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Resume

P4 baggrund af to gruppeinterview,
med borgere med en hjertesygdom,
foretaget i Herning og Arhus, fremhae-
ves en reekke forhold, som interview-
deltagerne med udgangspunkt i deres
erfaringer med hjerterehabilitering, fo-
reslar udviklet i en fremtidig indsats
for patienter med en hjertesygdom.

Deltagerne vurderer, at hospitalet ge-
nerelt yder en hgjtspecialiseret ind-
sats. Den praktiserende laeges rolle
drgftes indgaende, bl.a. hvorvidt det
er realistisk, at lsegen kan spille en
stgrre rolle, end det er tilfeeldet i dag,
hvad angar hjeelp til livsstilseendringer
samt information og koordination i
forhold til rehabiliteringstilbud. Desu-
den foreslas obligatoriske, forebyg-
gende helbredsundersggelser af bor-
gere med en hjertesygdom. Deltager-
ne vurderer, at der i kommunalt regi
med fordel kunne ggres mere for dem
som hjertepatienter, bl.a. hvad angar
hjeelp til livsstilseendringer.

I forhold til overgange mellem sekto-
rerne efterspgrges akutte muligheder
for kontakt til relevant personale i den
utrygge tid, hvor man lige er kommet
hjem fra hospitalet - et forhold der
styrkes, hvis man bor alene. Desuden
efterlyses, at rehabiliteringsforigb
iveerkseettes straks efter udskrivning.
Nogle deltagere foreslar, at "overleve-
ringsforretninger” mellem sektorerne
forbedres, sa man i mindre grad selv

skal veaere ansvarlig for at viden vide-
regives.

Deltagerne efterspgrger, at alle far
ensartet og fyldestggrende informati-
on om relevante tilbud, og der efterly-
ses en form for koordinerende res-
sourceperson.

Behovet for koordinering forsteerkes,
hvis man fejler flere ting, og deltager-
ne papeger, hvordan de sundhedspro-
fessionelle bgr veere opmaerksomme i
forhold til at opdage andre sygdomme
i god tid, samt at hjeelpe med at skabe
overblik over ens sygdomme og symp-
tomer.

Kurser og undervisning med henblik
pa livsstilseendringer kan efter delta-
gernes udsagn med fordel tilbydes
som en kombination af individuel un-
dervisning og holdundervisning. Man
motiveres til fysisk treening, hvis man
er pa et hold med folk, man kender,
ligesom det bidrager til trygheden, at
man motionerer under vejledning af
sundhedsfagligt personale. Flere peger
pa, at det i mange henseender er en
fordel at veere pa hold med nogle, der
fejler det samme som en selv, sa man
kan udveksle erfaringer. Der efterlyses
leengerevarende rehabiliteringsforlgb
end de 8 eller 12-ugers forlgb, nogle
af deltagerne kender. Desuden fore-
slds, at rehabiliteringsforlgb fglges op
af mgder eller selvhjeelpsgrupper. Del-
tagerne mener, at nye hjertepatienter
med fordel kan stgttes i livsstilseen-
dringer af borgere, der har lang erfa-



ring med at leve med en hjertesyg-
dom. Det styrker fastholdelsen af livs-
stilseendringer at saette personlige mal
i samarbejde med sundhedsfagligt
personale, der ogsa formar at motive-
re en, nar tingene ikke lykkes til fulde.

En stor del af deltagerne har oplevet
psykiske fglgevirkninger af deres hjer-
tesygdom. De mener, at hospitalet
mere systematisk kan informere om
risikoen for dette allerede tidligt i for-
lgbet, og de foreslar desuden, at en
psykolog tilknyttes det tveerfaglige
team, man mgder pa hospitalet. Ad-
gang til en form for ’hotline’, seerligt i
den sarbare tid lige efter udskrivning,
vil afhjeelpe nogle af disse problemer,
ligesom  selvhjeelpsgrupper  blandt
hjertepatienter og samtaler med er-
farne hjertepatienter om psykiske fal-
gevirkninger vurderes som gavnlige
tiltag.

Flere peger pd, at deres familie og
omgangskreds i gvrigt er veesentlige
for deres rehabilitering. Det er vigtigt,
at pargrende inviteres med til kurser
og mgder, ligesom de med fordel kan
tilbydes holdundervisning kun for pa-
rgrende med henblik pa at udveksle
erfaringer om deres rolle. Det er ikke

altid segtefeellen, der udggr den bed-
ste 'pargrende’ i en given situation,
lyder det endvidere som en opfordring
til, at de professionelle giver mulighed
for at veelge, hvem det er bedst at
inddrage pa et givent tidspunkt i syg-
domsforlgbet.

I forhold til temaet om differentieret
behandling indikerer interviewunder-
sggelsen, at der kan veere forskelle in-
ternt i Region Midtjylland, som har
indflydelse dels pa deltagernes vurde-
ringer af, hvilken hjeelp de efterspgr-
ger, og dels giver forskellige betingel-
ser for hjerterehabiliteringens tilrette-
leeggelse. Umiddelbart fik vi indtryk
af, at deltagerne i Herning i hgjere
grad sa aendringer i livsstil, som deres
eget ansvar, end deltagerne fra Arhus
gjorde. | Arhus talte deltagerne desu-
den uopfordret og langt friere om psy-
kiske problemstillinger end de gjorde i
Herning. | Herning var der ikke den
kritik af manglen pa vejledning om re-
habiliteringstilbud, som blev fremfart i
Arhus. Og det er muligt, at omfanget
og kompleksiteten af sundhedssyste-
met i henholdsvis Herning og Arhus
spiller ind pa deltagernes oplevelser af
koordinering og sammenhaeng.
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1. Om undersggelsen

Baggrund

I forbindelse med udarbejdelse af Re-
gion Midtjyllands kronikerprogram for
hjertekarsygdom har Kontoret for Fol-
kesundhed og Kronikerindsats, Regio-
nalt Sundhedssamarbejde, bedt Cen-
ter for Kvalitetsudvikling (CfK) om at
undersgge patient-
/borgerperspektivet.

Formal

Formalet med undersggelsen er, at
indhente borgernes perspektiv pa ho-
spitalets, den praktiserende lseges og
kommunens ydelser i forhold til be-
handling, rehabilitering og forebyggel-
se af hjertesygdomme. Fokus har sa-
ledes ikke veeret at evaluere de tilbud,
patienterne har modtaget, men at
indhente udsagn fra patienter om,
hvordan indsatsen, pa baggrund af
deres erfaringer og synspunkter, bedst
muligt tilretteleegges. Naerveerende
rapport er videregivet til kronikerpro-
gramgruppen, som forestar det videre
arbejde i forhold til anvendelse og in-
tegration af resultaterne i udarbejdel-
se af kronikerprogrammet for hjerte-
karsygdomme.

Metode

Dataindsamling er foretaget ved fo-
kusgruppeinterview, som pa grund af
interaktionen mellem deltagerne er en
velegnet metode til at producere data
om deltagernes fortolkninger og vur-
deringer af et emne. Der er foretaget
to fokusgruppeinterview. Udveelgelsen

af deltagerne er tilrettelagt, sa der sa
vidt muligt er sikret en bredde i re-
preesentationen af malgruppen. Delta-
gerne repraesenterer:

patienter med akut koronart syndrom
(diagnoserne AMI og UAP)

en geografisk spredning (Arhus og
Herning)

erfaring med forlgb i kommunalt regi
(nogle af deltagerne fra Arhus blev
udvalgt fra Sundhedscenter Arhus)
forskellig sygdomsvarighed; fra Her-
ning deltog nydiagnosticerede patien-
ter, som har fulgt hjerteafdelingens
rehabiliteringsforlgb i sidste halvdel af
2007, mens de patienter i Arhus, der
blev udvalgt fra sundhedscentret re-
preesenterede de leengerevarende sy-

ge.

I alt blev der i Arhus udsendt 17 invi-
tationer, hvoraf 11 personer deltog,
og i Herning blev der udsendt 22 invi-
tationer, hvoraf 9 personer deltog. Der
deltog altsd i alt 20 personer i inter-
viewene. Begge steder blev der sendt
invitationer ud to gange. | Arhus kom
der i fgrste omgang 3 positive tilba-
gemeldinger ud af de 7 invitationer
udsendt fra Sundhedscenter Arhus,
som indfriede kriterierne for udveelgel-
se. Der blev derfor yderligere udsendt
10 invitationer til patienter, der har
modtaget et hjerterehabiliteringsforlgb
(i oktober 2007) i regi af Hjerte- og
Blodtryksklinikken ved Arhus Sygehus,
Tage-Hansens Gade. Da der i Herning
efter forste runde af invitationerne
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kun var 4 positive tilbagemeldinger
(ud af 12) blev der sendt yderligere 10
invitationer ud til patienter, som var
startet i hjerteafdelingens rehabilite-
ringsforlgb leengere tilbage end 31.
oktober 2007, som var greensen for de
farste invitationer.

