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Abstract

Abstract

I Hjerteforeningens regi gennemforer patientstotter og frivillige foreldre samtaler med ind-
lagte hjerte-kar-patienter og foraldre til hjertesyge bern. Patientstatter er en gruppe af frivil-
lige, som er eller har vaeret ramt af hjerte-kar-sygdom, og frivillige foreldre er foreldre til
bern, som har et barn, der har eller tidligere har haft en hjertesygdom.

Formdlet med patientstotten er at give peer to peer stotte fra patient til patient omkring livet
med en hjerte-kar-sygdom samt synliggore Hjerteforeningens tilbud.

Undersogelsen af Hjerteforeningens patientstotteordning har som formal at undersege, hvor-
dan patientstetteordningen fungerer, for ad denne vej at fa en viden og indsigt, som kan vaere
med til at sikre de fremadrettede aktiviteter inden for patientstetteomradet og fungere som et
fagligt grundlag for et videre udviklingsarbejde.

Undersogelsen bestar af tre dele. Den forste del omfatter en spergeskemaundersogelse af
indlagte hjertepatienter, parerende til de indlagte samt foraldre til indlagte hjertebern, som
gér ud pa at undersege brugernes vurdering af patientstetten. Den anden del omfatter savel en
sporgeskemaundersggelse af som interviews med patientstetter og frivillige foraldre for at fa
deres vurdering af patientstotteordningen. Den tredje del bestér af interviews med de ansatte
1 Hjerteforeningen, som beskeftiger sig med patientstetteordningen.

Pa tvaers af undersogelsens tre dele kan resultaterne af analysen af savel interviews som be-
svarelserne af spergeskemaer sammenfattes i 10 punkter.

1. Sével patienterne, patientstotterne som ansatte i Hjerteforeningen giver en meget posi-
tiv vurdering af samtalens betydning for patienterne og foraldrene til hjertesyge born.

2. Samtalerne handler iser om patientstetterne og de frivillige foraldres egne erfaringer.
3. De fleste samtaler er korte og foregér forholdsvis kort tid efter indlaeggelsen.

4. Det er is@r onsket om at hjelpe andre og dele ud af egne erfaringer, som motiverer de
frivillige

5. Patientstotterne og de frivillige foreldre er meget stabile, og de fleste steder har man
forholdsvis let ved at rekruttere nye.

6. Samarbejdet om patientstatteordningen fungerer godt.

7. Supervisionen fungerer godt men primert i form af en erfaringsudveksling med faglig
support.
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8. Der bruges forholdsvis mange ressourcer i Hjerteforeningen pé patientstatteordningen
i forhold til den arbejdstid, patientstetterne og de frivillige bidrager med.

9. Det er en forholdsvis centralt styret ordning.

10.Den storste udfordring er, hvordan man kan udvide patientstettearbejdet.



Indledning

1. Indledning

Hjerteforeningen har et stort netvaerk af frivillige, som pa forskellig vis arbejder for hjerte-
sagen. Et af omrdderne inden for det frivillige arbejde er patientstatteomradet. Patientstatter
er en gruppe af frivillige, som er eller har vaeret ramt af hjerte-kar-sygdom, eller som har
et barn med en hjerte-kar-sygdom, og som har det til fzlles, at de har tid og overskud til at
hjelpe andre i en lignende situation videre 1 livet. De bistdr og stetter nye hjerte-kar-patienter
eller foraldre til bern indlagt pa hjerteafdelinger pa udvalgte hospitaler og i forbindelse med
samtaler 1 Hjerteforeningens rddgivninger. Patientstatterne hjelper endvidere med at ringe til
hjertepatienter, der i forbindelse med oprettelsen af et gratis medlemskab af Hjerteforeningen
onsker at blive ringet op.

Formdlet med patientstotten er at give peer to peer stotte fra patient til patient omkring livet
med en hjerte-kar-sygdom samt synliggore Hjerteforeningens tilbud.

