogsd sammen med, at indleeggelsesforlgbene er
blevet massivt kortere. Pa hospitalet betragtes
patienten som feerdigbehandlet, mens patienten
fortsat kan fole sig syg eller ikke klar, fordi det kan
tage noget tid, for det gar op for dem, hvad der
skete, hvorfor og hvad det har af betydning for
deres fremtid. Tiden fra hjemsendelse til kontrol
pé hospitalet kan veere for lang. Det er en meget
sveer periode for patienterne fyldt med bekymrin-
ger. Det giver derfor god mening, at der i hjerte-
pakken star, at der skal veere opfelgning inden for
14 dage. I praksis er dette dog sveert at administre-
re. Mange foler sig heller ikke klar til at blive ud-
skrevet fra hospitalet og dermed ikke leengere
veere tilknyttet en hjerteafdeling. Nogle bruger
vendingen: ” Jeg bliver smidt ud nu.” Efter rehabi-
literingen i kommunalt regi har der veeret succes
med at foretage telefonisk opfelgning. Borgerne

har sat pris pa at blive holdt lidt i grerne’.

Det psykiske aspekt

Vaesentlige problemstillinger: De psykiske konse-
kvenser og folger fylder generelt meget i livet med
hjertesygdom. Det er folger som angst, psykisk
belastning, depression, og problemer med seksuali-
tet og samliv, der opleves. Der eftersporges gene-
relt stotte til at handtere disse folger bade gennem
information og tilbud om psykolog. Eksperterne
mener ligeledes, at det burde veere mere fokus pa
de psykiske problemstillinger fx burde man i sund-
hedsveesnet vaere bedre til at screene for psykiske

lidelser.
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Patienter og parerende
Angst

Flere forteeller, at bade de selv og/eller deres parg-
rende har haft dedsangst. En falte, at kirkeklok-
kerne ringede for hendes begravelse, hver gang
hun hgrte dem. En anden var bange for at falde i
segvn, fordi hun tvivlede pa, om hun ville vdgne op
igen. En tredje har veeret skreekslagen for at blive
opereret, men var imponeret over professionalis-
men. En forteller ogsa, at hvis man hele tiden
skal ga og veere bange for det, teerer det én fuld-
steendig: "Man er nadt til at teenke, at hvis jeg der,
sd der jeg.” En anden siger, at han er glad for, at

hans bgrn er voksne nu.

Andre patienter mener dog umiddelbart ikke, at
det fylder meget i tankerne, at de har veeret ved at
de. En forteeller, at han er forberedt pa, at reaktio-
nen kan komme. En anden forklarer, at han end-
nu ikke har opdaget, at han har veeret i livsfare -
eller at han har veeret ded. Han har haft sveert ved
at forholde sig til det.

Psykisk belastning og depression

Patienterne beskriver, at de er blevet usikre pa
deres eget helbred. Selvom de har faet beroligende
forklaringer af leeger og sygehuspersonale, sa er
det alligevel meget psykisk belastende og depri-
merende. Det er kommet til udtryk ved gevaldige
nedture. Flere mener, at folelsen af aldrig at blive
rask er meget ubehagelig at g rundt med, og en
beskriver en decideret "skyldfalelse” over at vaere
blevet syg. Mange har ogsé oplevet, at de er blevet
meget mere sentimentale, end de var ferhen. En
forteeller blandt andet, at han kunne greede til 'Far
til fire i sneen’, mens en péargrende forteeller, at
det er som om, en tidligere, psykisk arbejdsskade
hos hans kone er blusset op igen efter sygdom-
men. Hun bliver nemt bange og stresset. Derfor
skal alting veere planlagt i god tid, og man kan
ikke pludseligt lave om pa noget, sé de skal tage
det meget stille og roligt.



Enkelte pargrende forteeller, at deres aegtefeeller
har udviklet depression som falge af deres hjerte-
sygdom. En har taget initiativ til at ga til egen leege
med sin mand pga. hans depression. Han ville
aldrig selv ga til psykolog. Hun mener, det ville
have gjort en forskel, hvis de havde faet det tilbudt
fra starten. Det ville have veeret lettere for hendes

mand at sige ja til psykologhjeelp pa den made.
Seksualitet og samliv

En pédrgrende er i tvivl, om hun mé kramme sin
mand, fordi han har en ICD, og om den pludselig
kan starte, hvis man er sammen seksuelt. Det er
ikke noget, man taler med laeger eller sygeplejer-
sker om, fordi det er et sensitivt emne. Lige plud-
selig sa stopper man bare med at veere sammen.
Det gér meget ud over samlivet. Hun eftersporger,
at der til kontrollerne bliver spurgt ind til, om der
er problemer pa hjemmefronten sdsom seksualitet
og samliv. Det gar sveert ud over det, og det bliver
der ikke talt om. Hun har veeret med sin mand til
kontrol hver eneste gang, men der har fokus ude-
lukkende veeret pa det fysiske. Det er sveert, men

vigtigt at tale om.
Stotte til handtering af psykiske folger

Nogle er af personalet pa sygehuset blevet infor-
meret om, at de ville kunne opleve psykiske falger,
og de har derfor veeret forberedt pa det. Andre har
ikke. De mener, at alle burde modtage denne in-

formation.

Der er bred enighed om, at det vil veere gavnligt at
fa tilbudt en psykolog fra starten af. Det bliver
understreget, at det typisk kan veere dem, der ikke
selv beder om hjeelp, som har mest brug for det.
Det er derfor ikke noget, man selv skal sperge om.
Det skal tilbydes en. Starstedelen af patienterne
giver dog udtryk for, at de ikke selv har fglt behov
for det. En forteeller dog, at han er s heldig, at
der i rehabiliteringsforlgbet er en psykolog pa det
sygehus, han er tilknyttet. Ham og hans kone har

hver anden maned géet til psykolog sammen og
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gor det stadig. Det har veeret en rigtig stor hjeelp
for at forstd, hvad der er foregéet, og hvordan man
kan forholde sig til det. En anden beskriver, hvor-
dan hun ad to omgange har modtaget psykolog-
hjeelp; hun tog selv initiativ og fik henvisning hos

egen leege.

Patienterne leegger veegt pa, at det er livsvigtigt at
bevare sit gode humar. Nogle skubber de psykiske
folger veek og forklarer, at de har besluttet sig for
ikke at ville lade sig ga pa. Andre teenker p4, at der
er andre, der har det meget veerre. Det er ikke alle,
der har oplevet de psykiske falger, og en beskriver
sit forlgb som en ’flot oplevelse’; han forklarer, at
han har oplevet en hel del om, hvordan sygehuset,
ham selv og familien fungerer. For andre har det

betydet, at de nu prover at fa det bedste ud af livet.
Eksperter

Eksperterne understreger alle betydningen af det
psykiske aspekt. En udtrykker det saledes: "Det er
meningslast at behandle patienter ud fra, at de
ikke har en psyke (...). Det svarer til at skaere halv-
delen af mennesket over og kun forholde sig til
den ene halvdel. Det giver ikke mening. Vi bliver
nedt til at have begge sider med.” Derfor er der
ogsa stor tilfredshed med, at de nationale retnings-
linjer for rehabilitering af hjertepatienter betoner
det psykiske aspekt. I praksis er der dog ofte et
manglende fokus pa netop dette aspekt. Det geel-
der bade i hospitals regi, kommunalt regi og i al-
men praksis. Det er fx ogsé op til hospitalerne selv
at definere, hvordan det skal veere. Nogle eksper-
ter efterspeger mere viden om, hvilken slags psy-
kosocial stette patienterne har brug for, s man
kunne folge en bestemt strategi. Gar det fx en
forskel om man bruger den ene slags sundheds-

peedagogik eller den anden?

Det har veeret et keempe chok for mange at fd en
hjertesygdom. Hele ens eksistens og tryghed bliver
rykket. Hjertesygdom er i modseetning til mange

andre sygsomme meget tydeligt forbundet med



ded. Hjertesygdom er lig med livstruende. Cancer
er lig med ded. Lungesygdom er derimod lig med
ikke at kunne fa luft, nyresygdomme lig med
rensning af blodet. Lunge-og nyresygdomme er
ligesa farlige og kroniske, men generelt associerer
hjertesygdomme meget steerkere med det livstru-
ende. Det medfarer, at de psykiske reaktioner
bliver markant kraftigere. Det er maske iseer for de
lidt yngre hjertepatienter, at de psykiske falger
kan veere store, da de kan have meget sveert ved at
se sig selv som syge. De yngre har ofte ogsa mere

pé spil i forhold til job, hus, bern osv.

Selvom en stor andel af hjertepatienter oplever
psykiske problemer som angst og depression, bli-
ver der fx ikke screenet systematisk for det. Det er
vigtigt at foretage screening for psykiske lidelser,
fordi de er sa udbredt blandt patientgruppen. Der
berettes dog om afdelinger pa hospital, hvor der
gennemfgres systematisk screening, men pa
landsplan geelder det kun fa procent og for en
noget starre, men stadig begraenset andel i almen
praksis. I kommunalt regi har deres elektroniske
system rubrikker til KRAM-faktorerne (kost, ryg-
ning, alkohol og motion), men ingen rubrik til
psykiske reaktioner. Personalet er opmeerksom péa
det psykiske aspekt, men det er ikke systematise-
ret pa samme made som KRAM-faktorerne. Der
eftersporges bedre adgang til psykologer bade i
hospitalsregi og under rehabiliteringen i kommu-
nalt regi. Det skal dog bemaerkes, at hvis patien-
terne kommer i et forlab med en psykolog, kan det
veere et problem, hvis der en forventning om, at
psykologen skal kunne hjeelpe patienten med at
fikse det hele, som det opleves for nogle patienter.
Det handler meget om timingen for, hvornar den

enkelte blive tilbudt psykologhjeelp.

Det er vigtigt at opspore psykiske reaktioner tidligt
og tage problemstillingen op og italesaette det som
et problem, der skal hdndteres. P4 hospitalet ma
personalet henvise til egen leege, hvor de kan be-
slutte, om det er noget, der skal gés videre med i

form af henvisning til psykolog og/eller antide-
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pressiv medicin. Hjertepatienter vil oftest ikke
have mulighed for at blive tilknyttet en psykolog
pé hospitalet. Et hospital der har en psykolog til-
knyttet har erfaring med, at nar patienter slar ud i
screeningen, sa siger de ja tak til tilbuddet om
psykologsamtaler pa hospital. Det kreever mere at

opsege en psykolog via henvisning fra egen laege.

De psykiske problemstillinger er i sig selv proble-
matiske, men de har ogsa den indirekte indvirk-
ning, at det vanskeligger livsstilseendringer og
fastholdelse af livsstilseendringer. De er ikke klar
til at tage imod rehabiliteringen fra fx disetist og

fysioterapeut.

Sundhedsvesenet har optimeret den invasive
behandling og den medicinske behandling, men
man har ikke haft nok opmerksomhed p4, hvor-
dan man hjelper patienten tilbage til et godt liv.
Det er en tendens i samfundet. I de her ar bliver vi
mere og mere opmerksomme pa, hvor vigtigt det
er at begynde at tage psyken med, hvor den tidli-
gere har veeret fraveerende. Der ligger en opgave i
at fa eendret kulturen i sundhedsveesenet i en ret-
ning, hvor der er mere opmerksomhed pa det

psykiske aspekt og det hele menneske.

Ifglge en ekspert, kan samlivet og sexlivet i et par-
forhold med hjertesygdom veere sveert at tale om.
Det er et problem pé forskellige punkter. Rent
fysisk kan det veere, at maend ikke kan fé rejsning,
fordi de er overforkalkede. Det kan ogsa vere
fordi, de far noget medicin, fx kan betablokkere ga
ind og pavirke potensen. Den anden del er, at
ingen af dem rigtig ter. Mange har maske haft
problemer i sexlivet for sygdommen, efter syg-
dommen gar det herefter helt i std. Mange patien-
ter og pargrende siger, at det er lige meget, men
det er ikke kun sex, det handler om, de gar ogsa
glip af neerhed og intimitet. Sex er meget tabube-

lagt.



At tale med ligesindede

Vaesentlige problemstillinger: Det har stor betyd-
ning for patienterne at kunne tale med ligestillede.
Derfor eftersporger de hjelp til at mode patienter
med samme sygdom, og at der henvises til Hjerte-
foreningens tilbud pa hospitalet. Eksperterne
fremheever ogsa vigtigheden af at tale med ligesin-
dede.

Patienter og pargrende

At tale med ligesindede supplerer den snak, man
kan fa hos leegen. De mader patienter, der har
gennemgdet det samme som dem forskellige ste-
der: under rehabilitering i kommunalt regi, gen-
nem Hjerteforeningen, pa feellesstuer pa hospita-
let, nér de spiller golf osv. En udtrykker gleede ved
at veere pé et hold i hjerteforeningen, fordi de alle
fejler noget lidt i samme stil og kan spejle sig i
hinanden og dele information. Det er dejligt med
de informationer, de kan hjelpe hinanden med.
Det hjeelper til at holde fast i et minimum af livs-
kvalitet. Nogle af de pargrende er meget begej-
strede for tilbuddene i Hjerteforeningen. Det gode
ved mederne i Hjerteforeningen er at mgde andre
patienter og parerende, hvor der er mulighed for
at tale om stort og smét, bade praktiske og person-
lige ting. Flere eftersperger desuden, at bl.a. lee-
gerne pa hospitalerne informerer om Hjertefor-
eningen og de tilknyttede tilbud.