Arhus-interviewet fandt sted i et lokale
i sundhedscentret. 1 Herning foregik
interviewet i et lokale pa& hospitalet.
Hvert interview varede omkring 2 ti-
mer. Interviewene blev optaget digi-
talt, og efterfglgende delvist transskri-
beret. Overordnet blev interviewper-
sonerne bedt om at drgfte:

Hvordan kan hospitalet, din egen laege
og din kommune bedst hjeelpe dig i
forhold til din sygdom?

Under interviewene blev der brugt en
tematiseret, semistruktureret inter-
viewguide, som kronikerprogramgrup-
pen har haft mulighed for at kommen-
tere. Materialet er analyseret tematisk

sa teet pa interviewmaterialet som
muligt, hvilket bl.a. betyder, at der i
forholdsvis vidt omfang inddrages ci-
tater i preesentationen af resultaterne.
Data fra de to interview praesenteres
samlet. Afvigelser mellem de to inter-
view beskrives, hvor det er relevant.

Etik

De inviterede patienter har givet til-
sagn om deltagelse direkte til CfK, sa&
de professionelle, der har udvalgt
dem, ikke ved, hvorvidt de har taget
imod invitationen om at deltage. Pati-
enterne er i invitationsbrevet informe-
ret om interviewets form og formal,
hvilke temaer, der vil blive drgftet,
samt hvordan deres bidrag vil blive
behandlet. Desuden er deltagerne in-
formeret om, at det er frivilligt at del-
tage samt lovet anonymitet i forbin-
delse med fremstilling af resultaterne.
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2. De forskellige sektorers bidrag til hjertere-

habilitering

Hospitalets bidrag

Nar interviewpersonerne drgfter deres
erfaringer i forbindelse med hospital-
sindlaeggelse og behandling pa hospi-
tal, er det tydeligt, at det handler om
at blive behandlet bedst muligt, hvil-
ket vil sige at have tillid til den akutte
og specialiserede sundhedsfaglige be-
handling. Deltagerne udtaler sig gene-
relt positivt om de enkelte behandlin-
ger, de har faet i denne fase; der ly-
der udsagn som "maegtig god behand-
ling” og ”jeg kan ikke klage over sy-
stemet — det virker bare, det ma jeg
sige”.

Deltagerne drgfter, hvordan der er
fordele ved sma sygehuse, men at de
specialiserede sygehuse er bedre. Del-
tagerne savner dog en mere sammen-
haengende indsats. En af deltagerne
peger fx pa, hvor mange laeger, man
mgader pa hospitalet:

"Det var kun én gang i forbindelse med en
weekend, at der var en leege, jeg sa to gange.
Ellers var det en ny hver eneste gang i de syv
dage, jeg var der.”

Andre supplerer med, at leegerne bgr
sgrge for at forberede sig ved bl.a. at
leese journalen, fgr de mgder en pati-
ent. En forteeller, hvordan vedkom-
mende nogle gange havde pa for-
nemmelsen, at leegen ikke havde leest
journalen, men ”spurgte fra bunden
af”, og stillede de samme spgrgsmal,
som den forrige leege. Det er sygeple-

jerskerne, der har en sammenhaen-
gende viden om deres forlgb, lyder det
fra flere interviewpersoner.

Deltagerne har forskellig kontakt til
deres hospitalsafdeling efter udskri-
velse. En enkelt har god erfaring med
efterfglgende Igbende at henvende sig
til hospitals-afdelingen ved problemer
og tvivilsspgrgsmal, hvilket de andre
ser som en nyttig mulighed.

Der er forskel pa hospitalets bidrag til
de rehabiliteringsforlgb, deltagerne
har modtaget. | Herning har alle del-
tagerne i gruppeinterviewet gennem-
gaet et ensartet 8 ugers rehabilite-
ringsforlgb i hospitalsregi. | Arhus har
nogle af deltagerne gennemgaet et 8
ugers rehabiliteringsforlgb pa hospita-
let, mens andre har modtaget mindre
omfattende rehabiliteringstilbud i regi
af hospitalet.

Hospitalets bidrag ifglge borgere
med en hjertesygdom

e Hospitalerne bgr veere hgjtspe-
cialiserede.

e Laegerne bgr sesette sig ind i den
enkelte patients forhold, far lee-
gen mgder vedkommende.

e Det kan veere nyttigt at kunne
kontakte hospitalet efter ud-
skrivning, nar man er bekym-
ret.
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Den praktiserende leeges bidrag
Den praktiserende leeges faglige viden
er ganske anderledes end hospitalets,
lyder det fra deltagerne, der diskute-
rer, hvorvidt den praktiserende laege
er vidende nok til at lgse de mange
problemer, der kan veere i deres for-
leb. "De slar op i en bog hver gang,
der kommer en patient”, som en del-
tager udtrykker det. En anden peger
pa, at leegen bgr veere bedre til at
spgrge, hvordan man har det og fange
de sma signaler. Der er store forskelle
pa, hvordan deltagerne i interviewene
bruger deres egen leege. En af inter-
viewpersonerne gar til kontrol hos sin
egen leege hvert halve ar, en anden
gar til kontrol hver tredje maned. An-
dre igen bruger yderst sjeeldent deres
leege og ofte kun til udskrivning af
medicin.

Deltagerne diskuterer, hvorvidt den
praktiserende leege kan spille en star-
re rolle end i dag i forhold til livsstils-
aendringer. En deltager oplever lee-
gens rolle saledes:

"Privatpraktiserende leeger siger godt nok spis
noget sundt, dyrk noget motion, men leengere
gar de jo ikke ind i det, synes jeg ikke.”

En deltager forteeller dog, hvordan
vedkommendes praktiserende laege
agerede aktivt i forhold til vedkom-
mendes livsstil. De drgftede bl.a. mu-
ligheden for "motion pa recept”. Lee-
gen satte ogsad vedkommende ”stolen
for degren” i forhold til motion. Hertil
svarer en af de andre: “Jeg tror ikke,
leegen har den store betydning i al al-

mindelighed. Men det er en meget god
leege, du har”.

En anden interviewperson siger pa li-
nie hermed:

"Jeg tror ikke, de praktiserende laeger kan ggre
det — de har mere end nok at se til. De driver
en forretning, og ger ikke mere end det, de
skal.”

En af de interviewede peger pa, hvor-
dan man pa grund af de psykiske fal-
gevirkninger ikke ngdvendigvis er klar
til at begynde pa arbejde, selv om
man er erkleeret rask, og leegen kunne
maske vaere bedre til at hjeelpe med
disse ting:

"Jeg ved da heller ikke, om de praktiserende
leeger kunne blive dygtigere. Nar jeg kommer
ned til min, sa far jeg af vide, at jeg jo er totalt
rask. Nu kunne jeg egentlig godt bare tage min
rygseek pa og gd pa arbejde. Jeg er rask. Mit
hjerte fejler ikke noget. Sa jeg er sadan set
meget mere rask end s& mange andre. Men
det hjeelper jo ikke noget, nar jeg har vold-
somme problemer.”

Deltagerne udtrykker ligeledes skepsis
i forhold til, hvorvidt leegen kan funge-
re som koordinator og formidler af vi-
den om rehabiliteringstiloud. Der er
mere herom i afsnittet om en koordi-
nering nedenfor.

Deltagerne drgfter mulighederne for at
forebygge nye hjertetilfeelde via obli-
gatoriske helbredsundersggelser:

"Nar man har tendens til blodpropper og man
far dem sadan jeevnligt, [...] om man sa ikke
én gang om aret obligatorisk lige skulle tjek-
kes, sa man ikke bliver fundet tre uger efter i
sin lejlighed. S& man tager det i oplgbet. For
det ma jo kunne konstateres.”
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Der er enighed om, at et saddant "ser-
viceeftersyn” netop bgr veere obligato-
risk, fordi det er sveert at bede om at
blive undersggt, hvis man ikke umid-
delbart fejler noget:

"Jeg synes da, at jeg ville da fgle mig dum,
hvis jeg gar ned til laegen og siger, 'nu vil jeg
gerne ha' et helbredstjek’, og han sa siger
’hvad fejler du?’” Og jeg sa svarer 'ikke en
skid’.”