Som frivillig foreelder og patientstette skal man, inden man begynder, gennemga et kursus
forleb, hvor man kvalificeres til opgaven. Desuden forventes det, at man deltager i opdate-
rings- og supervisionskurser samt forventnings og udviklingssamtaler, som afholdes af de
sundhedsprofessionelle (primert sygeplejerskerne og psykologerne) i Hjerteforeningens tre
radgivninger i Aarhus, Odense og Kebenhavn.

Det er saledes en vasentlig og voksende aktivitet i Hjerteforeningen, men det vides ikke,
hvilken betydning patientstetten har. Derfor blev denne undersogelse ivaerksat.

Antallet af patientstetter og frivillige foreldre er inden for de seneste ar steget, og frem-
adrettet ligger der et stor udviklingspotentiale i forhold til at udbrede tilbuddet primeert til
hospitaler og hjerteafdelinger. Men hvordan fungerer patientstotten?

* Hvor mange hjertepatienter nar Hjerteforeningen ud til, og star indsatsen mél med de
ressourcer, som knytter sig til tilbuddet?

* Hvilke hjertepatienter er det, der primert benytter sig af tilbuddet, og hvorfor benytter
de sig deraf?

* Oplever patientstotterne og de frivillige foreldre, at de er kvalificerede til opgaven, og
hvordan tenker de frivillige, at ordningen kan videreudvikles?

* Hvordan vurderer det sundhedsfaglige personale i Hjerteforeningen patientstgtten og
herunder det interne ressourceforbrug til indsatsen?

Denne undersogelse har som formal at besvare ovennavnte spergsmal, saledes at Hjertefor-
eningen far en viden og indsigt, som kan vaere med til at sikre de fremadrettede aktiviteter in-
den for patientstatteomradet, og samtidig give en mere generel viden vedrerende patientstatte
pa sundheds- og forebyggelsesomradet, som andre patientomrader kan have glade af. Der-
udover kan undersegelsen fungere som et fagligt grundlag for et videre udviklingsarbejde.
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2. Undersggelsens metoder

Undersogelsen bestér af tre dele eller spor:

1. Bruger sporet: De indlagte hjertepatienter pa hospitalet og foreldre til indlagte hjerte-
bern.

2. Patientstotte/frivillig foralder sporet.

3. Det interne spor i Hjerteforeningen omfattende de sundhedsprofessionelle.

2.1. Brugersporet
Brugersporet blev gennemfort ved en spergeskemaundersegelse, hvor felgende enskedes be-
lyst:

+ Patienternes demografiske og sociogkonomiske baggrund for at fa viden om, hvem der
benytter sig af tilbuddet, og hvad der kendetegner de patienter, som siger ja til tilbuddet.

* Hvordan patienterne bliver oplyst om tilbuddet?

* Hvorfor patienterne sagde ja til tilbuddet?

* Hvad talte patienterne med den frivillige om?

* Hvor tilfredse var patienterne med samtalen?

Undersogelsen er gennemfort pd den made, at patienterne, parerende til patienterne eller
foraeldrene til et hjertesygt barn efter endt samtale blev spurgt, om de ville deltage 1 underse-
gelsen, og hvis de sagde ja til det, fik de udleveret et spergeskema, som enten kunne besvares
pa papir eller elektronisk. Spergeskemaerne til de tre grupper — hjertepatienter, parerende og
foraeldre til et hjertesygt barn — indeholder de samme typer af spergsmal, men den konkrete
udformning af spergsmalene og svarmulighederne varierer lidt.

Undersogelsen blev pabegyndt i april maned, men det viste sig hurtigt, at en del patient-
stotter var forbeholdne overfor at bede hjertepatienterne om at besvare sporgeskemaet. Der-
for gik det langsomt med at fa besvarelser fra de hjertepatienter, som patientstotter havde
haft samtaler med, og det besluttedes derfor, at indsamlingsperioden skulle fortsatte efter
sommerferien. Indsamlingen varede saledes i omkring et halvt ar og sluttede forst i slutnin-
gen af oktober 2017. I bestrabelsen pa at gge antallet af besvarelser gjorde Hjerteforeningens
tovholdere for patientstetterne og de frivillige foreldre en indsats for at fa patientstetterne til
1 hgjere grad at udlevere sporgeskemaerne. Endvidere blev et kortere skema udarbejdet, fordi
nogle patientstetter mente, at det forste skema var for stort. Ingen af delene havde en tydelig
effekt pa antallet af besvarelser.