En foreslér, at hvis man virkelig skulle lave noget,
som kunne hjelpe, sa skulle man fa samlet en
gruppe til hver sygdom, s& man som patient har
mulighed for at have bedre kontakt med andre
patienter med samme sygdom. Der skal dog tages
hensyn til, at man er i forskellige stadier, ndr man
sammenseetter kontakter mellem patienter. Lige-
sindede kan dog ogsa veere patienter med andre
kroniske sygdomme, da de ogsé kan relatere til

treethed og manglende social aktivitet.
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Eksperter

Nogle eksperter fremheever ogsa vigtigheden af at
tale med ligesindede, da det kan vaere rigtig godt
for dem at vide, at de ikke er de eneste der star i
den situation. At det er normalt at blive bekymret
osv. Det kan betyde mere at hare det fra en med-
patient end fra en i en hvid kittel. Derfor sgger de
ogsd hinanden for at se, hvordan andre ligesinde-
de gor det. Det gor egentlig ikke noget, at nogle er
mere syge, end andre. Det kan de fint rumme.
Desuden kan det give netveerk at mgde andre pa-

tienter, som i nogle tilfeelde bliver til venskab.

Information og kommunikation
Vesentlige problemstillinger: Mange patienter har
i deres forleb oplevet mangel pa information om
deres sygdom og problematisk kommunikation
med leger og sygeplejersker. Alle skal kunne forsta
den information, der bliver givet. Desuden er det
vigtigt, at leeger pa trods af travlhed tager sig tid til
at berolige deres patienter og give den fornedne
information, herunder forklaring af sygdommens
alvorlighed, sa de opnar en forstdelse af, hvad der
er farligt, og hvad der ikke er farligt. Eksperterne
mener, at sundhedspersonalet i nogle tilfeelde kan
blive bedre til at gentage og forklare tilstreekkeligt

overfor patienterne; ogsa selvom der er travit.
Patienter og parerende
Informationsproblem og kommunikationsproblem

Flere har oplevet et generelt informationsproblem
og kommunikationsproblem. Iseer fremheeves det,
at orientering skal hele vejen rundt - bdde mellem
patient, leege og parerende, hvilket ikke altid sker.
En har fx oplevet at fa udleveret medicin, hvor
han spurgte ind til, hvad det var, og hvad det var
godt for. Det kunne han ikke fa at vide. Flere ef-
tersperger mere klarhed over de muligheder, man
har, og gerne med retningslinjer for de forskellige
sygdomme et samlet sted, hvor man kan sgge op-
lysninger om sygdomme og tilbud. Desuden efter-

sporger de, at leegen taler et sprog, man kan forsta.



Det er ikke alle, der tar bede om at fa oversat de
medicinske termer til et sprog, de kan forsta. Der
bliver ogsa udtrykt et gnske om, at fa en kontakt-

person, man kan ringe til og stille spgrgsmal.
Travlhed pa hospitaler

Der er en generel oplevelse af, at travlheden pa
hospitalerne kan ga ud over méden, hvorpa leeger
og sygeplejersker kommunikerer med deres pati-
enter. En beretter om en sygeplejerske, der ikke
leengere ville tale med ham. Han forklarer, at han
sagde til leegen, at han ikke ville finde sig i at blive
talt ned til. Det var leegen enig i. Han s4, at leegen
gik ned og talte med hende. Det satte han pris pa,
men sygehuspersonalet er ogsd meget presset; det
er jo alvorlige sager, de har sa travlt med. En an-
den forteeller, at selvom der er travlt, skal der veere
tid til forklaring — man har behov for at vide, hvor
farligt det er - eller at det ikke er farligt. Man vil
ogsa gerne vide, hvilke risici der er. Hvad der kan

ske fremover.

Behov for information, for at blive beroliget og for

tryghed

Generelt eftersporger patienterne gode forklarin-
ger pa, hvor alvorligt det er. Skal man veere be-
kymret, eller skal man ikke veere bekymret; man
skal ikke veere mere bekymret, end der er grund til
at veere. En blev meget rolig, da hun fandt ud af, at
der er utrolig mange i den danske befolkning, der
har atrieflimren. Den viden har betydet meget.
Hun foler sig ikke syg nu. En anden patient forteel-
ler, at kirurgerne har haft stor psykologisk indsigt
i, hvordan man efterfalgende kan reagere. Det var
opleftende, at de var sa vidende og medfalende og
vidste, hvordan man havde det. Han falte sig for-
stdet. En anden patient forteeller om en oplevelse,
hvor en leege forklarede ham, at der ikke var noget
i vejen med ham. Laegen satte sig op pa brystet af
ham og trykkede ham pa brystet. Det var tre ma-
neder efter operationen. Han viste ham, at han

kunne holde til meget, hvilket fungerede rigtig
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godt. Det er saledes vigtigt, at leeger og sygeplejer-
ske gor deres for at berolige patienterne, sa patien-
terne ikke bare ”setter sig ned i en stol og teenker
over, hvad der nu kunne veaere galt, men i stedet
gér ud i livet”. Mange patienter har dog gode ople-
velser hermed. Det er vigtigt for patienterne at
vide, at der er nogen, der holder gje med dem; det
giver tryghed. Endvidere naevner flere, at de bl.a.
har sat pris pa at mgde den kirurg, der har opere-

ret dem.

Tillid og tryghed ved leeger og sygeplejersker er
utrolig vigtigt for patienterne. Det betyder meget,
at man foler sig i gode heender. Det er forbundet
med en oplevelse af, at der er abenhed, et hgjt
informationsniveau, at tingene bliver sagt lige ud,
og at der er styr pa tingene. Nogle patienter har
folt starst tryghed ved de eeldre og erfarne leeger.
De har veeret gode til at tegne og forklare og bero-
lige dem. De unge leeger er meget 'pa dupperne’.
En beskriver en oplevelse han havde under en
cykeltest, hvor to unge laeger troede, at han havde
hjertestop. De fik lagt ham pa bare med stedpuder.
Da den erfarne leege kom, sagde han "rolig rolig,
det er slet ikke det.” Han 14 indlagt i 2% degn,
inden han fik at vide, hvad det var. Det var hardt.
Den erfarne leege forklarede, at de unge leeger

havde reageret rigtigt.

Ogséa de pargrende har behov for forklaringer
under indleeggelse, sa de kan folge med i, hvad der
sker med deres nermeste, og de har behov for at

blive beroliget.
Man glemmer, hvad man vil sperge om

Flere patienter beretter, at nar man er indlagt, skal
man skrive alt ned, som man kommer i tanke om,
da man glemmer, hvad man vil sperger om. Néar
leegerne sa siger, hvordan gar det? S& har man sin
egen, alternative journal at stille spgrgsmaél ud fra.
Andre har ogsa noteret spagrgsmalene, for ellers
kommer man ferst i tanke om dem senere. Mange

har ogsa bedt om deres journal, s& de kan studere



den derhjemme og sla det op pa nettet, som man

er i tvivl om.

Onsker et hojt informationsniveau og kontakt-

person

De har alle leest om deres sygdom pa internettet
for at fa mere viden om deres sygdom. Det er ikke
sddan, at de sgger i tide og utide, men indimellem,
eller ndr de far nyt fra Hjerteforeningen. Generelt
onsker og efterspeger patienter et hgjt informati-
onsniveau. I henhold til dette eftersparger flere en
kontaktperson, som man kan stille spergsmal til i
dagtimerne. Nar de fx er indlagt, far de ikke altid
teenkt alle spargsmal igennem. Nogle siger dog, at
de har en kontaktperson, men ikke alle har brugt
ham/hende. Der er dog bred enighed om, at det er

rart at vide, at man kan ringe til en.
Eksperter

Eksperterne har ogsa erfaring med, at patienter
onsker et hgjt informationsniveau mellem patient
og det sundhedspersonale, de mader. De leegger
veegt pa, at de far ordentlige forklaringer pa, hvad
der foregér, og hvordan deres fremtid ser ud. Ved
samtaler i ambulatoriet er det ogsa det, der fylder.
Det handler i hgj grad om deres livskvalitet og
forventninger til, hvad de kan/ikke kan i fremti-
den, og hvad de ma. Der kan behandlerne nok
blive endnu bedre til at forklare patienterne, hvad
det er, der sker, hvorfor de skal tage den pageel-
dende medicin etc. og sikre sig, at de har forstaet
informationen - ogsa sa patienterne foler sig hort.
Forlgbene er nogle gange sa travle, at tingene ikke
bliver gentaget og forklaret tilstraekkeligt. Det
neevnes ogsa, at informationen og kommunikatio-
nen skal tilpasses den enkelte patient - det er vir-

kelig en udfordring, fordi tiden er meget knap.

Eksperterne oplever ogsé, at patienterne meget

gerne vil have en kontaktperson, som de kan ringe
til, hvis de fx oplever symptomer efter udskrivelse
fra hospitalet. Det kunne veere en god idé, men der

er dog usikkerhed om, hvordan det rent praktisk
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kan lgses inden for de nuvaerende rammer. Det vil

kreeve store endringer.

Desuden gnsker de at blive involveret i deres egen
behandling og rehabilitering, og at de ikke bliver
madt med loftet pegefinger. Nogle oplever mangel
pé information. I rehabiliteringen i kommunalt
regi har de fx oplevet patienter, der ikke ved,
hvorfor, de er blevet henvist. Det kan skyldes for-
skellige traditioner/kulturer for, hvordan tingene
gores. En afdeling kan tro, at den anden afdeling
har informeret patienten og omvendt. Patienter
kan fa mistillid til systemet, hvis de oplever, at det
sundhedspersonale, de meder, ikke har deres
opdaterede oplysninger. Der kan vaere problemer
med dette. Informationsudvekslingen mellem
sygehus og praktiserende leege synes der at veere
tilfredshed med blandt eksperter.

Arbejdslivet og det sociale system
Vesentlige problemstillinger: Der er flere forskelli-
ge problemstillinger relateret til arbejdslivet, iseer
for de yngre patienter. Der er bekymringer om at
miste sit arbejde, og det har for flere veret sveert at
erkende, at man ikke kan varetage sit arbejde og
derfor ma stoppe med det. Desuden er modet med
det socialesystem genstand for mange bekymringer
og frustrationer, og ikke alle har oplevet forstaelse
for deres sygdom fra kollegaer. Bedre mulighed og
hjeelp til flexjob eftersporges. Eksperterne udviser
bekymring overfor det sociale system, da det kan

veere meget belastende for patienterne fx at skulle

soge sygedagpenge.

Patienter og parerende

Patienter har oplevet at veere bange for at miste
deres arbejde og er derfor startet i arbejde igen,
for de har folt sig parate til det. Arbejdet kan tage
al energi, hvilket kan betyde at man ma droppe
fritidsinteresser og alt andet. En forteeller, at hun
var rigtig glad for sit job og ikke var klar til at blive

pensionist i en alder af 51 &r. Hun stoppede dog,



da hun heller ikke kunne varetage et flexjob, og

det var en meget hard beslutning.

Der er enighed om, at kollegaerne har stor betyd-
ning. Nogle steder har kollegaerne udvist stor
forstaelse, og man har kunnet tage fri efter behov.
Flere neaevner, at muligheden for flekstid er essen-
tiel i forhold til at undga for meget stress. Andre
har ikke oplevet denne forstaelse. Det er som om,
at nogle kollegaer og arbejdsgivere glemmer deres
sygdom kort efter, at de har fortalt om det. En chef
har udvist irritation over sygemeldinger. Leegerne
havde sveert ved at finde ud af, hvad hun fejlede,
s& hun reg ind og ud af hospitalet, hvilket ikke
gjorde situationen bedre. Nogle af patienterne
eftersperger bedre hjeelp til at beholde deres
job/finde et flexjob. Det er frustrerende, nar man
er yngre hjertepatient, at blive opfordret til at ga
pé pension. Endvidere mener nogen, at kommu-
nen skal veere mere opmerksom p4, at man kan
have brug for noget motion eller genoptreening for
at komme tilbage i job. En har negativ erfaring
med beskeden om at komme igen, nir man er
pensioneret; sa er det jo for sent. En har under
arbejdsprevning gennem jobcenteret oplevet, at
han skulle overbevise dem om, at han var syg, da
sygdommen ikke var synlig. Det er meget bela-
stende. En af kvinderne oplever, at kommunen
kgrer med skreemmekampagner. Hun har folt, at
hun modtager trusselsbreve med krav om hendes
deltagelse i aktiviteter, der i hendes gjne er omve-

je. Hun vil bare gerne hjeelpes tilbage pa arbejde.
Eksperter

Eksperterne taler ogsa om betydningen af arbej-
det. For dem i den erhvervsaktive alder, der fylder
det meget at bibeholde deres arbejde eller at
komme i arbejde igen, hvis de er blevet fyret, eller
ikke leengere er i stand til at varetage det arbejde,
som de havde for sygdommen. For nogle er det at
komme tilbage i arbejde et udtryk for, at de er pa
rette vej til at fa deres ’gamle liv’ tilbage. For andre

er det bekymringer om at miste deres job og deres
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gkonomiske grundlag. @konomiske bekymringer
er utrolig belastende for patienter. "Man kan sige,
der er to ting, man kan presse et menneske pa. Det
er det helbredsmaessige og det skonomiske. Det er
basale, vigtige ting for, at mennesker kan fungere.”
Hjertepatienter er presset helbredsmeessigt i forve-

jen.