Deltagerne diskuterer ogsa, hvorvidt
sygdommen kan forhindres i at opsta i
farste omgang, bl.a. ved at man moti-
onerer risikoen veaek. Deltagerne fore-
slar, at alle borgere over 70 ar tilby-
des en forebyggende helbredsunder-
sggelse, hvor man bl.a. far undersggt
sit kolesteroltal. En af de interviewede
troede, at det skyldtes darlig konditi-
on, at vedkommende ikke kunne holde
til at g pa trapper, og vedkommende
ville gerne have kendt symptomerne
pa forhand:

"Jeg vil sige, hvis jeg havde vidst, far jeg fik
den der blodprop, hvordan symptomerne de
var, sé tror jeg godt, jeg havde kunnet undga
den. Men jeg anede ikke en pind om, hvilke
symptomer man far.”

En anden havde ikke saddanne typiske
symptomer fgr blodproppen, og ved-
kommende peger pa faren for, at lg-
bende helbredsundersggelser kan fa
en til at tro, at man ikke fejler noget.

Den praktiserende lseges bidrag
ifolge borgere med en hjertesyg-
dom

e Der efterspgrges mere hjeelp i
forhold til livsstilseendringer.
Det drgftes, hvorvidt den prak-
tiserende lzege er velegnet til at
patage sig den funktion.

e Der efterspgrges koordination i
forhold til indsatsen mellem ho-
spital, sundhedscenter og an-
dre. Det drgftes, hvorvidt det er
hensigtsmeaessigt at lsegen vare-
tager denne rolle.

e Der bgr veere obligatoriske fo-
rebyggende  helbredsundersg-
gelser af hjertepatienter.

e Der bgr veere forebyggende
helbredsundersggelser til aeldre
borgere.

Kommunens bidrag

Deltagerne vurderer, at kommunen
med fordel kan yde forebyggende ind-
sats over for dem som hjertepatienter.

I Arhus har flere af patienterne erfa-
ringer med det forlgb, sundheds-
centret tilbyder. Muligvis styrket af, at
interviewet foregar i et lokale pa
sundhedscentret forteeller flere af in-
terviewpersonerne i Arhus indgéende
om den hjeelp, de har faet her fra. De
interviewdeltagere, der ikke kender til
sundhedscentret, spgrger meget inte-
resserede til det. De der har gaet i
sundhedscentret fremhaever stedet
som ”fantastisk”, forlgbet som “hjeelp
til selvhjeelp”, at der har veeret et godt
”sammenhold i gruppen”, og at op-
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falgningen styrkes ved, at man “fgler
sig accepteret uanset hvad”, og derfor
har lyst til at komme, ogsa i de van-
skelige tider. Flere giver udtryk for, at
der er brug for langt mere af den slags
hjeelp. Sundhedscentret burde udbyg-
ges som et forebyggende center, lyder
det generelt, og det er en gavnlig ma-
de at spare ressourcer pa hospitaler-
ne, fremhaever en af deltagerne:

"Jeg synes at sundhedscentret her — og lige-
som sédan ud over landet — skulle udbygges til
at kunne varetage de her ting. Jeg synes, det
er overordentligt positivt, at for farste gang, i
hvert fald mig bekendt, i danmarkshistorien, sa
har nu vi et forebyggende center — i stedet for,
at man kommer ind akut med ambulancen, sa
er det her forebyggende. Og det skal hindre, at
skatterne i Arhus stiger, for det er dyrt at
komme pa hospitalet, det er billigere at kom-
me her. Det er sddan det overordnede mal. Og
sa far vi det alle sammen bedre. Det er menin-
gen med det rent finansielt. Og det synes jeg
er helt fantastisk, at det nu endelig er kommet
frem. Og jeg synes det her skal udbygges med
de her mentorordninger, eller hvad vi nu kal-
der det. For de kan de her ting her i huset. Her
sidder det i det faglige forum. De har tingene
her i forvejen. Det skulle udbygges.”

I Herning har deltagerne ikke umid-
delbart erfaring med at fa hjeaelp fra
kommunen, da den rehabilitering, de
har modtaget, har veaeret organiseret i
hospitalsregi. Pa trods af dette vurde-
rer flere, at det ville veere menings-
fyldt, at kommunen gik ind i det fore-
byggende arbejde i forhold til at hin-
dre deres lidelse i at forveerres. De
peger pa, at kommunen med fordel
kunne ggre et stort forebyggende ar-
bejde ved at samle folk i "selvhjaelps-
grupper”. En vurderer, at det sikkert
vil veere en god forretning for kom-
munen: "De tjener vel penge pa det i
den sidste ende”.

Kommunens bidrag ifglge borgere
med en hjertesygdom
¢ Kommunen kan med fordel yde
og udvide den forebyggende
indsats i forhold til livsstilseen-
dringer.

Patientforeningens bidrag
Deltagerne kommer ind pa, at Hjerte-
foreningen ogsa har nogle tilbud til
dem. Hovedparten af deltagerne i in-
terviewene er medlemmer af Hjerte-
foreningen, men kun et fatal har brugt
foreningen aktivt, fremgar det. En si-
ger, at vedkommende ikke har kunnet
bruge foreningen til "noget som helst”.
Andre er meget positive over for for-
eningen og har fx deltaget i kurser i
regi af Hjerteforeningen. Det er et
godt sted, dels at f& oplysninger, og
dels at mgde andre i samme situation.
Nogle har fx haft gleede af at veere til
samtaler med en sygeplejerske sam-
men med pargrende i regi af Hjerte-
foreningen: "For der var mange tusind
ting, [den pargrende] ikke forstod”.

Patientforeningens bidrag ifglge
borgere med en hjertesygdom
¢ Hjerteforeningen bruges meget
individuelt og kan for nogle vee-
re et godt supplement til andre
tilbud i forhold til at fa relevant
viden og mgde andre i samme
situation som en selv.
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3. Overgange mellem sektorer

Nar man bliver udskrevet
Deltagerne forteeller, at det kan veere
en vanskelig tid, nar de lige er kom-
met hjem fra hospitalet, og at der gar
for lang tid til genoptraeningsforigbet
starter. Flere nikker genkendende til
folgende udsagn:

"Altsd, hospitalet er fantastisk.[..] Hvor man
ligger og er fuldt overvaget og alt muligt. S&
synes jeg, at fra den ene dag til den anden, sa
piller man hele moletjavsen af og "farvel”.
Huh, s sidder man altsd derhjemme, og som
du siger [henvender sig til en af de andre]
'Hvad kan jeg? Hvad ter jeg?" S& gar der sa
godt nok en uge og sd& kommer man op pa kli-
nikken. Men der har du faktisk allerede oplevet
noget angst, fordi man sidder der — man ved
ikke rigtig. [...] Altsa, det var for mig en meget
voldsom oplevelse. Altsd, man matte ikke en
gang ga uden for dgrene pa hospitalet, fordi sa
virkede alt det der malehallgj ikke, og sa lige
pludselig piller man bare det hele af, og sa& kan
du godt ta’ hjem.”

En af interviewpersonerne er af den
opfattelse, at det er op til en selv at
bede om hjeelp i forbindelse med ud-
skrivelsen:

"Man har jo ogsa en samtale med en sygeple-
jerske, nar man nu skal hjem herinde fra. Det
synes jeg fungerer godt. Og der ma man sa
lukke op, hvis man synes, man har proble-
mer.”

Samme interviewperson mener dog
ogsa, at tiden lige efter hospitalet var
seerlig vanskelig:

"Det var det eneste tidspunkt, hvor jeg syntes,
jeg var lidt bange. Skulle der nu ske et eller
andet uforudset og saddan. Sa man har lige te-
lefonen liggende ved sengen. Det var det ene-
ste tidspunkt, hvor jeg syntes, jeg var lidt
utryg.”

Nar man bliver udskrevet — ifglge
borgere med en hjertesygdom

e Tiden lige efter, man er kommet
hjem fra hospitalet er seerlig
utryg. Man har brug for at vide,
at man kan fa hjeelp, hvis der
skulle ske noget.

e Der er behov for, at et rehabili-
teringsforlgb iveerksasettes umid-
delbart efter udskrivning fra ho-
spitalet.