Antallet af besvarelser i denne del af undersegelsen er derfor skuffende lavt. I alt har 102
personer, som har haft en samtale med enten en patientstette, en parerende eller en frivillig
foraelder, besvaret et spergeskema. 80 patienter besvarede patientspergeskemaet, 14 pareren-
de besvarede parerendespergeskemaet og 8 foreldre besvarede spergeskemaet til foraeldre
med et hjertesygt barn.
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2.2. Patientstottesporet

Patientstottesporet — rettet mod savel patientstotter som frivillige foraeldre - omfattede bade
en elektronisk spergeskemaunderseggelse og kvalitative fokusgruppeinterviews. Spergeske-
maet tog sigte pa for det forste at belyse, hvem det er, der stiller sig til radighed for til-
buddet som frivillig, dvs. de frivilliges alder, ken, uddannelse, arbejdsmarkedstilknytning,
joberfaring, erfaring som frivillig samt helbredsmassige status. For det andet skulle denne
del af undersggelsen belyse, hvad der fik de frivillige til at g& ind 1 opgaven. For det tredje
skulle undersagelsen belyse de frivilliges oplevelse og vurdering af patientstetteordningen.
Undersogelsen gennemfortes ved, at Hjerteforeningen stillede navne og mailadresser pa de
registrerede frivillige, som beskaftiger sig med patientstotte, til raidighed for undersogelsen.
Derpa sendtes sporgeskemaet elektronisk til de oplyste mail-adresser. Der blev gennemfort
to rykkere. 75 pct. af patientstatterne og de frivillige foreldre besvarede spergeskemaet.

Den kvalitative del af undersogelsen skulle g 1 dybden med de frivilliges motiver for at
vaere patientstotte, deres vurdering af deres kompetencer til at varetage opgaven samt deres
vurdering af patientstatteordningen. Denne del af undersggelsen omfatter fem kvalitative
fokusgruppeinterviews med patientstetter og frivillige foreldre. Tre af fokusgruppeintervie-
wene er med patientstotterne og to af fokusgruppeinterviewene er med de frivillige foraldre.
Interviewene blev gennemfort i marts 2017 og foregik 1 Hjerteforeningens radgivningscentre
1 hhv. Odense, Kebenhavn og Aarhus. Til hvert fokusgruppeinterview blev der inviteret imel-
lem seks og otte personer.

Udvalgelsen af patientstotterne og de frivillige foraldre skete 1 dialog med Hjerteforenin-
gen ud fra et onske om, at patientstetterne og de frivillige foraldre afspejler et reprasentativt
udpluk af det at vaere patientstotte eller frivillig forelder. Derfor blev det tilstrabt, 1) at der
bade var mand og kvinder med, 2) at de var fordelt pa landsplan, 3) at personerne havde
forskellige hjertediagnoser, samt 4) at alle de steder, hvor patientstetterne eller de frivillige
foreldre udferte samtaler, blev reprasenteret i undersegelsen. Det er saledes tilstrabt, at
repreesentanter for forskellige typer af patientstotter er repreesenteret blandt de interviewede.

Interviewet i Odense varede en time og fyrre minutter. Til interviewet deltog fire patient-
stotter, tre mand og en kvinde, som alle fungerer som patientstatte pA OUH. Udover at kvin-
den er patientstotte p& OUH, ringer hun ogsa ud. En af mandene har ogsa den opgave, at han
star for udarbejdelse af vagtplaner.

I Kobenhavn varede interviewet en time og halvtreds minutter. Til interviewet deltog
fem patientstotter - tre kvinder og to mand. To af kvinderne ringer ud. En af dem er ikke
hjertesyg. Den sidste kvinde er patientstotte pd Herlev Hospital. Den ene af mandene er
patientstotte pa Herlev Hospital og star for udarbejdelse af vagtplaner, og den anden er pa
Bispebjerg Hospital.