Eksperterne udviser bekymringer overfor vores
sociale system. De mener, systemet er utroligt
belastende for patienterne, og at det de seneste ar
er blevet forveerret. Det der foregar lovgivnings-
meessig, og som forvaltes af kommunerne, har stor
betydning for patientens fysiske og psykiske vel-
befindende. Der er stort set ingen socialradgivere
pé sygehusene mere, det er lagt ud i kommunerne.
Kommunerne presser patienterne. Det er rigtigt
hérdt for patienterne ogsa at skulle igennem alt
det med sygedagpenge. Det fylder rigtig meget og
er klart en belastning for patienterne. Jo mere
velargumenteret patienten er, jo nemmere kom-
mer denne igennem. Dem der har det sveert, er
dem, der giver lidt op, eller ikke har nogle steerke
pérerende. Disse patienter kommer i klemme.
Eksperterne udviser speciel bekymring i forhold
til lovgivningen om, at patienten skal veere statio-
neer for at kunne anspge om fleksjob eller fortids-
pension. Der kan gé ar for hjertepatienter er stati-
onere. Nar man har veeret igennem et hjertefor-
lgb, sa er der en lang periode, hvor man afprever
medicin og behandling, og i denne periode er til-
standen ikke stationeer. Lige nu kan man som
hovedregel fa sygedagpenge i 52 uger. Nar patien-
terne ikke er helbredsmeerssigt stationaere inden
for de 52 uger, sa kommer de i klemme i systemet.
Der er tale om at nedsaette denne greense til 26
uger. Hjertesvigtspatienterne bliver fx seerlig ramt,
da det tager lang tid at fa dem indstillet medicinsk.
Vores sociale system ggr, at mange kommer i
klemme eller bliver sat pa kontanthjeelp. ”Sa kerer
den sociale roulette, hvor man bliver presset hardt
psykisk.” Patienterne far bekymringer om, hvad
der skal ske, hvis de ikke bliver s& friske, at de kan



passe deres arbejde pa fuldtid igen. Pa jobcentrene
gor socialradgiverne deres bedste. ”(De) prover at
se borgeren som et menneske, men ind imellem
kan det veere sveert, fordi de ogsa skal honorere

det, lovgivningen siger.”

Ventetider pa hjelpemidler er endnu et problem.
Nogle kommuner har 21-22 ugers sagsbehand-
lingstid pa et hjeelpemiddel som fx en almindelig
rollator. Det kan vere et problem, hvis du har brug
for den for at fa hverdagen til at fungere. Der rap-
porteres ogsa om mange fejl i sociale afgarelser.
Derudover er der mange, der har glemt eller ikke
er kar over, at de har forsikringer, som kan blive
en gkonomisk stgtte. Det er generelt umuligt at
navigere rundt i det sociale system som patient

eller almindelig borger.

En ny livssituation

Vaesentlige problemstillinger: Det kan vere sveert
at vaenne sig til et nyt liv som hjertepatient, hvor
der ofte er ting, som man ikke kan mere. Mange
oplever at tage livet op til genovervejelse. Eksper-
terne understreger ogsd, at det har stor betydning
for patienterne at blive diagnosticeret, og at pati-
enterne har sveert ved at se dem selv som kronisk
syge. Det er et nyt liv patienterne skal forholde sig
til.

Patienter og parerende

For mange patienter har sygdommen betydet, at
de nu ser sig selv i en helt ny livssituation. Bl.a. i
forhold til at veenne sig til det at veere "kronisk”
syg - en maerkat, de ikke har sat pad dem selv. Fle-
re neevner, at sygdommen har betydet, at de nu
teenker mere over, hvad de vil med deres liv og
“hvad det er for et liv, man vil have”. En beskriver,
at hun har to hjernehalvdele, én der vil det sam-
me, som den altid har kunnet, og en anden, der
siger ’klap hesten’. En anden mener, at det er vig-
tigt at finde ud af, hvad man vil fremadrettet, og
hvad der er vigtigt for en.” Man ma leere at kende

sig selv pa en ny made.”
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Flere patienter beretter desuden, at der nu er an-
dre ting, man skal tage hensyn til og veenne sig til.
En forteeller, at han nu har leert at sige, at man
ikke lige kan hjeelpe med at lofte det og det eller at
skubbe bilen, mens en anden har valgt at aflevere
kgrekortet og har solgt bilen. Han har hjerteflim-
mer og kan ikke maerke det. Hvis det lige pludselig
kommer, mens han kgrer bil, sa ved han ikke,
hvad der sker.

Nyt liv i relation til de parerende og endret rolle-

fordeling

Ogsa for de pargrende kan sygdommen betyde, at
deres livssituation har forandret sig - bade for
dem selv og i relation til patienten. En kvinde for-
teeller at hendes mand for var hendes klippe, og
det er han ikke leengere. En patient forteeller, at
det sveereste til at begynde med var, at bade hun
selv og hendes mand netop var blevet pensioneret
og sammen havde mange feelles dremme, der nu
er faldet sammen. Uvisheden om den videre for-

bedring af hendes helbred fyldte meget.
Eksperter

Eksperterne forteeller, at det har stor betydning for
patienternes liv at blive diagnosticeret med en
hjertesygdom, som de nu skal til at forholde sig til.
Der er mange nye ting, de skal forholde sig til fx i
forhold til nye vaner og livslang medicinering. Det
er dog vigtigt at huske p4, at der er forskellige
grader af, hvor stor betydning - og hvor alvorlige
folger — de enkelte sygdomme har. Nogle der er
meget syge kan maske ogsé tackle det bedre, end
dem som i virkeligheden ikke er sé syge, det er
meget forskelligt. Grundleeggende gar det en for-
skel, da patienterne bliver mindet om, at friheden
og de muligheder man tidligere havde, kan veere
begreenset. En stor del af hjertepatienter far dog
deres liv tilbage og kommer til at kunne det sam-
me som tidligere, men det er en proces for mange
at acceptere, at de har en kronisk sygdom og at se

sig selv som syg. Mange slas med 'meerkaten’ kro-



nisk syg. Ved samtaler i ambulatorier, i rehabilite-
ring mv. fylder det meget at hjelpe til at fjerne
den sygeliggarelse og forskreekkelse, som de ople-

ver — og hjelpe dem til at komme videre i livet.

For hjertesvigtspatienterne er det generelt noget
anderledes. De bliver i en eller anden grad invali-
deret af deres sygdom og kan ikke det samme som
for, hvilket kan veere sveert at omstille sig til. Hjer-
tet kan ikke leengere preestere det samme og der-
for far de dndengd og treethed. Treetheden er iseer
sveer at handtere. Det kan ogsé veere de har vaeske
i benene og lungerne. De skal leere at tilpasse de-
res ressourcer til det de skal. Det kan have betyd-
ning for selvfalelsen, og deres selvbillede kan
@ndre sig. De mister noget, bliver kede af det,
foler ikke, at de dur til noget eller kan noget leen-
gere. Tristhed, social isolation og depression kan
blive falger af dette. Dette kan ogsé blive situatio-

nen for andre patienter end hjertesvigtspatienter.

Mange patienter taler om falelsen af at fa en
chance mere i livet og kigger pa deres liv med nye
gjne og far gjort nogle ting, de ellers ikke havde
faet gjort. Nogle kvinder gar ud af ’flinkeskolen’ i
forbindelse med det. Nogle eksperter genkender
ogsa, at rollefordelingen mellem patient og pare-
rende kan rykke sig, fordi patienterne pludselig
ikke kan, hvad de kunne for. Eller bern, der ser
deres foreeldre syge for forste gang, hvorfor, der

kan blive taget misforstdede hensyn.

Kost-, motion- og rygevaner

Veasentlige problemstillinger: Det kan veere sveert
for patienterne at forlige sig med, at de har faet en
hjertesygdom, nar de mener, at de altid har levet

sundt. Det anses som eget ansvar at leve sundt og

derved fa det bedre.

Mange fremheever, at de altid har dyrket meget
motion, spist sundt og aldrig reget. Desuden neev-
ner flere, at de er arveligt belastet. Flere udviser
skuffelse over, at de fx ikke kan bringe deres kole-

steroltal ned pa et rimeligt niveau ved sunde kost-

49

og motionsvaner. De havde habet pa at kunne det,
s& de kunne slippe for medicinen. En forteeller, at
der ikke er nogen i hendes mors familie, der er
blevet over 50 ar pga. en arvelig hjertesygdom. Det
kom alligevel som et chok for hende, da hun fik
den, fordi hun altid har dyrket meget sport og spist

sundtBedre KRAM-vaner - eget ansvar

Fokusgruppedeltagerne er enige om, at man som
patient selv skal tage ansvar for at fa det bedre ved
at fa eller fastholde gode motions- og kostvaner.
Flere af de pargrende neevner ogsa vigtigheden af,
at patienterne dyrker motion og spiser sund kost,
og at de pargrende hjelper og stotter dem til at
leve sundt. En mand forteeller, at de nu begge
(ham og konen, som er hjertepatient) spiser efter
de rdd som Hjerteforeningen giver, og at de kom-

mer i det lokale treeningscenter.
Eksperter

En ekspert neevner ogs4, at det kan veere sveert for
de patienter, der ikke har nogle risikofaktorer for
sygdommen og er arveligt belastet, for hvad kan
de selv gare? Tilsvarende kan det veere sveert for
dem, der har risikofaktorer, for maske har de haft
det rigtig godt med at ryge, og sé skal de oveni
sygdommen ogsa stoppe med det. Motivation i
forhold til livsstilseendringer fylder meget i rehabi-

literingen.

Ressourcesvage patienter og etniske
minoriteter

Vaesentlige problemstillinger: Der er en klar hold-
ning om, at hvis man som patient er ressource-
steerk, s@ kommer man ofte bedre igennem forle-
bet. Eksperterne fremhaever, at det har stor betyd-
ning for patienternes forleb, at de er ressource-
steerke; de ressourcesvage er ofte darligst stillede,
er hardest ramt og har storst sandsynlighed for at
stoppe behandling eller rehabiliteringsforleb og i
det hele taget at falde ud af systemet. Der efter-

sporges storre fokus pa denne gruppe. Etniske



minoriteter, der ikke taler dansk, udgoer en seerlig

problematik.
Patienter og pargrende

Patienterne er inde pd, at “man [som patient] skal
vaere ressourcesteerk for at komme igennem sit
sygdomsforlgb”. Det bliver fremheevet, at man som
patient selv skal stille spergsmal, sige til og fra og
have overblikket over sin sygdom. Der er enighed
om, at man som patient ikke kan paleegges denne
funktion, men at det pa nuveerende tidspunkt er
vigtigt, at man pétager sig funktionen, fordi der
ikke er andre, der gor det. De mener, at patienter
med fa ressourcer reelt far mindre hjelp fra sund-

hedsvasenet.
Eksperter

Eksperterne fremheaever som patienterne, at det
ofte er vigtigt, at de er tovholdere pa egen sygdom,
og at de ressourcesvage patienter ofte falder igen-
nem systemet. Dem der bliver hirdest ramt, er
dem med de darligste levevilkar. De er dérligt
forsikrede og kan maske ikke klare et job pa sam-
me méde. Eksperterne bruger ordene ’socialt dar-
ligt stillede’, ’skrobelige’ og 'bor alene, uden ud-
dannelse og uden netveerk’. Etniske minoriteter,
specielt de, der ikke taler dansk, falder ligeledes
igennem systemet; ogsa fordi de ofte har en anden

sygdomsopfattelse.

Det er denne gruppe, der stopper medicinsk be-
handling og ikke felger hjerterehabiliteringen -
hverken pa hospitalet eller i kommunalt regi. Hele
hospitalssystemet og rehabiliteringsforlgbet retter
sig imod almindelige, gennemsnitsdanskere, der
har styr pa deres liv og kan finde ud af at mede op
og seette sig ned og lytte. Fx psykisk syge og pati-
enter med alkoholproblemer har ikke ressourcer
til at indga p& den made. De falder igennem, og
deres behov bliver ikke madt. Denne gruppe bliver
hurtigt mere syge og far et andet forlgb. De far
ikke gleede af al den viden, der er kommet pé om-

radet.
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Ressourcesvage patienter kommer ogsa i hajere
grad i klemme i det sociale system. Digitaliserin-
gen af det offentlige system, hvor man skal bruge
nem-id eller digital signatur til at ssge om mange
forskellige ydelser i det offentlige system, har for-

veerret situationen for denne gruppe.

Eksperterne understreger behovet for, at der
kommer stgrre opmerksomhed pé de ressource-
svage patienter. "Det er vigtigt, at vi har et system,
hvor man kan styre efter patientens behov.” "Der
er en tendens til at give de samme tilbud til for-
skellige typer patienter.” Derfor eftersparger ek-
sperterne fleksible behandlings- og rehabiliterings-
tilbud, sa sundhedssystemet bliver bedre til at

mede den enkelte patients behov.



5
Metode-
refleksioner

Denne rapport indeholder resultaterne af en un-
dersegelse, der havde til formal at afdeekke karak-
teren af hjertekarpatienters problemer og behov
for stette i mgdet med sundhedsvaesenet. Under-
sagelsen er et forarbejde til en barometerunderse-
gelse, der skal gennemfares i 2014. Formélet har
veeret at identificere temaer til et spargeskema.
Det er dog ikke en fuld deekkende videnskabelig
undersggelse, der kan bruges til at belyse omfan-
get og udbredelsen af hjertekarpatienters proble-
mer generelt. Ikke desto mindre giver undersagel-
sen et godt indblik i hjertekarpatienters oplevelser
og er et meget grundigt forarbejde til spargeske-
maundersggelsen. De vigtigste temaer er opsum-
meret, og omfanget af flere af disse vil blive belyst

i spergeskemaundersggelsen.

5.1 Litteratursggning og -
gennemgang

Litteraturgennemgangen i denne rapport bar ikke
anses som fyldestgerende. Da emnet for undersg-
gelsen er meget bred, har sggningen ogsa veeret
det. Der er derfor leest titel og/eller abstract pé et
meget stort antal artikler for né frem til de pa for-
hénd planlagte 50-100 artikler. Herunder havde vi
pé forhand planlagt, at cirka 1/3 skulle veere kvan-
titative studier, 1/3 kvalitative studier og 1/3 re-
views/meta-analyser. Selvom udvaelgelsen af artik-
ler ikke som sddan var systematisk, fulgte den en
proces, hvor to fra projektgruppen efter forste
gennemgang (leesning af titler, forsker 1) og anden
gennemgang (leesning af abstracts, forsker 2) til

slut i feellesskab blev enige om, hvilke artikler der
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skulle tages med i litteraturgennemgangen. Vi
matte ekskludere et meget stort antal relevante og
speendende artikler, der kunne have indgaet i
undersggelsen og dermed have givet mere nuan-
cerede og uddybende fund. Endvidere har vi kun
sagt artikler gennem to databaser: PubMed og
PsycInfo, da vi ansa disse som veerende de mest
deekkende inden for emnet. I sggningen i Pubmed
valgte vi desuden kun at sege pa Mesh-termer;
inkludere studier pa engelsk, dansk, norsk og
svensk, mens vi i begge databaser kun valgte at
sage pa kvalitative studier og surveys publiceret
inden for de sidste 10 ar samt reviews publiceret

inden for de sidste 15 ar.