Udveksling af viden mellem
sektorerne

Sektorerne er her at forsta, som de
professionelle instanser borgerne mg-
der i forbindelse med deres hjertesyg-
dom, det vil typisk sige hospitalet,
egen leege og kommunens forskellige
afdelinger. En del af deltagerne peger
pa, at hospitalet i hgjere grad kunne
sende dem videre til sundhedscentret,
og at sektorerne i det hele taget kun-
ne blive bedre til at udveksle viden om
dem som hjertepatienter. Som en si-
ger om samarbejdet:

"Det drejer sig om overleveringsforretninger.
Fordi, mens man gar pa hospitalet eller klinik-
ken, sa bliver man medicineret deroppefra [...].
Og lige pludselig, sa bliver man afsluttet oppe
pa hospitalet, og s& faler man, man skal beere
sine ting ned til sin laege, for nu er det altsa
leegen, der skal holde gje med at skrive nye
recepter ud. Eller, hvis man for den sags skyld
skulle have fat i kommunen i forbindelse med
fertidspensionering eller sddan noget. Det kun-
ne veere rart, hvis der var sadan nogle overle-
veringsforretninger, der siger, 'nu er det der,
nu er det der’... Hvis der ligesom var nogen til
at smide sagen videre.”
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Andre deltagere har ikke erfaret pro-
blemer med overdragelse af viden. En
forteeller som et eksempel, hvordan
kommunen i forbindelse med en fore-
stdende arbejdsprgvning fik informati-
oner fra hospitalet om, at vedkom-
mende var pa et rehabiliteringsforlgb.

Udveksling af viden mellem sekto-
rerne ifglge borgere med en hjer-
tesygdom
e Det kunne veere nyttigt med
‘overleveringsforretninger’ mel-
lem hospital, egen Ilsege og
sundhedscentret.

Koordinering

Der er alt for stor forskel pa hvilken
hjeelp, de har modtaget, lyder det fra
de interviewede i Arhus. De mener, de
er blevet alt for darligt vejledt, bl.a. i
forhold til sundhedscentret. En ud-
trykker sin frustration saledes:

"Nar man kigger rundt [...]. Du har géet pa et
kursus i 12 uger, du har bare gdet pa Iskee-
miklinikken, og jeg har ikke géet nogen steder
og s videre. Jeg synes, at der abenbart er alt
for stor forskel pa, hvordan folk er blevet ra-
det, eller vejledt eller noget som helst andet.
Jeg ville da utrolig gerne have gaet til et 12
ugers kursus hernede, for at have sluppet for
to depressioner og saddan noget, hvis det kun-
ne have hjulpet noget som helst. Helt generelt,
vi er sgu’ simpelthen blevet for darligt vejledt —
nogle af os, ikke. Du har féet det igennem Ar-
hus Onsdag, en anden gennem sin laege, en
tredje gennem en, der har snakket med en, og
nogle af os har slet ikke hgrt om det her sted
for.”

En af de andre falger op:

"Det er en meget, meget vigtigt kommentar,
det er utroligt vigtigt, det du siger der. For det
geelder jo alle de her ting, man kommer til.
Hvor er det dog forskelligt og mangelfuldt.”

En af de interviewede mener pa linie
hermed, at lseegen burde have henvist
vedkommende til sundhedscentret:

"Jeg teenker da ogsd, nar man kommer veel-
tende ned til sin leege, som jeg har gjort nogle
gange, og veeret helt ude af flippen. Hvorfor
ved han ikke noget om sadan et sted her? For-
di han star jo ogsa der..’hvad skal jeg gribe og
ggre i?’ Og snakker om psykolog og alt muligt.
Hvorfor pokker ved man ikke, at der er saddan
et sted?”

Om laegens koordinerende rolle lyder
det ligeledes:

"Jeg synes, det er underligt, at man sidder ude
i leegens venteveerelse, og s& far man gje pa
den der brochure fra sundhedscentret [..]. S&
tager jeg den med i handen ind til laegen. Og
hun kender det naesten ikke.”

Vedkommende supplerer med, at der
bgr veere information om sundheds-
centret i 'Hjertebogen’. Under inter-
viewet er der en, der viser sin bog
frem til nogle af de andre deltagere,
som ikke kender den.

Mange giver udtryk for, at der er for
lidt viden hos de professionelle om,
hvilke muligheder, der er til patienter-
ne, og at det er et problem, hvis de
selv skal opsgge hjeelp og vejledning.
”Alle man mgder i systemet bgr have
kendskab til de forskellige muligheder,
der er”, lyder det. Og det diskuteres,
hvordan leegen maske ikke selv er den
bedste til at holde dem orienteret om
de forskellige muligheder. Det fore-
slds, at leegen maske kan hjeelpe til
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med at udpege en ”faglig ressource-
person” til at hjeelpe dem med at hol-
de sig i gang og veere koordinerende i
forhold til den faglige indsats. Det fo-
reslas, at personalet fra sundheds-
centret varetager sadan en funktion.
Det kan veere en sygeplejerske, men
faget er ikke vigtigt. Det skal veere en
person, der hjeelper en med individu-
elle problemer og behov, sdsom sam-
arbejdet med kommunen, ens gkono-
miske forhold og ogsa hvad angar det
praktiske i forhold til at komme i gang
med at arbejde. Som det lyder fra en
af de interviewede “taber man alt for
mange pa gulvet — gode medarbejde-
re”, fordi de aldrig kommer sig over
angsten i forbindelse med deres syg-
dom og ikke selv formar at komme i
gang igen.

Koordineringstemaet er seerligt aktu-
elt, hvis man fejler flere sygdomme.
Det er vigtigt, at de sundhedsprofessi-
onelle er opmaerksomme pa, at man
godt kan fejle flere ting:

“En ting, som jeg i hvert fald har undret mig
over er, at jeg har gaet s& mange ar med dar-
ligt hjerte, og gaet og pustet og gaet og teenkt,
‘det er da ogséa forfeerdeligt, at man har sadan
et darligt hjerte, at man bliver forpustet’. Sa
viser det sig, at det kan veere, det er fordi,
man har KOL i stedet for. S& teenkte jeg, at det
ville jeg give som rad, hvis jeg havde en eller
anden nevg eller sgn, der skulle veere leege, at
’hvis der kommer en, der er forpustet, og selv
om han har darligt hjerte, s& prav lige at tjek-
ke, om der er noget galt med lungerne ogsa'.
Fordi man har ondt i det ene ben, behgver det
ikke betyde, at det andet er rask.”

Specialiseringen pa hospitalerne udger
et problem, nar man fejler flere ting,
lyder det fra en af de interviewede,

der finder det vigtigt, at der er en fag-
person, der formar at observere en og
sgrge for at skabe et overblik:

"Et af de allerstagrste problemer, der har veeret
i det her, er, at man pa specialafdelingerne -
de er jo rigtig dygtige pa alle afdelingerne -
men de ser pa patienten med lige ngjagtig de
gjne - pa det speciale, som de kigger pa. De
glemmer desveerre at kigge pa tveers og samle
tradene. [..] Der l& jo masser af beskeder,
men der var ingen, der havde taget sig tid til
simpelthen, at samle de der oplysninger og gi-
ve mig en endelig diagnose, man kan sige,
man kan bruge til de sociale myndigheder og-
sa.”

Vedkommende forklarer, at der efter
et par ar var en leege, der 'samlede
tradene’ mellem de mange hospitaler
og afdelinger. Deltageren er af den
opfattelse, at afdelingerne i hvert fald
i en periode i hgjere grad bgr tage an-
svar og hjeelpe med denne koordine-
ring af de forskellige sygdomme — "for
at vi kan lave vores egenomsorg or-
dentligt”. En anden fremhaever, hvor-
dan problemet forsteerkes, hvis man
ikke selv evner at tage hand om koor-
dineringen af den hjeelp, man far:

"Sa leenge patienten er ved sine fulde fem og
selv kan veere med, sa fungerer det. Men jeg
er bange for, at den dag man bliver dement,
tror jeg, man er overladt til tilfeeldighederne.”