I Aarhus varede interviewet en time og femogfyrre minutter. Til interviewet deltog fire
patientstotter, hvoraf to er patientstotte pad Viborg Sygehus og én ringer ud.

Der blev atholdt 1 alt to fokusgruppeinterviews med frivillige foraldre. Interviewet i Aar-
hus varede en time og elleve minutter og her deltog to frivillige foraeldre, mens interviewet i
Kebenhavn varede en time og tyve minutter og omfattede tre frivillige foraldre.
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2.3. Det interne spor

Den sidste del af undersegelsen, det interne spor, to sigte pé at fa en faktuel viden om pa-
tientstotteordningen samt at fa de fagprofessionelles vurdering af stotten. Vedrerende det
faktuelle enskedes informationer om folgende:

* Hvor mange patientstetter/frivillige foreldre der er?

» Pé hvilke hospitaler er de tilstede, og hvor ofte?

* Hvor mange patienter taler patientstotterne/frivillige foreldre gennemsnitlig med pr
gang sammenholdt med, hvor mange hjertepatienter, der typisk indleegges og udskrives
pa hjerteafdelingen pé en uge?

* Hvor mange kurser afholdes der pa et ar, og hvor mange timer bruges der pa dette?

* Hvor mange timer anslds det, at de fagprofessionelle i Hjerteforeninger bruger pr. uge
pa at servicere patientstotterne og de frivillige foraeldre?

* Hvad fungerer godt, og hvad fungerer mindre godt i patientstetteordningen?

 Star tidsforbruget mal med den afsatte tid til arbejdet med patientstetter og de frivillige
foraeldre?

* Hvilken betydning har samtalerne for patienterne efter de fagprofessionelles vurde-
ring?

Disse informationer og vurderinger blev indhentet pa fem interviews (béde individuelle og i

gruppe) med de ansvarlige fagprofessionelle i de enkelte af Hjerteforeningens radgivninger,
hvor patientstetteordningen er forankret.
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3. Hjertepatienters og hjertesyge borns forzeldres vurde-
ring af patientstotten

Som navnt er det et skuffende lavt antal patienter, parerende til hjertepatienter og foraldre til
bern med et hjertesygt barn, der har besvaret spergeskemaet. Derfor er de statistiske analyse-
muligheder begraensede, og i det folgende ngjes vi med at prasentere fordelingen af respon-
denternes svar pa hvert af spergsmaélene. Da nogle af patienterne fik et kort spergeskema med
faerre sporgsmal end i det forste skema, er antallet af respondenter pa nogle af spergsmalene
lavere end pa de spergsmal, som bade var med i det lange og det korte spergeskema.

I det folgende gives forst en beskrivelse af respondenternes fordeling pa ken, alder, ud-
dannelse og beskaftigelsesmassige position. For det andet redegeres for patienternes eller
barnets sygdom og sygdomsforleb. For det tredje beskrives rammerne for patientstotternes og
de frivillige foreldres samtaler: Hvor samtalen foregik, om andre deltog i samtalen, hvornar
under indleggelsen samtalen fandt sted, og hvor lang tid den varede. For det fjerde redegores
for patienternes, de parerendes og de frivillige foraeldres svar pa spergsmal om, hvem der tog
initiativ til samtalen og hvad der havde motiveret dem til at tage imod tilbuddet om en sam-
tale. For det femte analyseres det, hvad samtalerne iser handlede om. For det sjette analyseres
respondenternes vurdering af, hvilken betydning samtalen havde for dem.

3.1. Patienternes kgn, alder, uddannelse og beskaftigelse

Her skal vi forst se pa, hvad der karakteriserer de tre grupper af respondenter. Mens tre ud
af fire patienter, som har besvaret spergeskemaet, er en mand, er de to andre grupper — de
parerende til patienter og foraeldre til et hjertesygt barn — overvejende kvinder (tabel 1). Langt
de fleste hjertepatienter er @ldre end 50 ér, og fire ud af ti er @ldre end 70 ar. 12 pct. af pa-
tienterne, der har besvaret sporgeskemaet, er 80 ar og @ldre. Den aldersmessige fordeling
blandt de parerende er nasten den samme, mens foreldrene til hjertesyge bern naturligt nok
er under 50 ar (tabel 2).