5.2 Kvalitativ, eksplorativ
undersggelse

Deltagerne til fokusgrupperne blev rekrutteret
gennem Hjerteforeningens nyhedsbrev. Dette gav
mulighed for at rekruttere et forholdsvist stort
antal patienter pé kort tid. Der er dog ogsa be-
greensninger ved denne metode. Blandt andet blev
gruppen af apopleksi-patienter ikke repraesenteret,
da ingen med denne sygdom havde tilmeldt sig.
Deltagerne i fokusgrupperne er alle medlem af
patientforeningen, og de har selv meldt sig til at
deltage (selvselektion). Det kan betyde, at de f.eks.
er ressourcesteerke, engagerede og maske en seer-
lig patientgruppe, der har haft enten meget darlige

eller gode oplevelser gennem deres forlgb.

Fokusgruppeinterviews har adskillige fordele, som
gor dem anvendelige til denne type undersogelse.
Man skal dog gore sig bevidst om, at de ogsa har
begreensninger. Det kan blandt andet veere sveert
at tale om sensitive emner i en fokusgruppe sasom
seksuelle problemer og psykiske problemer som
depression og angst. Eksperter har dog bidraget til
at belyse sensitive emner, der ikke i seerlig stor
udstreekning, eller slet ikke, blev diskuteret i fo-
kusgrupperne. Endvidere har vi méske ikke dyb-
degaende forstaelse/indsigt i patienternes forlab,

da formen leegger begraensninger pé den enkeltes



patienters taletid og udfoldelse af egen sygehisto-
rie. Formalet med denne undersegelse var dog,
som naevnt tidligere, udelukkende at identificere
temaer, som er relevante at inddrage i et sparge-

skema til hjertepatienter.

Det er velkendt, at en fokusgruppe ikke bar veere
for heterogen for at opna en god dynamik, da det
kan skabe konflikter, og deltagerne kan have
sveert ved at relatere sig til hinanden (5). Det kun-
ne have veeret relevant at inddele fokusgrupperne
ud fra alder, deres tilknytning til arbejdsmarkedet,
deres diagnose, akut vs. kronisk forlgb, opereret
eller ikke opereret. Patienter der har gennemgaet
starre operationer kan fx blive dominerende, hvis
de ovrige deltagere synes, at deres egne problem-
stillinger er mindre betydningsfulde. De forskelli-
ge faktorer kan ogsa have indflydelse pa, hvilke
behov patienterne har, og hvilke problemstillinger
de mader og dermed p4, hvilke emner de har lyst
til at tale om. I denne undersagelse var det ikke

muligt at inddele gruppen yderligere.

Der er ogsa begrensninger i forhold til udveelgel-
sen af eksperter til enkeltinterviews. Vi havde ikke
mulighed for, at de skulle deekke hele omrédet og
forlgbet for hjertepatienter, men valgte pa for-
hand, at de skulle deekke forlabet for hjertekarpa-
tienter sa bredt som muligt (udredningsforlgb til
rehabilitering) og inkludere forskellige faggrupper
(leeger, sygeplejersker, fysioterapeut, psykolog og
socialradgivere). Alle eksperter blev udvalgt og
kontaktet gennem eget eller Hjerteforeningens
netveerk, hvilket kan have bevirket, at det er seer-
ligt engagerede personer og med egne budskaber,
de gerne vil have formidlet. Endvidere var de alle
(pé neer en) geografisk lokaliseret pd Sjeelland

(med en overvaegt fra Roskilde Sygehus).
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Bilag 1. Sggestrategi 1 Pubmed

Segningen blev begreenset til at inkludere folgende hjertekarsygdomme 1) Iskeemisk hjertesygdom,

2) Hjertesvigt, 3) Atrieflimren/flagren, 4) Hjerteklap og 5) Apopleksi. Mesh-termer: Myocardial Is-

chemia, Heart Failure, Atrial Fibrillation, Heart Valve Diseases og Stroke.

Der blev sggt efter artikler, der omhandlede 1) psykosociale faktorer, 2) fysiske faktorer, 3) sund-

hedsvesenet og 4) patienters kapacitet, holdninger og behov. Nedenfor ses inkluderede Mesh-

termer for dette.

Psykosociale faktorer:

Psychosocial Deprivation (The absence of appropriate stimuli in the physical or social envi-
ronment which are necessary for the emotional, social, and intellectual development of the

individual)

Social Support (Support systems that provide assistance and encouragement to individuals
with physical or emotional disabilities in order that they may better cope. Informal social
support is usually provided by friends, relatives, or peers, while formal assistance is provid-

ed by churches, groups, etc.)

Quality of Life (A generic concept reflecting concern with the modification and enhance-
ment of life attributes, e.g., physical, political, moral and social environment; the overall

condition of a human life).

Life Change Events (Those occurrences, including social, psychological, and environmental,

which require an adjustment or effect a change in an individual's pattern of living).

Seual Dysfunctions, Psychological (Disturbances in seual desire and the psychophysiologic
changes that characterize the seual response cycle and cause marked distress and interper-

sonal difficulty).

Fysiske faktorer:

Neurobehavioral Manifestations (Signs and symptoms of higher cortical dysfunction caused
by organic conditions. These include certain behavioral alterations and impairments of

skills involved in the acquisition, processing, and utilization of knowledge or information).
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Disease Progression (The worsening of a disease over time. This concept is most often used
for chronic and incurable diseases where the stage of the disease is an important determi-

nant of therapy and prognosis).

Seual Dysfunction, Physiological (Physiological disturbances in normal seual performance

in either the male or the female).

Sundhedsveasenet:

Patient Acceptance of Health Care (The seeking and acceptance by patients of health ser-

vice).

Health Services Research (The integration of epidemiologic, sociological, economic, and

other analytic sciences in the study of health services. Health services research is usually
concerned with relationships between need, demand, supply, use, and outcome of health
services. The aim of the research is evaluation, particularly in terms of structure, process,

output, and outcome).

Health Services Needs and Demand (Health services required by a population or communi-
ty as well as the health services that the population or community is able and willing to pay
for).

Referral and Consultation (The practice of sending a patient to another program or practi-

tioner for services or advice which the referring source is not prepared to provide).

Rehabilitation (Restoration of human functions to the maimum degree possible in a person

or persons suffering from disease or injury).

Patient Satisfaction (The degree to which the individual regards the health care service or
product or the manner in which it is delivered by the provider as useful, effective, or bene-

ficial).

Holdninger, behov og patienters kapacitet:

Attitude to Health (Public attitudes toward health, disease, and the medical care system).

Health Knowledge, Attitudes, Practice (Knowledge, attitudes, and associated behaviors
which pertain to health-related topics such as PATHOLOGIC PROCESSES or diseases, their
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prevention, and treatment. This term refers to non-health workers and health workers
(HEALTH PERSONNEL).

e Needs Assessment (Systematic identification of a population's needs or the assessment of

individuals to determine the proper level of services needed).

e Health Literacy (Degree to which individuals have the capacity to obtain, process, and un-
derstand basic health information and services needed to make appropriate health deci-

sions).

e Adaptation, Psychological (A state of harmony between internal needs and eternal demands

and the processes used in achieving this condition).

e Activities of Daily Living (The performance of the basic activities of self care, such as dress-

ing, ambulation, or eating).

e Self Care (Performance of activities or tasks traditionally performed by professional health

care providers. The concept includes care of oneself or one's family and friends).

Folgende studietyper blev ekskluderet fra sagningen:

e Risk Factors, Intervention Studies, Clinical Trials as Topic og Clinical Trial" [Publication

Typel.

Forskningsmetoden blev begranset til at inkludere nedenstaende:

e Sporgeskemaundersggelser: "Health Surveys"[Mesh]) OR "Questionnaires"[Mesh] OR
"Health Care Surveys"[Mesh] OR Registries"[Mesh])

e Kvalitative studier: (((“semi-structured”[TIAB] OR semistructured[TIAB] OR unstruc-
tured[TIAB] OR informal[TIAB] OR “in-depth”[TIAB] OR indepth[TIAB] OR “face-to-
face”[TIAB] OR structured[TIAB] OR guide[TIAB] OR guides[TIAB]) AND (inter-
view*[TIAB] OR discussion*[TIAB] OR questionnaire*[TIAB])) OR (“focus group”[TIAB] OR
“focus groups”[TIAB] OR qualitative[TIAB] OR ethnograph*[TIAB] OR fieldwork[TIAB] OR
“field work”[TIAB] OR “key informant”’[TIAB])) OR “interviews as topic”’[Mesh] OR “focus
groups”’[Mesh] OR narration[Mesh] OR qualitative research[Mesh] OR "personal narratives
as topic"[Mesh] (Fra SDU videncenter)
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e Reviews og meta-analyser: meta analysis [Publication Type] OR meta analysis[MeSH] OR

review[Publication Type]

Folgende filtre blev anvendt:

e Species: Humans
e Ages: Adult: 19+ years
e Language: English, Danish, Norwegian, Swedish
e Publiceringsar
o Kvalitative og kvantitative studier inden for de sidste 10 ar

o Reviews inden for de sidste 15 ar

Kvalitative studier: Hits = 789
Kvantitative studier: Hits = 2449

Reviews: Hits = 461
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Bilag 2. Sggestrategi 1 PsycINFO
Heart Disorders OR Cerebral Ischemia (Thesaurus)

(qualitative or ethnol* or ethnog* or ethnonurs* or emic or etic or field note* or field record* or fieldnote* or field stud*
participant observ* or participant observation* or hermeneutic* or phenomenology* or lived eperience* or grounded
theory or constant compar* or theoretical sampl* or content analy* or thematic analy* or narrative* or unstructured cate-
gory* or structured category* or unstructured interview* or semi-structured interview* or maimum variation* or snowball
or audio* or tape* or video* or metasynthes* or meta-synthes* or metasummar* or meta-summar* or metastud* or meta-
stud* or meta-ethnograph* or metaethnog* or meta-narrative* or metanarrat* or meta-interpretation* or metainterpret* or
qualitative meta-analy*OR qualitative metaanaly* or qualitative meta analy* or purposive sampl* or action research or

focus group*).mp. [mp=title, abstract, heading word, table of contents, key concepts, original title, tests & measures]
Dato for sggning: 19.12.2013

HITS: 444

HITS efter begreensning pa publikationsdato (seneste 10 ar): 409

Kvantitative artikler

Heart Disorders OR Cerebral Ischemia (Thesaurus)

AND

Quantitative Methods OR Eperimental Methods OR Statistical Analysis OR Questionnaires (Thesaurus/key words)
Dato for sggning: 30.12.2013

HITS: 273

HITS efter begreensning pa publikationsdato (seneste 10 ar): 244

Reviews

Heart Disorders OR Cerebral Ischemia (Thesaurus)

AND

Meta Analysis OR Literature Review (Thesaurus/key words)

Dato for sggning: 19.12.2013

HITS: 181

HITS efter begreensning pa publikationsdato (seneste 15 ar): 143
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Bilag 3: Oversigt over litteratur

Tabel A: Oversigt over kvantitative artikler, der indgar i litteraturgennemgangen
Tabel B: Oversigt over kvalitative artikler, der indgar i litteraturgennemgangen

Tabel C: Oversigt over reviews og metaanalyser, der indgar i litteraturgennemgangen
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Tabel A: Oversigt over kvantitative artikler, der indgar i litteraturgennemgangen