Flere af deltagerne giver udtryk for, at
medarbejderne pa sundhedscentret
holder gje med deres tilstand samlet
set, og at denne kombination af viden
om forskellige symptomer frem for en
specialiseret viden giver tryghed. Som

en deltager forteeller:

”"Men jeg vil sige, at her i Sundhedscentret -
nogle af sygeplejerskerne og fysioterapeuter-
ne, der gar hernede, de har arbejdet pa hjer-
teafdelingen, og de har arbejdet pa lungekli-
nikken. Og jeg kommer her og siger, 'jeg kan
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ikke forstd det. Jeg bliver mere og mere treet,
jeg bliver mere og mere lad og jeg tager pda’.
Og sa sidder jeg her [vedkommende viser,
hvordan vejrtraekningen har veeret]. S&a plud-
selig siger [medarbejderen] til mig, ’'sig mig
engang, treekker du vejret om natten?’ Nu skal
jeg til sddan en sgvnapng undersggelse [...].
Hvis det er det, jeg lider af, s tror pokker.”

Koordinering ifglge borgere med
en hjertesygdom

Der er behov for, at alle borgere
med en hjertesygdom far fyl-
destggrende information om,
hvilke muligheder der er, bl.a. i
kommunalt regi.

Der savnes en person, der kan
varetage den koordinerende
opgave i forhold til andre tilbud,
hjeelp til at genoptage arbejde,
gkonomi mm.

Det er vigtigt, at de sundheds-
professionelle er opmeaerksom-
me pa, at man maske kan fejle
andre ting ud over en hjerte-
sygdom.

Der er behov for hjeelp til at
skabe overblik over symptomer
og sammenheaenge mellem
symptomer, hvis man fejler fle-
re ting.
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4. Livsstilsaendringer

Tilretteleeggelse af kurser og
undervisning

Interviewpersonerne har alle deltaget i
forskellige former for kurser og under-
visning, og de giver udtryk for, at det
er et veesentligt element i forhold til at
leere at leve med sygdommen og dens
falger i hverdagen. Med hensyn til
indholdet af undervisningen synes al-
le, at det, udover viden om og treening
i livsstilseendringer vedrgrende kost og
motion, har veeret meget nyttigt at fa
konkret viden om sygdommen, om
medicinering og bivirkninger, seerlige
forhold, hvis man lider af flere syg-
domme, samt om personlige forhold,
som eksempelvis sygdommens konse-
kvenser for arbejdsliv og familieliv.
Derudover efterspgrger flere informa-
tion om psykiske reaktioner som faglge
af deres sygdom (se det efterfglgende
afsnit).

Ifglge deltagerne kan undervisning og
kurser tilbydes bade som holdunder-
visning og som individuelle samtaler. |
forbindelse med Kkostvejledning og
mgder med disetister synes mange, at
den individuelle konsultation fungerer
godt, fordi man kan tage udgangs-
punkt i, hvordan man lever til dagligt.
Andre supplerer dog med, at ogsa un-
dervisning om kost og kostsendringer
med fordel kan forega pa hold. | for-
hold til selv at gennemfgre sendringer
i erneering og kostvaner er det for fle-
re vigtigt, at undervisningen suppleres
med individuelle planer:

"Det synes jeg er rigtig godt — at man kommer
hjem med sine egne planer. For det er sveert at
huske alt det generelle, man har hgrt.”

Holdundervisningens styrke er ifglge
deltagerne, at de kan bruge hinandens
erfaringer, og at det er motiverende at
folges med de samme mennesker
gennem et helt forlgb. Nogle siger om
det holdforlgb, de har fulgt:

”Vi bruger jo hinandens erfaringer, og det er
leererigt og trygt at veere sammen med men-
nesker, som har de samme problemer, som du
selv.”

"De 8 uger jeg gik herinde har haft stor betyd-
ning, det var virkelig et vendepunkt for mig. Vi
havde det sjovt sammen, og jeg var helt ked af
det, da det holdt.”

I forhold til fysisk treening fremstar
det ligeledes som en veesentlig moti-
vationsfaktor, at man traener med
nogle man kender. Deltagerne forteel-
ler, at det er nemmere at komme af
sted, nar man skal veere sammen med
nogle, som man har det sjovt med, og
som regner med, at man kommer. Det
er kun fa af deltagerne som fortaeller,
at de benytter sig af private treenings-
tilbud i fitnesscentre og lignende. De
peger pa, at det ikke er det samme at
ga til denne form for treening, som da
de fulgte forlgbet inde pa sygehuset,
pa grund af at man ikke er en del af et
hold.

Deltagerne drgfter, om holdundervis-
ning kan vaere pa tveers af diagnose-
grupper. En siger, at det afhaenger af

Side 15

regionmidtjylland m]d.t



emnet, da nogle ting er faelles pa
tveers af diagnosegrupper, fx fysisk
treening og fastsaettelse af mal:

"Jeg har gaet i sddan en blandet gruppe, hvor
det var folk med diabetes, folk med KOL og
folk med blodprop. Sa& det behgver ikke just
kun at veere folk med hjerteproblemer, for der
er nogle ting, der er feelles alligevel. [...] Det
der med at veere sammen med nogen i forhold
til at fastholde sine mal og dyrke motionen, det
behgver ikke veere diagnosebestemt.”

Flere argumenterer dog for, at det er
mest hensigtsmaessigt med sygdoms-
grupper for sig, for at optimere udbyt-
tet af hinandens erfaringer. Fx siger
nogle:

"Jeg tror, at vi skal veere for sig selv. Vi sidder
jo med en blodprop i vores hoved, og jeg tror
ikke, vi har overskud til at saette os ind i de
andres problemer samtidig. Vi har ogsd det
samme at snakke om.”

"Det er godt at mgde nogen, der kender til den
situation, man sidder i, at veere i gruppe med
folk med de samme problemer, som en selv.”

Tilretteleeggelse af kurser og un-
dervisning ifglge borgere med en

hjertesygdom

¢ Undervisning kan med fordel til-
retteleegges i en kombination af
individuel- og holdundervisning
afheengigt af emne samt tids-
punkt i sygdomsforlgbet.

e Fysisk treening fungerer godt pa
hold.

o Erfaringsudvekslingen har stor
betydning, hvorfor det som of-
test er hensigtsmeaessigt at di-
agnosegrupperne  adskilles i
sammensaetningen af hold.

Fastholdelse af nye livsstilsva-
ner

Varigheden af kursusforlgbene naev-
nes som en veaesentlig faktor for fast-
holdelse af livsstilseendringer. Det er
forskelligt, hvor meget undervisning
deltagerne har modtaget. Forlgbene
synes at variere mellem 8-12 uger,
med et forskelligt antal dage om ugen.
Deltagerne synes, det har veeret me-
get positivt at deltage, men samtidig
siger flere, at det er for f4 gange til at
fastholde sendringerne. En af dem si-
ger:

”Det er noget af det bedste, de har tilbudt mig,
og det m& i hvert fald ikke veere kortere. 8
uger, det synes jeg da var passende, men det
var jo bedre, om det varede laengere.”

Opfeglgningen er helt central i forhold
til at kunne fastholde de nye vaner.
Lyder det fra deltagerne. | en af inter-
viewgrupperne lsegger deltagerne
veegt pa, at det er op til dem selv at
fastholde og vedligeholde treeningen
og de nye kostvaner, men samtidig
understreges under begge interview,
at det ville motivere til fastholdelse,
hvis der blev fulgt op pa kurserne i
form af selvhjeelpsgrupper og mgader.
Deltagerne forteeller fx:

"Det eneste skub, vi har faet er en opfordring
ved afslutningen pa sygehuset til at holde fast i
det, vi har leert, men det er ngdvendigt med
opfaglgning. Hvis der var et sted bagefter, hvor
vi var flere i en gruppe, sa tror jeg, der var fle-
re, der ville komme til det.”

Netop faste aftaler med andre frem-
haeves som en veesentlig motivations-
faktor:
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"Det ville veere godt at samle sadan nogle
selvhjeelpsgrupper, nogenlunde som dem vi
har gdet med. Sa er der nogen, man har faste
aftaler med, hvor man kunne komme af sted
maske en gang om ugen. Faste aftaler med
nogle man kender er vigtige for at f4 gjort no-
get.”

Ogsa opfglgende mgder, & la det
igangveerende interview, drgftes som
vigtige i forhold til at fastholde een-
dringer. En deltager siger:

“Undervisningen pad sygehuset hjaelper til, at
man bliver bedre til at klare sig. Men det er
vigtigt, at fglge op pa det bagefter ved opfal-
gende samtaler og mader.”

En af deltagerne siger, at hyppigheden
vil veere afheengig af, hvilken fase
man er i, og en anden fortseetter:

"Det er ikke sikkert, at det behgver at veere
andet end hver tredje maned eller hvert halve
ar.”