Tabel 1. Patienternes, de parerendes og foraldrenes fordeling pa ken (procent)

Patienter Pargrende Forzeldre Alle
Kvinde 25 71 88 36
Mand 75 29 13 64
N (100%) = 77 14 8 99

Tabel 2. Patienternes, de pargrendes og foraldrenes fordeling pa alder (procent)

Patienter Pargrende Forzeldre Alle
<51ar 8 25 100 17
51-70ar 54 50 0 49
>70 ar 39 25 0 34
N (100%) = 67 12 7 86
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To ud af tre af hjertepatienterne, som har besvaret spergeskemaet, er stoppet pd arbejdsmar-
kedet (som pensionist eller som efterlonner), mens det kun er hver fjerde, som er pé arbejds-
markedet. Blandt de parerende er fordelingen nasten den samme (nar vi betenker det lille
antal besvarelser 1 denne gruppe). Halvdelen af foreldrene til et hjertesygt barn har orlov
(tabel 3). Hjertepatienter fordeler sig jeevnt pa uddannelsesgrupper, men en forholdsvis stor
andel, hver fjerde, har kun en grundskoleuddannelse, mens forholdsvis fa har en akademisk
uddannelse. Det henger selvfolgelig sammen med patienternes alder. Samme fordeling pa
uddannelsesgrupper finder vi blandt de parerende, mens de akademisk uddannede udger en
meget storre del blandt foraldrene til et hjertesygt barn (tabel 4). Blandt respondenterne er der

kun én, som ikke er dansk statsborger.

Tabel 3. Patienternes, de pargrendes og foraldrenes fordeling pa beskaftigelse (procent)

Beskaeftigelse Patienter Pargrende Forzeldre Alle
| arbejde 28 43 38 32
Pa orlov (herunder ogsa barselsorlov og sygeorlov) 2 0 50 6
Arbejdsledig (dagpengemodtager, kontanthjeelps- 3 7 0 4
modtager ol.)

Pensionist, efterlansmodtager mv. 67 43 0 56
Andet 0 7 13 2
N = (100%) = 60 14 8 82
Tabel 4. Patienternes, de pargrendes og foraldrenes fordeling pa uddannelse (procent)

Igangvaerende eller gennemfert uddannelse Patienter Pargrende Foreeldre Alle
Grundskole (folkeskolen eller privatskole) 23 15 0 20
Gymnasial uddannelse (studenter-eksamen, HHX, 3 8 0 3
HTX, EUX, HF)

gg;ar\s\tljic)jdannelse (handveerk, butik, kontor, 26 15 50 27
Kort videregaende uddannelse (kortere end 3 ar) 10 8 13 10
Mellemlang videregadende uddannelse (3-4 ar) 23 31 0 22
Lang videregadende uddannelse (leengere end 4 ar) 14 15 38 16
Ved ikke / gnsker ikke at svare 1 8 0 2
N (100%) = 73 13 8 94
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3.2. Patienternes sygdom og sygdomsforigb

Tabel 5 viser, hvilke hjertesygdomme patienterne, patienterne til de parerende og de hjertesy-
ge born er indlagt for. Knap hver tredje af de voksne hjertepatienter er indlagt pd grund af en
blodprop eller areforkalkning, samme andel er indlagt med rytmeforstyrrelser og yderligere
en tredjedel er indlagt med en hjerteklapsygdom. Det er is@r born med en medfedt hjertesyg-
dom, hvis foraldre har besvaret spergeskemaet.