Forfatter Titel Undersggelses- Sygdomsgruppe Udfaldsmal Sample (ken/alder) Udvzlgelsesmetode Antal respondenter
Publicerings ar metode
Land
Hjertekarsygdom
Byrne et al. Communicating about Spergeskema Patienter, der Kommunika- Patienter Patienter, der deltager pa 382 patienter
2013 sexual concerns within deltager pa hjerte- | tion om seksu- | 80 kvinder hjerterehabilitering fra 61 leeger fra almen
Irland (22) cardiac health services: rehabilitering i elle problemer | 302 maend seks hospitaler praksis
Do service providers and hospitalsregi og barrierer Gennemsnitsalder: 64 60 ansatte pa hjerte-
service users agree herfor rehabilitering pa
Leeger fra almen praksis hospital
21 kvinder
40 meend
Gennemsnitsalder: 50
Ansatte rehabilitering
53 kvinder
7 meend
Gennemsnitsalder: 41
Hofkamp & Readiness to adopt a Spergeskema Patienter, der Resultater af 31 kvinder Patienter, der deltager pa 118
Burns Self-Management Ap- ved 3., 6., 9. og deltager pa hjerte- | hjerterehabili- | 87 meend hjerterehabilitering pa et
2008 proach to Cardiac 12. uge af reha- rehabilitering i tering Gennemsnitsalder: 63,2 hospital
USA (88) Health: Predicting Out- biliterings- hospitalsregi (38-91)
comes From Cardiac forlgbet
Rehabilitation
Hoyer et al. Heart-focused anxiety Spergeskema 2 Patienter opereret | Angst, depres- | 23 kvinder Patienter opereret for 90 hjertepatienter
2008 before and after cardiac | uger for operati- | for planlagt CABG, | sion og 67 meend planlagt CABG, hjerteklap- | sammenlignet med 72
Tyskland (63) surgery on samt 6 uger hjerteklap operati- | livskvalitet Gennemsnitsalder: 66,9 operation eller kombineret | ortopeediske patienter
og 6 maneder on eller kombine- operation pa Dresden
efter operation ret operation Heart Center
Kriston et al. Effect of Sexual Func- Spergeskema Patienter, der Seksuel dys- 98 kvinder Patienter, der deltager pa 493
2010 tion on Health-Related deltager pa hjerte- | funktion, 395 meend hjerterehabilitering pa
Tyskland (56) Quality of Life Mediated rehabilitering i depressive Gennemsnitsalder: 55,7 hospital pa fem forskellige
by Depressive Symptoms hospitalsregi symptomer og centre, er rekrutteret fra
in Cardiac rehabilitation. livskvalitet november 2004 til januar
Findings of the SPARK 2006
Project in 493 Patients.
Laustsen et al. Predictors for not com- Helbredsmal og Personer, der er Gennemfersel | 64 kvinder Personer henvist til hjerte- | 266
2013 pleting exercise-based gennemgang af opereret for iskae- af hjertereha- 202 meend rehabilitering pa Arhus
Danmark (34) rehabilitation following journaler misk hjertesygdom | bilitering Gennemsnitsalder: 65,9 ar | Universitets hospital fra
cardiac surgery eller hjerteklap- august 2008 - januar 2001
sygdom
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Lytsy & Wester- | Patient expectations on Spergeskema Patienter, der far Forventninger | 381 kvinder Alle patienter, der kom til 829
ling lipid-lowering drugs statiner om effekt af 448 meend apotek for at indlgse re-
2007 statiner Gennemsnitsalder: 64,9 cept pa statiner fra 24. maj
Sverige (86) og cirka en méned frem,
blev inviteret til at deltage.
Der indgér 54 apoteker —
alle apoteker omkring to
storre byer i det centrale
Sverige.
Russel et al. Cardiac Rehabilitation Gennemgang af | Patienter, der er Pabegyndelse 181 kvinder Patienter, henvist til hjer- 599
2011 Wait Times - effect on journaler henvist til hjerte- af hjertereha- 418 meend terehabilitering pa "Peter
Canada (33) enrolment rehabilitering bilitering eller | Gennemsnitsalder: 59,8 Munk Cardiac Centre’ i
€j Canada fra 2006 til og med
2009.
Sarkar et al. Patient-physicians’ Spergeskema for | Patienter pa kar- Kommunika- Patienter Patienter er rekrutteret fra | 179 patienter
2011 information exchange in | og lige efter diologisk afde- tion mellem 23 kvinder offentlig, kardiologisk 56 leeger
USA (89) outpatient cardiac care: besag ling/klinik pa patient og 67 meend klinik pé hospital fra marts
Time for a heart to hospital leege Gennemsnitsalder: 66,9 2004 til januar 2005. Kli-
heart? nikken deekker primeert
Leeger ikke-forsikrede patienter
23 kvinder og offentlig forsikret,
67 mend etniske minoriteter.
Gennemsnitsalder: 66,9
Treeen & Olsen Sexual dysfunction and Spergeskema Medlemmer af Seksuel dys- 193 kvinder Alle medlemmer af ‘The 643
2007 sexual well-being in interesseorganisa- | funtion og 450 meend Norwegian Association of
Norge (77) people with heart dis- tionen ‘The Nor- seksuel trivsel | Alder: 18-84 Heart and Lung patients’
ease wegian Associa- blev inviteret. Derudover
tion of Heart and er 42 patienter fra patient-
Lung patients’ foreningens rehabilite-
ringsklinikker inkluderet.
Iskeemisk hjertesygdom
Alsén & Brink Fatigue after myocardial | Spergeskema 4 Myokardie infarkt | Fatique og 112 kvinder Patienter, som er blevet 155
2012 infarction - a two-year maneder og 2 ar depression 155 meend behandlet for M, er re-
Sverige (45) follow-up study efter MI samt treethed Gennemsnitsalder: 64,8 krutteret fra en akut hjer-
uden samtidig teafdeling pé et hospital
depression.
Dempe et al. Association of anxious Spergeskema Iskeemisk hjerte- Medicin adhe- | 464 kvinder Patienter, som har faet 606
2013 and depressive symp- sygdom rence 142 meend bekraeftet CAD inden for 3
Tyskland (55) toms with medication Gennemsnitsalder: 62,5 mdr., er rekrutteret fra 3

nonadherence in pa-
tients with stable coro-
nary artery disease

(25-75)

interne medicinske afde-
linger pa et hospital i
perioden februar 2009 til
juni 2009.
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Dunlay et al. Barriers to participation | Spergeskema Myokardie infarkt | Barriere for 61 kvinder Patienter i Olmsted Coun- | 179
2009 in cardiac rehabilitation deltagelse i 118 maend ty, Minnesota, som er
USA (35) hjerterehabili- | Gennemsnitsalder: 64,8 indlagt misteenkt for MI i
teringsforlgb. perioden juni 2004- maj
-Sundheds 2006.
motivation MI diagnose blev efterfol-
-Hjertekar self- gende bekreeftet
efficacy
-Helbreds
status
-Vigtighed af
rehabiliterin-
gen
mv.
Larsen et al. Screening for depression | Registre og Myokardie infarkt | Screening for 182 kvinder Patienter udskrevet fra 908 patienter
2012 in patients with myocar- | spergeskema depression i 407 meend hospital efter forste MI i leeger til 589 af pati-
Danmark (30) dial infarction by gen- almen praksis | Alder 2009, og som bor i Region | enterne
eral practitioners 1 ar efter <60: 155 Midtjylland.
udskrivelse fra | 60-79: 353
hospital >80: 81
Larsen et al. Myocardial Infarction Registre Myokardie infarkt | Risiko for Cases Cases: Personer i alderen Cases: 19.857
2010 and Risk of Suicide - A selvmord 7.302 kvinder 40-89 ar med selvmord Controls: 190.058
Danmark (66) Population-Based Case- 12.555 meend som registreret dedsarsag
Control Study Alder 40-89 ar fra 1981 til og med 2006.
Controls: 25 % af personer
Controls med samme ken og alder,
71.775 kvinder som var i live pa den dato
118.283 meend case begik selvmord.
Alder 40-89 ar
Lau-Walker et Coronary heart disease Spergeskema Myokardie infarkt | 'Illness beliefs’ | 53 kvinder Patienter, indlagt pa to 253
al. patients’ perception of eller angina og 195 mend hospitaler med udskrivel-
2008 their symptoms and livskvalitet Gennemsnitsalder: 65,3 sesdiagnose myocardie
England (71) sense of control are (43-93) infarkt eller angina, blev

associated with their
quality of life three years
following hospital dis-
charge

rekrutteret over en periode
pa 11 maneder
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Rantanen et al. Health-related quality of | Spergeskema 1, Patienter, som har | Livskvalitet Patienter Alle patienter, som har 163 patienter
2009 life after coronary artery | 6 og 12 méneder | gennemgdet CAGB 32 kvinder gennemgaet coronary 163 pargrende
Finland (49) bypass grafting efter operation 131 meend artery bypass grafting
Gennemsnitsalder: 65 operation pé et hospital fra
2001-2005
Pargrende 138 kvinder
25 meend
Gennemsnitsalder: 61
Roberge et al. Post-traumatic stress Struktureret Myokardie infarkt | Post-traumatic | 184 kvinder Patienter hospitaliseret 477
2010 disorder following myo- | interview og stress disorder | 293 meend pga. MI blev rekrutteret fra
Canada (67) cardial infarction: Preva- | spergeskema (PTSD) Gennemsnitsalder: 59,2 3 hospitaler fra juni 2002
lence and risk factors under hospitali- til april 2005
sering (2-14 dage
efter MI) og 1
maned efter MI
Atrieflimren/flagren
Ariansen et al. Mental Health and Sleep | Spergeskema Atrieflimren Angst og AF Patienter med permanent AF 27
2010 in Permanent Atrial depression 7 kvinder atrieflimren blev rekrutte- | Kontroller med sinus
Norge (51) Fibrillation Patients 21 meend ret fra en kohorte med 75 rytme 71.
From the General Popu- Alle er 75 ar arige fra 2 norske kom-
lation muner. Kontrolgruppe
Kontrolgr. sinus rytme med sinusrytme med
20 kvinder lignende kensfordeling
51 meend (ikke matched).
Alle er 75 &r
Perret- Quality of life in elderly | Spergeskema og | Atrieflimren Livskvalitet Cases Patienter, som er indlagt 41 cases
Guillaume et al. | inpatients with atrial patientjournaler 14 kvinder mandag eftermiddag til 123 kontroller
2010 fibrillation as compared 27 meend lordag eftermiddag pa 10

Frankrig (58)

with controlled subjects

Gennemsnitsalder: 72,3

Kontroller

42 kvinder

81 meaend
Gennemsnitsalder: 72

forskellige medicinske og
kirurgiske afdelinger pa et
hospital fra april 1997 til
april 2000. Kontroller (1:3)
er tilfeeldigt udtrukket fra
indlagte uden hjerterytme-
forstyrrelser og matchet pa
alder, ken og afdeling
(sikre sammenlignelig
comorbiditet).
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Hjertesvigt

Buck et al. Relationship Between Spergeskema Hjertesvigt, NYHA | Livskvalitet 86 kvinder Udtrukket fra "Heart fai- 207
2012 Self-care and Health- klasse III-1V' 121 meend lure quality og life registry’
USA (70) Related Quality of Life Gennemsnitsalder: 72,9 baseret pa 9 stikprever pa
in Older Adults With tveers af USA
Moderate to Advanced
Heart Failure
Johansson et al. | Time-course of depres- Spergeskema fa | Hjertesvigt, NYHA | Depression 232 kvinder Patienter indlagt pa hospi- | 611
2013 sive symptoms in pa- dage for udskri- | klasse II-VI 379 maend tal fra oktober 2002 til
Sverige (54) tients with heart failure velse fra hospi- Alder: 58-80 februar 2005
tal, og 18 mane-
der efter.
Jong et al. Linkages between anxie- | Spergeskema, Hjertesvigt ‘Event-free’ 44 kvinder Ambulante patienter er 147
2011 ty and outcomes in heart | patientjournaler, overlevelse 103 meend rekrutteret fra klinikker pa
USA (64) failure patientdagbeger, Gennemsnitsalder: 61 et 'university-based medi-
evt. dedsattester, cal center’ og fra et privat
interview af hospital
patient og evt.
parerende og
malinger.
Luyster et al. Depression and Anxiety | Spergeskema Hjertesvigtspatien- | Adherence 68 kvinder Patienter er inviteret til at 88
2009 Symptoms Are Associat- ter med ICD med anbe- 20 meend deltage ved deres fastlagte
USA (57) ed With Reduced Die- falede kostrad | Gennemsnitsalder: 70 (39- | mode med praktiserende
tary Adherence in Heart 86) specialleege i kardiologi
Failure Patients Treated ICD
With an Implantable
Cardioverter Defibrilla-
tor
Mulligan et al. Newly diagnosed heart Spergeskemaer Hjertesvigt Andringer i 55 kvinder Patienter er rekrutteret fra | 166
2012 failure: Change in quali- | (4 uger efter humer og 111 meend et distrikt, der deles af to
England (44) ty of life, mood, and diagnose og igen livskvalitet Gennemsnitsalder: 73 (25- | hospitaler. Alle patienter,
illness beliefs in the first | 6 mdr. efter) over en perio- | 91) der far diagnosen hjerte-
6 months after diagnosis de pa 6 mdr. svigt ved indleeggelse eller

ambulant besag, inviteres

! NYHA (New York Heart Association) gradinddeling af hjertesvigt:
I. Asymptomatisk hjertesvigt
II. Let hjertesvigt med dyspne ved mere end hverdagsagtige aktiviteter.

III. Moderat hjertesvigt med dyspng ved hverdagsagtige aktiviteter.

IV. Sveert hjertesvigt med dyspne i hvile eller ved den mindste anstrengelse.
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Scherer et al. Psychosocial determi- Spergeskema og | Hjertesvigt Psykosociale 165 kvinder Patienter er rekrutteret fra | 310
2008 nants for frequent pri- patientjournaler preediktorer 145 meend 44 almen praksis gennem
Tyskland (75) mary health care utilisa- for brug af Gennemsnitsalder: 72,9 elektroniske patientjourna-
tion in patients with almen praksis ler.
heart failure
Uijen et al. Heart failure patients’ Spergeskema og | Hjertesvigt Medicin ad- 163 kvinder 72 praktiserende leeger i 327
2012 experiences with conti- patientjournaler herence 164 meend 42 leegepraksis. Alle deres
Holland (29) nuity of care and its Gennemsnitsalder: 74,9 patienter med diagnosen
relation to medication hjertesvigt blev inviteret
adherence: a coss-
sectional study
Apopleksi
Algurén et al. Factors Associated With | Spergeskema 6 Apopleksi Livskvalitet 54 kvinder Patienter fra 4 apoplesksi 99
2012 Health-related Quality of | uger, 3 méneder 45 meend afdelinger pa 1 hospital er
Sverige (90) Life After Stroke: A 1- og 1 &r udfyldt Gennemsnitsalder: 72 rekrutteret inden for 1 uge
Year Prospective Cohort | ud fra interview efter forste apopleksi
Study og observation diagnose fra februar til juli
af patient og evt. 2006.
yderligere in-
formation fra
parerende og
sundhedsperso-
nale
Boosman et al. Social activity contrib- Spergeskema Apopleksi ‘Life satisfac- 71 kvinder Patienter med deres forste | 165
2011 utes independently to tion’ 94 meend apopleksi er rekrutteret fra
Holland (69) life satisfaction three Gennemsnitsalder: 58,6 4 rehabiliteringscentre
years post stroke (30-82)
Wachters- Actual and desired Spergeskema Apopleksi Hvordan leeger | Patienter Patienter og deres parg- 33 patienter
Kaufmann et al. | information provision (egen leege, 16 kvinder rende er rekrutteret fra 27 parerende
2005 after a stroke neurolog) og 17 meend almen praksis og et hospi-
Holland (19) fysioterapeu- Gennemsnitsalder: 62 tal fra april 1998 til maj

ter informerer
til patienten,
og hvordan
patienter
gnsker at blive
informeret.