Desuden drgfter deltagerne, hvorvidt
en ressourceperson kunne bidrage til,
at de kan fastholde livsstilseendringer.
Nogle af deltagerne foreslar, at erfar-
ne hjertepatienter kan hjeelpe nye
hjertepatienter til at komme i gang
med at aendre pa ting i deres hverdag
i form af en slags 'mentorordning’:

"Kunne den person ikke ogsa veere en hjerte-
patient, der er igennem et eller andet kritisk
forlgb, og ligesom er kommet i en situation,
hvor vedkommende siger 'nu er jeg kommet sa
langt i mit forlgb, nu kan jeg saddan set godt
tage fat pa en helt ny person, og hjeelpe den
person igennem det farste. Ogsa s& man spa-
rer lidt ressourcer der.”

| forleengelse heraf er der en, der fo-
reslar, at man far en slags coach:

"Det er s& moderne at snakke om coach i gje-
blikket. Det kan veere, det bare er sddan en
person, man skal have.”

Og deltagerne drgfter, hvordan det
kan veere en af medarbejderne i
sundhedscentret, der kan fungere som
en coach pa laengere sigt:

"Det kunne jo godt veere nogle af de der syge-
plejersker, som vi gar pa kursus med efter
hjertesygdommen, hvor vi har de her 8 gange
- som var blandet ind i det, som ligesom har
leert os at kende, hvor vi sidder og snakker
om, hvordan vi har det, og hvor man laver mo-
tion sammen, og man svgmmer sammen. At
den person ligesom fik nogle stgrre kompeten-
cer [..] - der ligesom kan hjeelpe en i gang
med at fa et ordentligt liv igen.”

Hjeelp til fastholdelse af nye livs-
stilsvaner ifglge borgere med en
hjertesygdom

o Der efterlyser leengerevarende
rehabiliteringsforlgb med hen-
blik p& fastholdelse af aendrin-
ger i livsstil.

e Der bgr efter endt rehabilite-
ringsforlgb faglges op med mg-
der samt etablering af selv-
hjeelpsgrupper.

e Stgtte fra en mentor kan veere
en hjeelp til at fastholde livs-
stilseendringer.

Tryghed i forhold til fysisk tree-
ning

Tryghed synes at veere et vigtigt be-
greb i forhold til at leere at leve med
sygdommens faglger i en hverdag. Iseer
i forhold til fysisk treening omtaler del-
tagerne tryghed som et centralt
aspekt, der gar pa tveers af deres for-
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skellige rehabiliteringserfaringer. De
understreger, at det er vigtigt, at de
fysiske gvelser introduceres og udfg-
res under overvagning af professionel-
le samt at det foregar i rammer, hvor
der ikke er langt til professionel hjeelp.
En af deltagerne forteeller fx:

"Det er vigtigt med en fagperson, der hjeelper
en til at meerke, hvor ens graense gar. Du hav-
de aldrig turdet presse dig selv sa hardt, hvis
du selv skulle finde ud af det. Man ter meget
mere, og kan bagefter veere sig selv - uden der
er en at veere sammen med - nar man farst
har veeret til den harde fysiske treening herin-
de.”

Og en af deltagerne fra Herning, hvor
treeningen foregik pa hospitalet, siger:

"Man faler sig overvaget, og det giver en vis
tryghed. Man tgr ogsa presse sig selv lidt har-
dere, for man ved, at hjeelpen er lige nu og
her, og der er ikke sa langt til hospitalet, hvis
nu.”

Tryghed i forhold til fysisk traening
ifglge borgere med en hjertesyg-
dom
e Overvagning af professionelle
bidrager til tryghed i forhold til
at komme i gang med den fysi-
ske traening.

At seette personlige mal

Flere af deltagerne neevner, at de har
erfaring for, at det er en god hjeelp til
at fastholde og forankre aendringer i
livsstil at lave aftaler med de sund-
hedsprofessionelle om, hvad man vil
og kan eaendre. Mange forteeller, at de
har sat personlige mal i forhold til ba-
de kosteendringer og motion i samar-

bejde med disetister og sygeplejersker
med udgangspunkt i, hvordan de lever
i hverdagen. For at det lykkes at om-
seette de nye informationer til en vane
har det endvidere stor betydning, at
der bliver fulgt op pa aftalerne. En for-
teeller om sine erfaringer fra forlgbet i
Sundhedscenter Arhus:

"Altsa, det jeg synes, der har hjulpet mest, det
er den made, man har grebet det an pa her.
Fordi, vi havde nogle skemaer, som vi udfyldte
i starten, dag for dag [...], 'hvad har du gjort i
dag?’ Og vi skulle leegge rapport til neeste
gang, vi kom her i sundhedscentret. Det star-
tede med en runde: 'Hvad har | s& gjort?’, og
noget var godt, og noget var skidt. Men vi stod
til regnskab for det, vi havde lovet, sidste gang
vi var her. Og da jeg havde gjort det i de farste
4-5 uger, sa skrev jeg ikke mere. S& var der
nemlig sket det, der var allerbedst — det var
blevet en vane. S& var der ingen grund til at
skrive det ned. For jeg gjorde det samme hver
dag, som vi havde aftalt.”

Andre bidrager med forteellinger om
deres oplevelse af, at personalet pa
sundhedscentret har formaet at fa
dem til at fgle, at det er muligt at
gennemfgre disse aendringer i hverda-
gen. Fglgende udsagn illustrerer det-
te:

"Det gode ved det er, at de ikke er fordem-
mende. Man har lov til at sige, hvis man har
kikset [..]. Opfolgningen synes jeg er vigtig.
Det kan godt veere, man er nede i en enkelt
uge — men man kommer op igen. Man fuldfg-
rer.”
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”"Der skal veere nogle initiativer, som det her
[sundhedscentret], sa vi kan f& noget hjeelp til
selvhjeelp. Altsa, jeg kommer hernede bl.a. for
at fA et spark i masen. S& jeg kan komme i
gang. Og det er ogsa rigtigt, som du siger, der
er ikke nogen fordgmmelse eller noget som
helst. S& kom jeg et par gange, hvor jeg hver-
ken kunne ga eller kravle pa grund af min ryg.
'Det er der ikke noget at ggre ved, bare bliv
ved’, sagde de. Der var ikke noget der. Det er
det dejlige ved det. For s kommer folk — uan-
set hvad, for der er jo ikke nogen, der skeelder
en ud.”

At seette personlige mal ifglge
borgere med en hjertesygdom

e At saette personlige mal i sam-
arbejde med sundhedsfagligt
personale samt at fglge op pa
malene er en vigtig motivati-
onsfaktor.

e Det sundhedsfaglige personale
skal veere i stand til at motivere
til genoptagelse, nar det ikke
lykkes at fastholde livsstilseen-
dringerne

Side 19

regionmidtjylland m]d.t




5. Psykiske og fglelsesmaessige reaktioner

Viden om psykiske fglgevirk-
ninger

En stor del af deltagerne forteeller, at
de har haft psykiske fglgevirkninger af
deres hjertesygdom, men at det kom
bag pa mange af dem. "Som et lyn fra
en klar himmel, var alt det hvide fuld-
steendig sort”, som en af de interview-
ede siger. En del giver udtryk for, at
de var usikre pa, hvordan de skulle
handtere angsten. Som deltagerne si-
ger: ”"Man aner ikke, hvad man er
bange for” og "det lever sit eget liv —
uden en egentlig arsag”. Deltagerne
drgfter, hvor forskellige de er i forhold
til at give udtryk for, hvordan de har
det. Nogle synes ikke, de har haft den
store nedtur, men deres eaegtefeeller
har haft en oplevelse af, at de har haft
det darligt i en periode; en siger fx:

"Det siger jeg 0ogsa, jeg har heller ikke har haft
problemer, men det vil min kone nok sige, at
det har jeg.”

Deltagerne understreger, at det ville
veere godt at f& mere viden om risiko-
en for og symptomerne pa psykiske
falgevirkninger:

”Der er vel ligesom to problemstillinger efter,
man har haft det der med hjertet. Den ene er
den der fysiske genoptraening, at man skal til
at aendre noget - maske bade kostvaner og fy-
siske vaner. Sa er den anden, at der er i hvert
fald mange af os, der har haft en eller anden
rigtig stor nedtur efter det her, ikke. Altsa et
psykologisk problem, der bgr tages op.”