Tabel 5. Hvilken hjertesygdom er patienten / barnet indlagt for? (procent) (kunne satte flere kryds)

Hjertesygdom Patienter Pargrende Hjertesyge bern
Blodprop og / eller areforkalkning 30 21

Hjertesvigt 16 29

Rytmeforstyrrelse 31 21 13
Hjertestop 9 7

Hjerteklapsygdom 33 43

Ved ikke — er under udredning 10 14

Medfgdt hjertesygdom 88

Andet 6 0 25

N (100%) = 80 14 8

Uddybning af andet: Voksne: 3 dobbelt bypass; ICD skift; infektion i blodet; transposition; vand i lungerne. Bgrn: Steno Fallét, aben ductus.

Halvdelen af bernene har faet diagnosen inden for en maned for samtalen med en frivillig
forelder (tabel 6). Blandt hjertepatienterne er det i meget hegjere grad personer, som har haft
en hjertesygdom i adskillige ar. Hver fjerde har haft en hjertesygdom i mere end fem ar, mens
det kun er hver femte af de interviewede, som har en hjertesygdom i mindre end en maned.
Dyvs. de ferreste af patienterne, som har haft en samtale, er ‘nye’ patienter (tabel 7). For under
halvdelen af patienterne og de hjertesyge bern er det forste gang, de er indlagt (tabel 8).

Tabel 6. Hvor laenge er det siden, at barnet blev diagnosticeret med en hjertefejl?

(procent)

0-1 maned 50
Under 1 ar 38
Laengere end 5 ar 13
N (100%) = 8
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Tabel 7. Hvor lzenge har hjertepatienten haft en hjertesygdom? (procent)

Patienten Pargrende
0 — 1 maned 21 14
Under 1 ar 18 7
1-2ar 13 7
2-5ar 16 43
Laengere end 5 ar 27 21
Ved ikke 6 7
N (100%) = 63 14

Tabel 8. Hvor mange gange har du / din pargrende / dit barn vaeret indlagt for en hjertesygdom?

Patienter Pargrende Foreeldre Alle
Det er forste gang 44 21 38 40
2 eller 3 gange 41 50 25 41
4 eller flere gange 14 21 38 18
Ved ikke 0 7 0 1
N (100%) = 63 14 8 85

3.3. Rammerne for samtalen

Tre ud af fire samtaler med patienterne foregar pa stuen, mens alle samtaler med foraldre
til et hjertesygt barn finder sted i kekkenet pd berneafdelingen (tabel 9). De fleste samtaler
gennemfores med patienten eller begge foraldre til det hjertesyge barn. Samtalerne med
parerende gennemfores typisk sammen med patienten til den parerende (tabel 10). De fleste
samtaler gennemfores forholdsvis kort tid efter indlaeggelsen. Enten samme dag eller et par
dage efter (tabel 11). Samtalerne er forholdsvis korte, idet langt de fleste varer i mindre end
30 minutter. Samtalerne med foreldrene til et hjertesygt barn synes dog typisk at vare lidt
leengere (tabel 12).

Tabel 9. Hvor foregik samtalen? (procent)

Patienter Pargrende Foreeldre Alle
Pa stuen 73 71 0 67
| patient- og opholdsstuen 26 14 0 23
| et samtale- eller mgderum 3 14 0 4
| kekkenet pa afdelingen - - 100
Andet sted 3 0 0 2
N (100%) = 80 14 8 102
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Tabel 10. Deltog andre i samtalen udover dig selv og patientstotten? (procent)

Patienter Pargrende Foraeldre Alle
Nej 68 36 25 60
Ja, et familiemedlem, aegtefeelle 28 - - -
Ja, en ven eller bekendt 3 14 - 4
Ja, min hjertesyge pargrende som er indlagt - 64 - -
Ja, begge forzeldre - - 63 -
Ja, mit barn som er indlagt - - 13 -
Ja, andre foraeldre til indlagte bgrn - - 13 -
N (100%) = 80 14 8 102
Tabel 11. Hvornar under din / barnets indlaaggelse fandt samtalen sted? (procent)

Patienter Pargrende Forzeldre
Samme dag patienten blev indlagt 23 7
To eller flere dage efter indlseggelsen 56 43
Kort tid for forventet udskrivning 21 50
Mens mit barn var pa intensiv 13
Mens mit barn var pa afd. 4144 75
Kort tid for forventet udskrivning 13
N (100%) = 61 14 8
Tabel 12. Hvor lang tid varede samtalen (procent)?