Pargrende

20 kvinder

7 maend
Gennemsnitsalder: 60

2000
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Tabel B: Oversigt over kvalitative artikler, der indgar i litteraturgennemgangen

Forfatter Titel Undersggelsesmetode Fokus Sygdomsgruppe Antal, ken, alder Tidspunkt for inter- Udvelgelsesmetode
Publicerings view i relation til syg-
ar dom
Land
Hjertekarsygdom
Sutton et al. Cardiac rehabili- | Eksplorative, semi- Undersgge folelsen og Hjerte- 14 kvinder Interviewpersonerne Tidligere deltagere pa
2012 tation and the strukturerede enkeltin- | betydning af tryghed karsygdom 5 under 60 ar har gennemgaet primeer | primeer forebyggelses-
Canada (37) therapeutic terviews blandt kvinder, der 9 over 60 ar forebyggelse eller reha- | eller rehabiliteringspro-
environment: the deltager i hjertekar bilitering. grammet udbudt af
importance of Tematisk analyse kob- rehabilitering Women’s Cardiovascular
physical, social, let med grounded Health Initiative.
and symbolic theory teknikker.
safety for pro- Formaélsbestemt sampling.
gramme partici- Patienter udvalgt ud fra
pation among forskellighed i alder, type
women program (primeer forebyg-
gelse eller rehabilitering),
og om de har gennemfort
programmet eller ikke.
Iskeemisk hjertesygdom
Andersson et | The Experience Narrative enkeltinter- At undersege oplevel- Myokardie 17 patienter Forste ar efter MI Sygeplejersker pa kardio-
al. of Younger views ser og handtering i infarkt 6 kvinder logiske afdelinger pa tre
2013 Adults Following livet efter myokardie 11 meend hospitaler rekrutterede
Sverige (40) Myocardial Feenomenologisk her- infarkt (46) 23-53 ar deltagere.
Infarction meneutisk metode
Formélsbestemt sampling.
Patienter udvalgt ud fra
forskellighed i alder, kan,
uddannelse og tid siden
MI
Askhametal | The information Semistrukturerede At undersgge behovet Akut koronart 8 kvinder 3-4 uger efter udskrivel- | Patienterne er rekrutteret
2010 and support enkeltinterviews for information og - syndrome (AKS). | 48-70 ar se fra hospital for ferste | fra den eneste kardiologi-
Danmark og needs of Faroese stotte blandt Feeraske AKS event. ske afdeling pa hospital pa
Australien women hospital- | Tematisk analyse kvinder i recovery- Feergerne.
(11) ised with an processen efter ind-

acute coronary
syndrome

leeggelse
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Banner et al. Women'’s experi- | Semistrukturerede At undersgge kvinders | Patienter, som 30 kvinder Patienterne blev alle Patienter er rekrutteret fra
2011 ences of undergo- | enkeltinterviews oplevelser med at fa skal have/har interviewet tre gange. ventelister til CAGB opera-
Storbritanni- ing coronary foretaget CABG faet forste CABG For operation, 6 uger tion.
en artery bypass Konstruktivistisk operation. efter og 6 maneder
(England og graft surgery grounded theory efter. Forst bekvemmeligheds-
Wales) (53) sampling, herefter teore-
tisk sampling (fx dem, der
bor alene, og dem, der
havde brug for akut opera-
tion).
Decker et al. Acute Myocardi- | Semistrukturerede At undersgge patien- Myokardie 19 patienter <1 ar efter diagnose Alle deltagere blev be-
2007 al Infarction fokusgruppeinterviews | ters praeferencer I infarkt 15 meend handlet pa en regional
USA (13) Patients’ Infor- forhold til involvering i 4 kvinder hjerteafdeling.
mation Needs Tematisk analyse beslutningstagning 38-70 ar
Over the Course igennem deres forlab 6 fokusgrupper Udvalgt fra en gruppe af
of Treatment and hjertepatienter, som var
recovery indskrevet i et register.
60 patienter var inviteret.
Eriksson et al. | Patients’ and Semistrukturerede At undersgge patienter | Myokardie 15 par 4-8 uger efter udskrivel- | Formalsbestemt sampling.
2009 their partners’ enkeltinterviews og parerendes oplevel- | infarkt (15 patienter og se fra hospital. Kriterier: Forste AMI,
Sverige experiences of ser med at fa patienten deres partner) modtaget behandling pa
returning home Indholdsanalyse hjem efter indleeggelse kardiologisk afdeling pa
after hospital hospital, 65 ar eller yngre,
discharge follow- samboende med egtefeel-
ing acute myo- le/partner.
cardial infarction
Fredriksson- I've lost the Ustrukturerede enkelt- | Atundersgge oplevelse | Myokardie 18 patienter 2 maneder efter MI Strategisk udvalgt ud fra
Larsson etal. | person I used to interviews af fatigue, konsekven- infarkt 5 kvinder event. en gruppe pa 165 patien-
2013 be - Experiences ser heraf og strategier 13 meend ter, som var blevet be-
Sverige (47) of the conse- Konstruktivistisk til at handtering efter 42-75 handlet for MI pa et hospi-
quences of fa- grounded theory myokardie infarkt tal 2 maneder tidligere og

tigue following
myocardial
infarction

svaret pa et spargeskema
om fatigue. De blev ud-
valgt blandt dem med en
score pa 13/20 (sveer
treethed).
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Garavalia et Exploring Pa- Semistrukturerede At undersgge patien- Myokardie 11 patienter Interviewtidspunkt Formalsbestemt sampling
al. tients’ Reasons enkeltinterviews ters grunde til ikke at infarkt 6 kvinder fremgér ikke, men fra et register, der inde-
2009 for Discontinu- tage den ordinerede 5 meend undersggelsen inklude- | holder oplysninger om
USA (20) ance of Heart Kvalitativ deskriptiv medicin 44-78 ar rer personer, som var mere end 4500 MI patien-
Medications analyse stoppet med at tage 1-2 ter fra 26 centre. Patienter
livsforleegende hjerte- som mod leegens rad var
medicin ved opfelgende | stoppet med at tage 1-2
samtaler 1, 6 eller 12 livsforleegende hjerteme-
maneder efter MI. dicin ved opfelgende
samtaler 1, 6 eller 12
maneder efter MI.
Hanssen etal. | A Qualitative Eksplorative, dybdega- At undersgge patien- Myokardie 14 patienter 3-5maneder efter ud- Patienter med AMI op til
2005 Study of the ende semistrukturerede | ters informations infarkt 2 kvinder skrivelse fra hospital. 75 ar, som var blevet
Norge (17) Information fokusgruppeinterviews | behov samt praeferen- 12 meend udskrevet fra hospital 3-5
Needs of Acute cer for opfolgende 42-69 ar maneder tidligere, blev
Myocardial Indholdsanalyse kontakt efter udskri- 3 fokusgrupper spurgt per brev, om de
Infarction Pa- velse fra hospital ville deltage (n=46).
tients, and Their
Preferences for
Follow-up Con-
tact After Dis-
charge
Hoglund et al. | Patient participa- | Fokusgruppeinterviews | Atundersege patien- Myokardie 8 patienter Kort tid efter udskrivel- | Kontaktpersoner pa 3
2010 tion during hos- ters perspektiv pa infarkt 5 maend se fra hospitalet hospitaler udvalgte delta-
Sverige (7) pitalization for patient involvering i 3 kvinder gere. Deltagerne skulle
myocardial behandling og beslut- 40-74 ar variere i alder, stilling,

infarction: per-
ceptions among
patients and
personnel

ningstagning under
indleggelse

17 hospitalsansatte
(Leeger og sygeple-
jersker ).

12 kvinder

5 meend

25-60 ar

2 fokusgrupper med
patienter

3 fokusgrupper med
hospitalspersonale

ken, etnicitet og arbejdser-
faring.
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Isaksen & Significance of Fokusgruppeinterviews | Atundersege positive Myokardie 25 personer Under 1 ar til over 4 ar 10 rekrutteret fra kardio-
Gjengedal fellow patients og negative oplevelseri | infarkt 4 kvinder siden MI. logiske afdelinger fra to
2006 for patients with med medpatienter, 21 meend hospitaler. 78 patienter
Norge (31) myocardial bade under og efter 40-71 ar som havde veeret indlagt
infarction indleeggelse med MI 6 mdr. til 1 &r, for
studiestart blev inviteret.
15 rekrutteret fra forskel-
lige motionsgrupper orga-
niseret af en patientfor-
ening, grundet for fa
tilmeldinger.
Isaksson et al. | Prehospital Semistrukturerede At undersgge aldre Myokardie 20 meend Efter tre dages indleeg- Lebende rekruttering fra
2011 experiences of enkeltinterviews maends oplevelser af infarkt 65-80 ar gelse pa hospital. kardiologiske afdelinger
Sverige (91) older men with a bl.a. symptomer for pa tre hospitaler.
first myocardial Indholdsanalyse hospital indleggelse Forste MI. Alle meend var
infarction: a med myokardie infarkt raske og fysisk aktive for
qualitative analy- MI.
sis within the
Nothern Sweden
MONICA Study
Jackson etal. | A qualitative Dybdegaende semis- At fd en gget forstaelse | Myokardie 27 patienter 6-14 maneder efter MI Patienter, der ikke er
2012 study exploring trukturerede interviews | for ikke-deltagelse i infarkt pabegyndt rehabilitering,
Skotland (36) | why people do hjertekar rehabilite- og deres pargrende. Re-
not participate in | Grounded theory til- ring, bade blandt pati- 17 pargrende krutteret gennem et spor-
cardiac rehabili- gang enter og pargrende geskema til alle MI patien-
tation and coro- ter udskrevet fra et hospi-
nary heart dis- tal 6-14 mdr. tidligere. Her
ease self-help blev de bl.a. spurgt til
groups, and their deltagelse I rehabilitering.
rehabilitation
esperience with- Maximum variation sam-
out these re- ple (ken, alder, omrade,
sources etnicitet)
Kristofferzon | Managing conse- | Semistrukturerede At undersage oplevel- Myokardie 39 patienter 4-6 maneder efter diag- | Meend og kvinder i ar-
et al. quences and enkeltinterviews sen af hverdagslivet og | infarkt 20 kvinder nosticering af MI bejdsalderen eller aeldre,
2008 finding hope - forventninger til frem- 19 meend der har veeret pa intensiv
Sverige (39) experiences of Indholdsanalyse tiden 47-90 ar afdeling med bekreeftet MI

Swedish women
and men 4-6
month after
myocardial
infarction

4-6 maneder tidligere.
Udvalgt fra en sample af
47 kvinder og 97 meend,
som deltog i et storre
longitudinelt studie.
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Lehane et al.

Medication-

Dybdegaende semis-

At opna en storre

Iskeemisk hjer-

10 deltagere

Interviewtidspunkt

Formaélsbestemt sampling.

2008 taking for coro- trukturerede enkelt- forstaelse for faktorer tesygdom 7 maend fremgér ikke, men Personer, som er i medi-
Irland (84) nary artery dis- interviews relateret til medicin 3 kvinder undersggelsen inklude- | cinsk behandling for CAD,

ease - Patients’ brug og compliance 51-69 ar rer personer, som er i udvalgt fra to hjerte-

perspectives Indholdsanalyse medicinsk behandling. rehabiliteringsklinikker.
Lie et al. Patients’ experi- Semistrukturerede At undersgge sympto- Patienter som 93 patienter Patienterne blev alle Alle voksne CABG patien-
2010 ences with symp- | enkelt og par interviews | mer og behov i den har faet CABG 39-77 ar interviewet 2 gange. 2 ter indenfor tre timers
Norge (15) toms and needs tidlige rehabilitering 9 kvinder uger og 4 uger efter kersel til Oslo universi-

in the early Partnere blev inviteret fase efter CABG 84 meend operation. tetshospital i perioden aug

rehabilitation til at deltage i inter- 2003 til dec 2004.

phase after coro- | views, der blev afholdt 45 partnere deltog i

nary atery bypass | med patienter i deres interview 2 uger

grafting hjem. efter operation og 37

i interview 4 uger
Indholdsanalyse efter operation

Mosack etal. | Trendsin Sexual | Narrative kommentarer | Atundersoge seksuelle | Myokardie Spergeskema-data 1-6 maneder efter MI Patienter har veret hospi-
2009 Concerns After fra et dbent spergsméli | problemstillinger i infarkt fra 302 personer event samt. taliseret for MI og har