En deltager peger pa, at man ikke selv
opsgger sadan en viden, mens man er
pa hospitalet:

"De sagde ikke noget [hospitalet] om det [...].
De fokuserede mere pa, hvordan har du det,
og hvordan er dine tal og ting og sager. Og pa
det tidspunkt, nar man lige har ligget og veeret
ded, sa er det farst man spgrger om, jo ikke,
’hvordan far jeg det bagefter?” [Og en af de
andre supplerer] Jo tidligere man far det at vi-
de jo bedre, allerede pa hospitalet ville det vee-
re godt at vide det.”

Nogle mener, at det kan veere en fag-
lig ressourceperson, der kan formidle
denne viden, og en af de interviewede
peger i den forbindelse pa, at den
praktiserende leege kan blive bedre til
at formidle viden om de psykiske og
folelsesmeessige reaktioner.

Viden om psykiske fglgevirkninger
ifglge borgere med en hjertesyg-
dom
e Deltagerne efterspgrger mere
viden om psykiske fglgevirknin-
ger allerede tidligt i forlgbet.

Hjeelp til handtering af psykiske
folgevirkninger

Flere interviewpersoner siger, at det
ville veere godt, hvis der var obligato-
risk psykologhjeelp i forlgbet. En del-
tager undrer sig fx over, hvorfor der
ikke er en psykolog i det tveerfaglige
team pa hospitalet:
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"Der tror jeg da ogsd med sddan noget som
klinikken deroppe, at man har disetister og
man har laeger og man har... Altsd det undrer
mig lidt, at nar sa stor en del, som de siger, far
psykiske problemer, at man sa ikke har en
psykolog pa. S& man ikke farst skal til at finde
en psykolog, og er det en psykolog, der ved
noget om det her? For det er de maske heller
ikke alle sammen gode nok til.”

Mange af deltagerne giver udtryk for,
at det er vigtigt at have et sted eller
en person, som de kan kontakte i til-
feelde af uafklarede spgrgsmal og pro-
blemer. Enkelte nsevner, at det er et
seerligt problem, hvis man bor alene,
og ogsa weekender er et problem for
mange i dag. Deltagerne siger, at det
ville veere betryggende, hvis sund-
hedsfagligt personale var tilgeengeligt
dggnet rundt; en siger fx, at man i det
mindste skal kunne ringe til en ’hot-
line’. En anden peger pa, at det i sig
selv kunne veere besparende:

"Jeg tror, de ressourcer, man ofrer til sddan
noget, sparer man mange gange igen, fordi
man forhindrer, at vi kommer herind igen, hvis
vi far den hjeelp vi skal have lige nu og her. Og
det behgver ikke veere stort. Det kan bare vee-
re et trgstende ord, eller hvad ved jeg.”

Enkelte har kunnet kontakte afdelin-
gen pa hospitalet ved angst og nerve-
sitet, og har gode erfaringer med det:

"Jeg har ringet, jeg ved ikke hvor mange gan-
ge. Og hver gang, har jeg faet af vide "bare
kom!”. Og stadigveek nu, et halvt ar efter, har
de stadigveaek fat i mig, med lseegesamtaler. Det
har simpelthen veeret guld veerd. Og det siger
de jo ogsa, fordi man fanger depressioner, og
man fanger, hvad vi ellers render ind i, som er
helt normalt. Og det ved de godt - at mange af
os kommer ud for det her. Det finder man jo
ud af.”

Deltagerne drgfter, hvordan det ikke
altid er ngdvendigt med professionel

hjeelp. At det i mange tilfeelde vil
hjeelpe blot at fa sat ord pa situatio-
nen, og gerne tidligt i forlgbet. Som
en siger: “Det er en forlgsning bare at
fa det sagt”. Og en anden forklarer pa
linie hermed:

"For det gar jo over igen. Det er jo noget, der
foregar inde i en selv [...] - et forvraenget bille-
de, man far af virkeligheden. Det kan en anden
person, jo sagtens hjaelpe en med.”

I den forbindelse vurderer flere, at
familien ikke er de bedste at snakke
med, da de ofte er for teet pa. Til gen-
geeld kan de som hjertepatienter ggre
meget for hinanden, og ogsa her
naevnes, hvordan erfarne hjertepati-
enter kan fungerer som en slags
‘'mentorer’ i forhold til at forteelle nye
patienter, hvordan sygdommen kan
pavirke en rent psykisk:

”Det ville veere godt at snakke med en, der har
provet det. Og ikke bare en leege. Det kan vee-
re en god hjeelp mod angsten. Man kan veere
forberedt p& det vanskelige, der kommer — at
den psykiske nedtur er helt normal.”

Deltagerne drgfter, hvordan de med
fordel kan seettes sammen i en slags
"stgttegruppe”. | den forbindelse for-
teller en af deltagerne, hvordan det
virker som en hjeelp blot at deltage i
gruppeinterviewet:

"Jeg tror, man far sddan en dobbelt gevinst ud
af det sted her [interviewet]. Fordi jeg har al-
drig for siddet med en hel masse andre hjerte-
patienter pa noget tidspunkt. Og jeg synes da
egentlig — ikke fordi jeg synes, det er godt, at |
har haft det lige s& skidt som mig nogen af jer
- men det er rart at hgre, at man faktisk ikke
er alene om det.”
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Det drgftes, hvordan tiden pa hospita-
let meget vel kunne bruges pa sadan
et selvhjeelpskursus:

"Og det er jo ikke sa pokkers dyrt egentlig [...].
Altsd f4 en eller anden facilitator, eller hvad
sadan noget hedder, til at seette sddan en flok
hjertepatienter sammen, selvom de har deres
overvagningsudstyr, til at seette sig ned og
snakke om, ’jamen hvad sker der egentlig?’ Og
s& maske fa nogle lidt seldre hjertepatienter til
at komme og sige 'sadan og sddan’. For man
har masser af tid, nar man ligger der pa hospi-
talet. Man laver ikke en skid.”

De andre deltagere i dette interview
udtrykker begejstring for denne idé -
et "kanon godt forslag”, som en siger.

Hjeelp til handtering af psykiske
folgevirkninger ifglge borgere med
en hjertesygdom

e Det vil veere hensigtsmaessigt,
hvis der var en psykolog knyttet
til teamet, man mgder pa ho-
spitalet.

e En ’hotline’ vil veere en hjeelp til
at klare vanskelige situationer,
nar man er kommet hjem fra
hospitalet.

e Det foreslds, at erfarne hjerte-
patienter forteeller om deres op-
levelser med psykiske faglge-
virkninger.

e Der kan med fordel oprettes
selvhjeelpsgrupper blandt nye
hjertepatienter.
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6. Pargrende

Hjeelp gennem de pargrende
Deltagerne giver udtryk for, at de dra-
ger stor nytte af hjeelp og statte fra
pargrende, og at de pargrende har
stor betydning for dem i forhold til at
leere at leve med sygdommen i hver-
dagen. Det er derfor veesentligt at
inddrage de pargrende, i de forskellige
tilbud de far. "Den bedste hjeelp, man
kan fa til at lave eendringer, er den
hjeelp, man kan fa hjemmefra”, lyder
det fra en interviewperson.

Stgtten er bade folelsesmaessig og
konkret i form af information og op-
bakning i hverdagen til at gennemfagre
og fastholde livsstilseendringerne. Del-
tagerne siger fx:

"Vores partner er den vigtigste i forhold til at
lave aendringer i vores livsstil. For hvis hun la-
ve fed mad, sa er det jo ikke nemt at lade det
veere.”

"Det er hende der skubber p&, nar du sidder
for lang tid i sofaen: 'Skal du ikke ud at lgbe
eller cykle?'.”

Flere af deltagerne papeger, at det
kan veere vanskeligt at forsta og hgre
alt, hvad der bliver sagt til samtaler
og kurser, og at det derfor er vigtigt,
at ogsa de pargrende far del i den nye
viden.

"Det er vigtigt, at ens aegtefeelle er med til
samtaler og mgder, fordi det kan veere vanske-
ligt at huske, hvad man far at vide.”

Samtidig understreger deltagerne, at
hvem de bruger som pargrende kan

variere over tid og kan veere forskellig
i forhold til, hvilke aspekter det drejer
sig om. Det har derfor stor betydning,
at personalet forholder sig fleksibelt til
pargrende-kategorien, og opfordrer en
til at overveje, hvem man tror, der vil
veere bedst. Mange af deltagerne si-
ger, at det er typisk at teenke segte-
feelle ind som pargrende, men at det
ikke altid er hensigtsmeaessigt. En for-
teeller:

"Det er meget eegtefeellen, de anbefaler man
tager med, men det er ikke altid nogen god
ide. Ens aegtefeelle kan veere for teet pd, sa bli-
ver det for sveert [...]. Det er meget vigtigt, at
man far en med, som kan handtere det.”