Patienter Pargrende Foraeldre Alle
Under 15 minutter 27 21 38 27
15 - 29 minutter 60 64 13 57
30-44 minutter 6 0 25 7
45 minutter eller mere 6 14 25 9
N (100%) = 63 14 8 85
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3.4. Initiativet til og motiverne for samtalen

Samtalerne mellem patienterne og patientstetterne kom typisk i stand pé initiativ fra en pa-
tientstotte. Det gelder for tre ud af fire af samtalerne. Nesten det samme galder samtalerne
med pérerende til en hjertepatient. Blandt foreldrene til et hjertesygt barn synes det vare
mere almindeligt, at samtalen kom i stand pa opfordring fra personalet pa hospitalet eller en
anden person (tabel 13).

Tabel 13. Hvem tog initiativ til samtalen (procent)?

Patientstatte Pargrende Foreeldre

Jeg blev ops@gt af en patientstgtte, som tilbgd en samtale 73

Jeg tog selv initiativ til samtalen, fordi jeg havde laest om

muligheden 3

Jeg tog selv initiativ til samtalen, fordi en anden havde anbe-
falet det

En pargrende tog initiativ til samtalen 3

Min pargrende, som er indlagt, blev opsegt af en patientstotte,

som tilbed en samtale 64

Min pargrende, som er indlagt, tog selv initiativ til samtalen 21

Jeg tog initiativ til samtalen, fordi jeg havde lsest om
muligheden

Jeg tog initiativ til samtalen, fordi en anden havde anbefalet det 0

Jeg blev opsegt af en frivillig foraelder, som tilbed en samtale 25

Jeg tog selv initiativ til samtalen, fordi jeg havde laest om

muligheden 25

Jeg tog selv initiativ til samtalen, fordi en anden havde anbe-
falet det

Jeg blev opfordret til det af plejepersonalet pa afdelingen 38

En pargrende tog initiativ til samtalen 0

Plejepersonalet pa afdelingen opfordrede mig til at tage kontakt 7 14 38

Anden made der blev taget initiativ til samtalen 5 7 13

N (100%) = 62 14 8

Den vigtigste begrundelse for at patienterne, de parerende og foraldrene til et hjertesygt barn
tog imod tilbuddet var ensket om at here patientstetternes og de frivillige foreldres erfarin-
ger fra en ligesindet, mens forholdsvis fa gjorde det, fordi de segte svar pa konkrete sporgs-
madl, og fordi de havde brug for at snakke med en anden om deres bekymringer (tabel 14).
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Tabel 14. Hvorfor ville du gerne tale med en patientstatte / frivillig foraelder? (procent)

Patienter Pargrende Foraeldre Alle
Jeg havde nogle specifikke spgrgsmal 13 25 25 16
;igrt;avde brug for at dele mine bekymringer med 20 42 25 24
Jeg havde brug for at tale med en ligesindet 43 34 38 41
;Jneegdv&illtlevgeer;nier:i?]r:itir:ti;;enpatientstﬂtters erfaringer 38 42 50 40
Jeg var nysgerrig pa Hjerteforeningens gvrige tilbud 25 33 25 26
Andet — uddyb gerne nedenfor 10 25 13 13
N (100) = 60 12 8 80

Andre svar: Det var lidt tilfeeldigt; fordi tilbuddet var der; har hert om Hjerteforeningen; nysgerrig/tager imod alle tilbud/tilfaeldighed;
patientstgtte var pa afdelingen; patientstatten kom med et venligt tilbud (i ventetiden); tale med nogen der forstod mig; ville gerne
hgre om tilbuddet; ville jeg heller ikke, han kom bare.