USA (23) Myocardial spergeskemaer. recovery-perioden 213 meend tidligere deltaget i en af tre
Infarction 89 kvinder separate spergeskemaun-
Indholdsanalyse Alder fremgar ikke dersggelser om seksualitet.
Norris & King | A Qualitative Semistrukturerede At undersgge kvinders | Iskeemisk hjer- 9 kvinder 1,2-2,0 &r efter diag- Udvalgt ud fra personer,
2009 Examination of enkeltinterviews livskvalitet og faktorer, | tesygdom 51-82 ar nose. der har deltaget i en sper-
Canada (26) the Factors That der har betydning geskemaundersggelse om
Influence Wom- Indholdsanalyse herfor iskeemisk hjertesygdom. I
en’s Quality of skemaet har de sagt ja til
Life as They Live at blive kontaktet.
With Coronary
Artery Disease Formaélsbestemt sampling.
Deltagere udvalgt ud fra
bl.a. alder og tid siden
diagnose.
Simmonds et | Patients’ percep- | Semistrukturerede At undersoge: oplevel- | Iskeemisk hjer- 30 deltagere Fremgar ikke, men Sampling frame: UPBEAT-
al. tions of depres- enkeltinterviews sen af linket mellem tesygdom 11 kvinder patienter er fra almen UK cohort study database
2013 sion and coro- fysisk og mental sund- 19 meend praksis. over patienter fra almen
England (62) nary heart dis- Tematisk analyse hed; oplevelsen af at 47-85 ar praksis med iskaemisk

ease: a qualitative
UPBEAT-UK
study

leve depression og
iskeemisk hjertesyg-
dom, samt egne strate-
gier for handtering
heraf

hjertesygdom (n=376). 47
blev screenet positive for
depression, og de blev alle
kontaktet.
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Sundler etal. | The Meaning of Semistrukturerede At undersgge betyd- Myokardie 10 kvinder Minimum 6 méneder Rekrutteret fra kardiolo-
2009 Close Relation- enkeltinterviews ning af taette bekendt- infarkt 49-80 ar efter diagnosticering for | gisk afdeling akut hjerte-
Sverige (79) ships and sexual- skaber og seksualitet i MI. afdeling pé et hospital.
ity: Women’s Feenomenologisk forhold til kvinders Rekruttering fortsatte frem
Well-Being Fol- metode sundhed og trivsel efter til datameetning.
lowing a Myo- myokardie infarkt
cardial Infarction
White et al. Patients’ perspec- | Semistrukturerede At undersgge patien- Myokardie 15 personer Interview med patien- Deltagere er rekrutteret fra
2010 tives on cardiac enkeltinterviews ters medicinbrug og infarkt 11 meend ter, der er i gang med rehabiliteringsprogram i
England (18) rehabilitation, gennemforsel af livs- 4 kvinder rehabilitering i hospi- hospitalsregi.
lifestyle change stileendringer i forbin- 42-72 talsregi, samt interview
and taking medi- delse med et rehabilite- 9 maneder efter forste
cines: implica- ringsprogram interview.
tions for service
development
Atrieflimren/flagren
McCabe et al. | Living With Ustrukturerede enkelt- | Atundersege patien- Symptomatisk 15 patienter Et dataindsamlingstids- | Patienter tilknyttet kardio-
2011 Atrial Fibrilla- interviews ters oplevelser med at atrieflimren 7 kvinder punkt inkluderende log pé et medicinsk center,
USA (9) tion. A Qualita- leve med atrieflimren 8 maend patienter med AF erfa- som havde
tive Study Indholdsanalyse 33-85 ar ringer fra 6 méneder til | tilbagevendende sympto-
25 &r. matisk atrieflimren (kom-
mer og gar) og over 18 &r.
Formaélsbestemt sampling
udvalgt ud fra ken, alder
og tid siden AF diagnose.
Hjertesvigt
Burstrom et Life experiences Semistruktureret Atundersoge kvinders | Hjertesvigt, 8 kvinder Interviewtidspunkt Diagnosticeret kronisk
al. of security and fokusgruppeinterview oplevelser med at leve NYHA klasse II- | 1 fokusgruppe fremgér ikke, men hjertesvigt.
2012 insecurity among med hjertesvigt - med 111 patienter fra ambulante
Sverige (28) women with Indholdsanalyse fokus pa sikkerhed og klinikker pé hospital. Sygeplejerske spurgte
chronic heart usikkerhed fortlebende patienter, om

failure

de ville deltage.
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Field et al. ‘Can I come off Ustrukturerede narrati- | Atundersege, om Alle stadier af 37 patienter Interviewtidspunkt Maksimum variation
2006 the tablets now?" | ve enkeltinterviews patienters viden om hjertesvigt 33-84 ar fremgar ikke, men sampling ud fra ken, alder,
Storbritanni- A qualitative formal og bivirkninger patienterne inkluderer social- og etnisk baggrund,
en analysis of heart Konstant komparativ ved medicinen har nydiagnosticeret, dem, hjertesvigtstadie, ale-
(87) failure patients’ analyse betydningen for, om de der ikke kunne huske, ne/gift, co-morbiditet og
understanding of tager del i beslutnings- at de havde faet besked | stotte fra hjertesvigts
their medication processen omkring om, at de havde hjerte- sygeplejerske. Rekrutteret
deres medicinering svigt, og personer med af almen praktiserende
hjerteklap sygdom, som | leeger, kardiologer, specia-
beskrev, de havde veeret | liserede sygeplejersker og
ind og ud af hjertesvigt patientstgttegrupper.
gennem flere ar.
Gerlich et al. ‘Who is going to Narrative enkeltinter- At undersgge patien- Fremskredent, 12 patienter Interviewtidspunkt Formalsbestemt sampling
2012 explain it to me views ters oplevelser med kronisk hjerte- 6 maend fremgar ikke, men ud fra alder, ken og tilste-
Tyskland (24) | so thatIunder- fremskredent hjerte- svigt med darlig | 6 kvinder patienter et fra to geri- deverelse af pargrende.
stand?” Health Qualitative descriptive svigt og deres oplevel- prognose 73-94 ar atriske hospitaler Kriterier: alder over 70 ar,
care needs and approach ser med sundhedsvee- fremskredent hjertesvigt,
experiences of senet dérlig prognose (usand-
older patients synligt at de ville overleve
with advanced de neeste 12 maneder).
heart faliure
Harding et al. | Meeting the Dybdegaende, semi- At genere anbefalinger | Hjertesvigt, 20 patienter Interviewtidspunkt Formaélsbestemt sampling
2008 Communication strukturerede enkeltin- | om acceptabel og NYHA klasse III- | 11 pargrende fremgar ikke, men blev anvendt til rekrutte-

England (12)

and Information
Needs of Chronic
Heart Failure

terviews

Konstant komparativ

mulig information til
hjertesvigtspatienter

v

6 ansatte - palliativ
behandling
6 ansatte pa kardio-

patienter fra ambulante
klinikker pa hospital.

ring af de ansatte.

Patients analyse logisk afdeling
Nordgren et Support as expe- | Ustrukturerede enkelt- | Atundersgge, hvordan | Hjertesvigtialle | 9 meend Et dataindsamlingstids- | Patienter tilknyttet to
al. rienced by men interviews begrebet “statte” ople- sveerhedsgrader | 49-64 ar punkt inkluderende ambulante hjertesvigtskli-

2008
Sverige (16)

living with heart
failure in middle
age: A phenome-
nological study

Feenomenologisk
metode.

ves blandt mend med
hjertesvigt

patienter med diagnose
<1artil 2 ar efter
diagnose.

nikker.

Sygeplejerske blev bedt
om at udveelge meend i
alderen 30-65 ar. Antal
ikke fastlagt pa forhand.
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Pattenden et Living with heart | Semistrukturerede At undersgge, hvordan | Hjertesvigt, 36 patienter Interviewtidspunkt Patienter fra 5 centre.
al. failure; patient interviews - enkelt ogi | patienter og parerende | NYHA klasse I- 23 meend fremgar ikke, men
2007 and carer per- par (patient og parg- handterer livet med v 13 kvinder underspgelsen inklude- | Formalsbestemt maksi-
Storbritanni- spectives rende) hjertesvigt 45-89 ar rer patienter, som for mum variation sampling
en (Skotland, nyligt er henvist til (alder, kon, etnicitet,
Nordirland, Konstant komparativ 20 parerende ‘British Heart Foundati- | NYHA klassifikation og
England) (38) analyse 17 kvindelige eegte- on specialist nurse center).
feeller, 1 datter, 2 services’, og som ikke
mandlige egtefeeller | tidligere har set en
sygeplejerske speciali-
seret i hjertesvigt.

Reid et al. Patient strategies | Dybdegaende, semi- At undersgge patien- Hjertesvigt, 50 patienter Interviewtidspunkt Har veeret indlagt pa
2006 for managing strukturerede enkeltin- | ternes perspektiver pA | NYHA klasse II- | 33 meend fremgar ikke, men hospital for hjertesvigt.
Skotland (10) | medication for terviews at hdndtere deres 1 17 kvinder patienterne er rekrutte-

chronic heart medicin brug - og 41-80 ar ret fra 2 ambulante

faliure Konstant komparativ hvilke situationer, de hjerteklinikker pa

analyse har sveert ved at hand- hospital.
tere dette

Sundin et al. Elderly womens’s | Narrative enkeltinter- At undersgge betyd- Hjertesvigt, 5 kvinder Et dataindsamlingstids- | Kvindelige patienter til-
2010 experiences of views ning af stgtte blandt NYHA klasse III- | 67-88 ar punkt inkluderende knyttet en ambulant hjer-

Sverige (27)

support when
living with con-
gestive heart
faliure

Feenomenologisk her-
meneutisk metode

kvinder med hjerte-
svigt

v

patienter diagnosticeret
for over 2 &r siden.

tesvigtsklinik pa et mel-
lemstort hospital.

Sygeplejerske pé klinikken
blev bedt om at udveelge
10 kvinder over 65 ar, der
havde veeret pa klinikken
fra uge 1812007 og sa
lang tid tilbage i tid som
nedvendigt. Diagnose over
2 ar.
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Apopleksi

Gilworth et al | Personal experi- Dybdegéaende, semi- At undersgge forvent- Apopleksi 6 kvinder Alle interviews blev Hensigten var at rekruttere
2009 ences of return- strukturerede enkeltin- | ninger til- og oplevelser 7 meend gennemfort mellem 3 en bred gruppe af infor-
England (25) ing to work terviews med at vende tilbage til 18-64 ar méneder og 8 ar efter manter i relation til ken,
following stroke: arbejdet (alle i arbejde, da de | blodproppen alder, og om de var startet
An exploratory Tematisk analyse fik blodproppen) pé arbejde igen.
study 6 informanter blev rekrut-
teret fra en "Neurosurgery
clinic” efter operation
7 blev rekrutteret gennem
en spergeskemaunderse-
gelse udsendt til apopleksi
patienter omkring arbejde,
hvor de blev bedt om at
angive, om de ville deltage
i et kvalitativt interview
Ch’ng et al. Coping with the Fokusgrupperinter- At undersgge langtids- | Apopleksi 14 kvinder Alle interviews blev Alle blev rekrutteret
2008 challenges of views perspektiver I forhold 12 meend gennemfort 6 maneder blandt regelmeessige
Australien (6) | recovery from ud fra en reekke dbne til at "cope” med apo- 22-79 ar til 12 ar efter blodprop- | deltagere i en apopleksi
stroke spergsmal pleksi 6 fokusgrupper pen statte-gruppe.
Tematisk analyse
Wottrich et al. | On parallel Semistrukturerede At undersgge patien- Apopleksi 3 kvinder Der blev gennemfort tre | Informanterne blev rekrut-
2012 tracks: newly enkeltinterviews ters forestillinger 3 meend interview med alle teret fra en rehabiliterings
Sverige (32) home from hospi- omkring livet efter 44-70 ar informanter klinik og udvalgt strategisk
tal - people with | Indholdsanalyse udskrivelse fra hospita- 1. 1-7 dage for for at opna spredning i
stroke describe let/ rehabiliteringskli- planlagt ud- forhold til alder, kon,

their expecta-
tions

nik - og undersage,
hvordan disse forvent-
ninger er blevet indfri-
et

skrivelse fra
hospital

2. 13-30 dage
efter udskriv-
else

3.  3-4 maneder
efter udskriv-
else

arbejde og familie om-
steendigheder af en fysio-
terapeut.
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Ellis-Hill et al. | Going home to Semistrukturerede At undersgge, hvad der | Apopleksi 8 kvindelige patien- | Alle interview blev Rekrutteret gennem regi-
2009 get on with life: enkeltinterviews bidrager til, at over- ter gennemfort inden for steret fra et pagaende
New Zealand | patients and gangen fra hospital til 10 mandlige paien- en maned efter udskri- observationelt studie
(14) carers experienc- | Strukturanalyse hjem opleves som god ter velse indlagt pa en afdeling for
es of being dis- eller darlig 53-85 ar akut apopleksi - rekrutte-
charged from ret bredt for spredning.
hospital follow- 10 aegtefeeller
ing a stroke 3 dotre Disse blev spurgt, om de
havde pérerende, der ogsa
ville deltage i studiet.
Salisbury et ‘After the stroke: | Semistrukturerede At undersgge, patien- Apopleksi 13 mandlige patien- | 2-9 ar efter blodproppen | Rekrutteret gennem
al. pateints and enkeltinterviews ters og parerendes ter “Functional Electrical
2010 carers’ experi- oplevelser med sund- 44-79 ar Stimulation out-patient

England (41)

ences of
healthcare after
stroke in Scot-
land

Fenomenologisk ana-
lyse

hedsvesenet efter
apopleksi

7 pargrende

klinik” blandt patienter,
der havde géet der 6 flere
maneder - rekrutteret
bredt for spreding.
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Tabel C: Oversigt over reviews og metaanalyser, der indgar i litteraturgennemgangen

Forfatter Titel Undersggelsesmetode Sygdomsgruppe Fokus og/eller udfaldsmal Databaser og arstal Antal inkluderede
Publicerings ar artikler
Land
Hjertekarsygdom
Compare et al. Social support, depres- Narretivt review Hjertekarsygdom Depression og social support | Pubmed, PsychInfo 5
2013 sion, and heart disease: a Kvantitative artikler og betydningen for prognose
Italien (60) ten year literature review Studier publiceret 2002-
2012
Hardin Cardiac disease and Review Hjertekarsygdom Sexualitet Fremgar ikke Fremgar ikke
2007 sexuality: implications for | Kvantitative og Kvalita-
USA (78) research and practice tive studier
McGee HM Psychosocial issues for Review Personer, der gennemgér | Psykosociale faktorer Fremgar ikke Fremgar ikke
1999 cardiac rehabilitation Kvantitative og Kvalita- | hjertekar-rehabilitering
Irland with older individuals tive studier
(61)
Iskeemisk hjertesygdom

Fredericks et al.
2012
Canada (65)