Og en anden supplerer:

”"Som det ogsa er blevet sagt, det kommer jo
an pa, hvem er det i familien? — fordi, jeg sy-
nes ikke, man absolut skal tage sin segtefeelle
med, hvis det er en anden, der har ressourcer-
ne. Det kan veere en sgster eller bror, det kan
ogsa veere konen eller manden. Men det skal
veere den, som pageeldende selv udpeger til at
skulle vaere "min hjeelp” derhjemme.”

En af interviewpersonerne forteeller, at
vedkommendes samlever ogsa fik en
hjertesygdom, og at interviewperso-
nen havde en oplevelse af ikke at blive
taget serigst og fa nok informationer
om den pargrende, fordi de ikke var
gift pa det tidspunkt.

"0Og det gik mig virkelig p&. Det var faktisk
grunden til, at vi blev gift, fordi jeg ikke ville
udseettes for det en anden gang. At jeg blev
kert ud pa et sidespor, fordi jeg ikke er eegte-
feelle.”
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Hjeelp gennem de pargrende ifglge
borgere med en hjertesygdom

e De pargrende skal tilbydes at
deltage i kurser og mgder.

e Det vil veere hensigtsmaessigt
med fleksibilitet i forhold til,
hvilke pargrende eller andre,
der skal inddrages, og hvornar i
forlgbet, da ens behov for stgtte
kan variere i forlgben.

Hjeelp til de pargrende
Deltagerne peger pa, at de pargrende
ogsa har behov for at blive hjulpet
igennem forlgbet.

"En ting det er, at vi selv har veeret bange for
at dg. For vi har jo veeret taet pa at dg. Men,
hvis det nu var ens aegtefeelle, der var ved at
dg.. og s& man oplever det. Det er jo ogsa et
traume for dem. S& p& en eller anden made,
skal de altsd ogsa hjeelpes igennem ved hjeelp
af noget information og sa videre [...]. Og vi er
ikke de personer, der kan videreformidle de in-
formationer. Det har vi simpelthen ikke over-
skud til pa det tidspunkt. Der skal nogle andre
ind.”

Sadan noget kan godt forega pa hold,
lyder det under begge interview. In-
terviewpersonerne fra Herning har go-
de erfaringer med, at der i forbindelse

med deres rehabiliteringsforlgb blev
holdt et mgde for de pargrende, uden
de selv var til stede:

"De er jo faktisk ligesad hjeelpelgse, som vi an-
dre er, og det ma vaere rart for dem at kunne
tale om det sveere sammen og hgre pa hinan-
dens erfaringer. Sa snakker de mere frit, nar vi
ikke er der.”

En anden peger pd, at de pargrende
har et enormt behov for viden, og at
de i dag ikke far dette behov opfyldt i
forhold til det, de som patienter far
tilbudt. Og denne hjeelp ville veere
godt givet ud, lyder vurderingen:

"De pargrende mangler meget viden. De ken-
der jo ikke systemet, og de ved ikke noget om
symptomer, piller og alt det der. Og ved at gi-
ve dem den hjeelp, sa far vi det jo ogsa.”

Hjeelp til de paregrende ifslge bor-
gere med en hjertesygdom
e De pargrende har behov for
seerskilte tilbud i forhold til de-
res egen situation.
e De pargrende kan med fordel
gives mere viden, end er tilfeel-
det i dag.
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7. Differentieret behandling

Tilpasning til den enkeltes
situation

Ifglge deltagerne er det vigtigt, at der
tages hensyn til, at folk er forskellige i
forhold til de informationer og tilbud

de far.

"For at man kan behandle folk ens, sa skal de
behandles forskelligt. Som udgangspunkt skal
de behandles ens, de skal have samme infor-
mation, men for at det kan lade sig ggre, sa
skal de behandles forskelligt.”

En af de interviewede peger pa, at al
information bgr gives bade mundtligt
og skriftligt, og 'Hjertebogen’ naevnes
som en made at give skriftlig informa-
tion pa.

Det kan have betydning, hvor meget
man selv formar, papeger deltagerne.
"Man kan veere for syg til at veere ens
egen tovholder”, som det formuleres.
Om mand er kvinde eller mand kan
have betydning for ens adfeerd i for-
hold til at opsgge hjeelp, vurderer nog-
le, og der peges i den forbindelse pa
det forhold, at symptomerne kan veere
forskellige hos kvinder og maend, og
at det er vigtigt, at fagfolk er op-
marksomme pa dette.

Som enlig star man i en saerlig udsat
situation, nar man kommer hjem fra
hospitalet, lyder det, og i den situati-
on, kan det veere vigtigt med en form
for dggndaekkende hotline:

"Jeg synes, det er gevaldigt sveert at komme
hjem til et tomt hus, hvis man nu ikke leengere

har nogen eegtefeelle — ligesom jeg oplevede
det. Jeg har sa en datter i [langt fra interview-
personens bopeel]. Og hun matte sa tage fri fra
arbejde, for nar man kommer hjem der fra
[hospitalet], m& man ikke vaere alene - hvis
det springer op osv. S& der er man pa den. Sa
der er det ikke en god oplevelse [...]. Det er jo
to vidt forskellige situationer, om man har en
aegtefeelle/samlever eller ikke.”

Tilpasning til den enkeltes situati-
on ifglge borgere med en hjerte-
sygdom
e De sundhedsprofessionelle skal
kunne seette sig ind i folks be-
hov og tilpasse information og
rehabiliteringsforlgbet til den
enkelte.
e Information skal gives bade
mundtligt og skriftligt, og sidst-
naevnte fx i form af 'Hjertebo-

gen’.
e Der skal tages hensyn til kans-
forskelle, bl.a. i forhold til,

hvordan symptomer udarter sig.

e Der skal tages hensyn til, om
folk lever alene, seerligt i for-
hold til tiden lige efter udskri-
velsen fra hospitalet.

Forskelle internt i regionen —
supplerende kommentarer

I forhold til temaet om differentieret
behandling indikerer interviewunder-
sggelsen, at der ydermere kan veere
forskelle internt i Region Midtjylland,
der pavirker betingelserne for hjerte-
rehabiliteringsindsatsen. Det drejer sig
om forskelle i deltagernes oplevelse
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af, hvor meget de synes, de kan for-
lange af systemet i forhold til fasthol-
delse af eendringer i livsstil, og hvad
angar borgernes oplevelse af samar-
bejdet mellem sektorer. Det har ikke
veeret interviewundersggelsens formal
at beskrive denne type "kulturelle for-
skelle” blandt kroniske syge i Region
Midtjylland, og sadanne forhold kan
med fordel undersgges mere i dybden.
Umiddelbart fik vi indtryk af, at delta-
gerne i Herning i hgjere grad sa aen-
dringer i livsstil som deres eget an-
svar, end deltagerne fra Arhus gjorde.
"Tage skovlen i egen hand”, som en af
interviewpersonerne fra Herning for-
mulerer det. Desuden var det langt
vanskeligere under interviewet i Her-
ning, end det var i Arhus, at fa delta-
gerne til at beskrive og drgfte deres
psykiske problemer. Som flere siger
under interviewet i Herning, var det
nok segtefeellen, der tvang dem til at

indse, at de havde humgrmaessige
problemer efter deres hjertetilfaelde. |
Arhus talte deltagerne uopfordret og
langt friere om denne type problemer.

Det er sandsynligt, at omfanget og
kompleksiteten af sundhedssystemet i
henholdsvis Herning og Arhus spiller
ind pa deltagernes oplevelser af koor-
dinering og sammenhang. | Herning
var der ikke den kritik af manglen pa
vejledning om rehabiliteringstilbud,
som blev fremfert i Arhus. Det har
muligvis spillet ind, at deltagerne i
Herning havde gennemgaet et fastlagt
rehabiliteringsforlgb pa hospitalet,
hvor deltagerne fra Arhus havde mod-
taget vidt forskellige tilbud. Seerligt
var der deltagere i Arhus, som aldrig
havde hgrt om sundhedscentret, men
som vurderede, at de kunne have haft
gavn af at veere tilbudt et forlgb der.
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