Anxiety, depression, and
self-management: a sys-
tematic review

Systematisk review
Kvantitative artikler

Personer, der har fiet
CABG operation og/eller
har faet hjerteklap opera-

Self-mangement adfeerd
efter udskrivelse fra hospital
og betydningen af ogsa at

CINAHL, Medline,
PubMed, EMBASE,
Cochrane, HealthSTAR

tion have angst/depression
Studier publiceret
mellem 2000-2011
Leegaard et al. Patients ‘key experiences | Meta-synthesis Patienter, som har faet Oplevelser efter bypass- CINAHL, Medline, 19
2008 after coronary artery Kvalitative studier CABG operation operation PsyclInfo, Social ab-
Norge (8) bypass grafting: a synthe- stracts
sis of qualitative studies
Studier publiceret for
oktober 2006
Lefler & Bondy Women “s delay in seek- Meta-synthesis Myokardie infarkt Forsinkelse i at soge be- Medline, CINAHL, 48
2005 ing treatment with myo- Kvantitative og kvalita- handling akut myokardie PsychInfo
USA (42) cardial infarction: a meta- | tive studier infakt blandt kvinder
synthesis Studier publiceret
mellem 1995-2003
Meijer et al. Adjusted prognostic Meta-analyse Myokardie infarkt Depression PubMED, EMBASE, 60

2013 (59)

association pf depression
following myocardial
infarction with mortality
and cardiovascular
events: individual patient
data meta-analysis

Kvantitative studier

PsycINFO

Studier publiceret
mellem 1975- januar
2011
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Simpson & Pilote | Quality of life after acute Systematisk review Myokardie infarkt Livskvalitet Medline 11
2003 myocardial infarction: a
Canada systematic review Studier publiceret
(92) mellem januar 1966-
august 1999
Atrieflimren/flagren
Lane & Lip Quality of life in older Review Atrieflimren Livskvalitet Fremgar ikke Fremgar ikke
2009 people with atrial fibrilla-
England (73) tion
Xuereb et al. Patients “and health pro- Meta-synthesis Atrieflimren Syn pé og oplevelse af Web of Knowlegde, 10
2012 fessionals “views and Kvalitative studier bruges af antikoagulations- Ingenta connect, Sci-
England (21) experiences of atrial behandling enceDirect (EBSCO),
fibrillation and anti- Swetswise, Sage Jour-
anticoagulant therapy: A nals online, PsyclInfo,
qualitative meta-synthesis Chochrane Liberary
Studier publiceret til
august 2011
Hjertesvigt
Brouwers et al. Patient-reported outcoms | Systematisk review Personer med kronisk Effekt pa patient-oplevede PubMed 16
2011 in left ventricular assist Kvantitative artikler hjertesvigt, der har faet outcomes efter at have faet
Holland (93) device therapy indopereret ekstern indopereret ekstern hjerte- Studier publiceret fra
hjertepumpe pumpe januar 1980- maj 2011
Davidson et al Preparing for the worst Kritisk litteratur review | Hjertesvigt Betydning af hab og hablgs- | CINAHL, Medline, 24
2007 while hoping for the best Kvantitative og Kvalita- hed Embase, PSYCHIit
Australien (74) tive studier
Studier publiceret fra
1982-2004
Dickson et al. A qualitative meta- Meta-analyse Personer med hjertesvigt | Oplevelsen af, hvordan Tre pé forhand udvalg- | 3

2011 analysis of heart failure Kvaliative artikler samt minimum en anden | komorbiditet pavirker self- te studier inden for
USA (80) self-care practices among sygdom (komorbiditet) care emnet gennemfort af
individuals with multiple forfatterne
comorbid conditions
Grady Management of heart Review Personer med hjertesvigt | Medicinbrug, indleeggelse Medline og Citations in | Fremgar ikke
2006 failure in older adults Kvantitative og Kvalita- | +65ar pé hospital og udskrivelse Nursing and Allied
USA (83) tive studier og relaterede udfordringer Health Litterature
Studier publiceret fra
1990-2005
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Ludwig & Deaton | What can we learn from Systematisk review Hjertesvigt Barrierer og fremmere for British Nursing Index, 20
2011 patients with heart failure | Kvalitative artikler treening og fysisk aktivitet CINAHL, Cochrane
England (81) about exercise adher- Libary, Embase, Med-
ence? A systematic review line, PsycINFO
of qualitative papers
Studier publiceret fra
januar 1980- maj 2010
Van der Wal et al. | Non-compliance in pa- Systematisk review Hjertesvigt Compliance til medicinsk og | Medline, CINAHL 48
2005 tients with heart failure; ikke-medicinsk behandling
Holland (82) how can we manage it? Studier publiceret fra
1988- juni 2003
Yu etal. Living with chronic heart | Systematisk review Hjertesvigt Oplevelsen af at leve med Medline, CINAHL, 14
2007 failure: a review of quali- Kvalitative artikler kronisk hjertesvigt blandt PsyclInfo, Sociological
Kina (52) tative studies of older @ldre Abstracts
people
Studier publiceret fra
1997- januar 2007
Waldréus et al. Thirst in heart failure: a Systematisk review Hjertesvigt Oplevelsen af torst Pubmed, Cochrane, 9
2013 systematic literature Kvantitative og kvalita- CINAHL, Medline
Sverige (94) review tive artikler
Studier publiceret frem
til marts 2012
Apopleksi
Bays Quality of life of stroke Forskningssyntese Apopleksi Livskvalitet Cumulative Index to 68
2001 survivors: a research Kvantitative og Kvalita- Nursing and Allied
USA (72) synthesis tive studier Health Litterature,

Medline, Dissertation
Abstracts, PsychFirst

Studier publiceret fra
1966-2001 (eller inden
for perioden, hvor den
pageldende database
var tilgeengelig)
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Edmondson etal. | Prevakence of PTSD in Systematisk review / Apopleksi Posttraumatisk stress Medline, PsycInfo, 9
2013 suvivors of stroke and meta-analyse PILOTS Database,
USA (68) transient ischemic attack: Kvantitative studier Chochrane Library,
a meta-analytic review Scopus
Studier publiceret frem
til januar 2013
Korpershoek et Self-efficacy and its influ- | Systematisk review Apopleksi Self-efificacy og betydnin- Medline, CINAHL, 17
al. ence on recovery of pa- Kvantitative studier gen for bedring PsycInfo, Embase
2011 tients with stroke: a sys-
Holland (50) tematic review
Lecouturier et al. | Response to symptoms of | Systematisk review Apopleksi Opmearksomhed pa tidlige Medline, CINAHL, 11
2010 stroke in the UK: a sys- Kvantitative og kvalita- symptomer og viden om og Embase, CSA-, Assia,
England (43) tematic review tive studier holdninger til diagnose og sociological abstacts,
tidlig behandling PsycInfo, Web of
Knowlegde, ZETOC,
Agelnfo and the Na-
tional Research Regis-
ter
Studier publiceret fra
1980-2010 (eller inden
for perioden, hvor den
pageeldende database
var tilgeengelig)
Treger et al. Return to work in stroke Review Apopleksi Faktorer, der har betydning | Fremgar ikke Fremgar ikke

2007
Italien (76)

patients

for tilbagevendelse til arbej-
de
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Bilag 4. Interviewguide til fokus-
gruppeinterviews med patienter

Prasentation og introduktion

(10 min)

I forbindelse med sporgeguiden, er alt der star i parentes til vores eget brug.

Abningsspgrgsmal:

(10 min)
Preesentationsrunde:
I dag skal vi igennem tre overordnede temaer:

1) Hvordan det har pavirket jer at fa en hjertekarsygdom, og hvilke behov I har og har haft

2) Sa vil det blive lidt mere problemorienteret — hvilke problemer er I stodt pa som hjertekarpa-
tienter, herunder i modet med sundhedsveesenet

3) Og til slut skal vi snakke lidt mere losningsorienteret: hvad kan man gore fremadrettet for at
gore livet og forlobet bedre for hjertekarpatienter.

Forst tager vi en kort runde, hvor I kan preesentere jer selv.

e Navn?
e Hvornar du fik diagnosticeret en hjertesygdom?
e Og kan du forteelle lidt kort om, hvad det er for en hjertesygdom, I har, og hvor I er i forlgbet?

1: I farste del af interviewet spoarges om, hvad I (hjertekarpatienterne) oplever som det vigtigste

og har haft mest betydning i forbindelse med jeres hjertesygdom.

(ca. 45 minutter)

Forst vil vi gerne vide lidt om, hvordan det har pavirket jer og jeres parerende, at I har faet en hjer-
tesygdom?

e Hvad har haft sterst betydning for jeres forlgb?
e Hvilke behov opleves iseer?
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e Hvilke folger har I oplevet af sygdommen, herunder fysiske og psykiske folger

(Temaer der ogsa kan deekkes, hvis de ikke selv kommer ind pa det):
Hvordan har omgivelserne reageret pa din hjertekarsygdom?

e De pérgrendes rolle?

Hvad er vigtigt i madet med sundhedsvasenet, og hvilke behov har man som hjertekarpatient?
Ikke alene i forhold til de forskellige forleb, man typisk gar igennem som patient:

e Udregning og diagnoseforlab

¢ Behandlingen

e I kontrolforlgb
e Rehabilitering/ livet med hjertekarsygdom

Men ogsa i forhold til de forskellige aktorer og sektorer:
e Iforhold til sygehuset?
e Den praktiserende laeges rolle?
e Efter endt forleb (i kommunalt regi)?

2: Hvad informanterne oplever som de stgrste problemer ved at veere hjertekarpatient - dvs. pro-

blemorienteret med fokus pa de udaekkede behov

(ca. 30 minutter)

Tak for de mange bud pd, hvad der iseer opleves som vigtigt, nar man er hjertekarpatient. Nu vil vi

gerne snakke lidt om, hvor I synes, der er problemer og hvad, der har iser veeret sveert.

e Hvilke problemstillinger har I oplevet gennem jeres forlgb, herunder i mgdet med sund-
hedsvaesenet?

e Erdernoget, I har sat seerlig pris pa i medet med sundhedsvaesenet?
e HarlI faet den stotte, I har haft behov for?
e Hvor har I oplevet problemer?

I patientforlgbet:

1. Udregning og diagnoseforlab

2. Behandlingen
3. Ikontrolforlgb
4

Rehabilitering/ livet med hjertesygdom

Med forskellige aktarer og sektorer:
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1. Iforhold til sygehuset?
2. Den praktiserende leeges rolle?
3. Ikommunalt regi

3: Hvad kan man ggre for at ggre forlgbet for hjertekarpatienter bedre?

(ca. 15 min)

Ud fra jeres oplevelser og erfaringer, hvad mener I sa, man bor gore fremadrettet for at gore forlobet
for hjertepatienter bedre?

Informanterne bliver bedt om at notere deres forslag pé post its. Vi gennemgar dem sammen efter-
felgende, hvor personen, der har skrevet det, kan fa mulighed for at begrunde og uddybe sit forslag,
og de andre far mulighed for at kommentere pa hinandens forslag.

Afrunding

(ca. 10 min.)
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Bilag b: Interviewguide til enkeltinterviews
med eksperter

Formal: Hvilke behov har hjertekarpatienter, og hvilke problemstillinger kan der opsta i forbindelse med deres udredning, behandlingsforleb og rehabilitering i hospi-

talsregi og kommunalt regi?

Tema / fokus Interviewspgrgsmal
Intro 1. Vil du forteelle lidt om, hvad dit arbejde bestar af?
5 min Har du fer dette job ogsa arbejdet med hjertekarpatienter? Vil du forteelle lidt om det?
Folger Hvilken forskel gar det for personer at blive diagnosticeret med en hjertekarsygdom? (fysisk/psykisk/social/gkonomiske/seksuelle - fokus
her athenger af ekspert)
5 min Hvilke typiske bivirkninger er der af medicinsk behandling og efter operation? (ikke relevant for alle eksperter)
Behov Ud fra dine erfaringer, hvad oplever du som seerlig vigtigt for hjertekarpatienter?
15 min 2. Hvad er din oplevelse af, hvad hjertepatienter leegger veegt pa i forbindelse med deres mgde med 1) almen praksis, 2) hospitalsvaesenet, 3)
kommunalt regi?
3. Hvad er din oplevelse af, hvad hjertepatienter leegger veegt pa/har brug for af deres pargrende og kollegaer?
4. Hvilken stgtte har hjertepatienter brug for og fra hvem? - 1) i forbindelse med deres udredning og diagnoseforlgb? 2) hvad med i forbindelse
med behandlingen? 3) og i forbindelse med deres kontrolforlgb 4) og i forbindelse med rehabilitering/ livet med hjertesygdom?
Far de denne stotte?
Problemorienteret Hvor i patientforlgbet oplever du, at hjertekarpatienter har de stgrste problemer i deres mgde med sundhedsveesenet? Har du eksempler pa
det, som du kan beskrive?
25 min
2. Hvilke problemer kan der opsta i forbindelse med deres 1) udredning og diagnoseforlgb? 2) hvad med i forbindelse med behandlingen? 3)
og i forbindelse med deres kontrolforlgb 4) i forbindelse med rehabilitering/ livet med hjertekarsygdom? (Almen praksis/ hospitalsveesenet/
kommunalt regi)
3. Hvad er din fornemmelse af, om hjertekarpatienter oplever, at der er ssmmenheng i deres patientforleb?
4. Hvad er din fornemmelse af, om hjertekarpatienter oplever, at de og deres pargrende bliver inddraget i deres patientforlgb?
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Losningsorienteret 1. Hvad mener du, at der kan ggres for at gore forlgbet for hjertekarpatienter bedre?

10 min 2. Hvilke aktgrer er i denne forbindelse vigtige?

3. Hvis du skulle pege pa de tre vigtigste omrader at forbedre, hvad skulle det sa veere?

Afslutningsvis, er der noget, du gerne vil tilfgje om dine erfaringer med hjertekarpatienter, og de behov og problemstillinger der kan opsta i forbindelse med deres syg-

dom og deres mgde med sundhedsvaesenet?
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