3.5. Hvad handlede samtalen om?

Pa den forholdsvis korte tid, de fleste samtaler varer, kommer de omkring mange emner. Flest
satte kryds ved ’patientstattens / frivillige foreldres egne erfaringer som hjertepatient / med
et hjertesygt barn’, mens halvdelen satte kryds ved, at samtalen havde drejet sig om ’indlaeg-
gelsen’, ‘operationen’, patientens, den parerendes eller foreldrenes ’tanker og bekymringer’
samt ’Hjerteforeningens tilbud’. Ferre svarer, at samtalen handlede om mere konkrete ting
vedr. sygdommen, medicineringen eller genoptreningen (tabel 15).
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Tabel 15. Hvad talte du og den frivillige patientstotte om og hvor meget? (procent andel som satte kryds ved
’Meget / en del’) (N = antallet af respondenter som har besvaret spgrgsmalet)

Vi talte om ... Patienter Pargrende Foraeldre Alle
specifikke spgrgsmal til mit barns hjertefejl - - 50
N 6
indleeggelsen Pct. 48 55 29 48
N 62 11 7 80
operationen / undersggelsen Pct. 48 55 29 48
N 62 11 7 80
udskrivningen Pct. 8 13 17 9
N 51 8 6 65
den medicin patienten / barnet eventuelt skal tage Pct. 13 29 0 14
Pct. 53 7 5 65
eventuel genoptraening efter udskrivningen N 37 50 17 36
Pct. 52 8 6 66
specifikke spgrgsmal til min / patientens hjertesygdom N 34 25 - 33
Pct. 53 8 - 61
mine tanker og bekymringer som fglge af sygdommen Pct. 51 60 33 51
N 55 10 6 71
mine pargrendes bekymringer Pct. 26 50 0 27
N 50 8 5 63
dagligdagen nar jeg / patienten / barnet kommer hjem Pct. 53 29 17 47
N 55 7 6 68
den hjeelp Hjerteforeningen kan tilbyde Pct. 52 80 17 53
N 58 10 6 74
patientstattens / frivillige foraeldres egne erfaringer Pct. 66 67 100 69
som hjertepatient / med et hjertesygt barn
N 55 9 8 72
andre emner end min indlaeggelse og hjertesygdom Pct. 28 0 20 23
N 50 9 5 64
den made jeg kan hjeelpe min hjertesyge pargrende Pct. - 13 - -
N 8
min situation som pargrende Pct. - 44 - -
N 9
andet — uddyb det gerne nedenfor Pct. 9 0 0 7
N 23 4 3 30

Uddybet: Det at veere foraelder under indlaeggelse, hvor fokus ellers er pa barnet; det var en behagelig samtale og oplysende; fanta-
stisk statte og information; generelt om det at veere patient/hjertepatient; sport - feelles bekendte.
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3.6. Samtalens betydning

Som ved de egvrige spergsmal fik patienterne, de parerende og foraldrene til et hjertesygt
barn en rekke udsagn om den betydning og vardi samtalen med en patientstotte eller frivil-
lig foraeldre kunne tenke sig at have. Respondenterne kunne satte kryds ved ‘meget enig’,
"delvis enig’ ’bade og’, ’delvis uenig’, ‘'meget uenig’ og ’talte ikke om det’. I tabel 16 er det
andelen af respondenterne, som har svaret 'meget enig’ eller ’enig’, som er medtaget.

Helt generelt synes nasten alle, at samtalen var ’behagelig og afslappende’ og at der ’var
en god kontakt’ med patientstatten eller den frivillige foralder.

Omvendt er det meget fa, der svarer, at de ikke fik noget ud af samtalen; at de havde sagt
ja til samtalen, fordi de havde folt sig forpligtet dertil; og at samtalen var kommet for tet pa
deres privatsfare.

Ni ud af'ti er enig 1, at ’det var rart at here patienten / den frivillige forelders erfaringer; ni
ud af ti er enig i, at de *folte sig forstaet’; og fire ud af fem er enige i, at *det var godt at dele
mine bekymringer med en anden’;

Noget ferre erklarer sig enig 1, at samtalen beted, at de var mere afklarede om indlaeg-
gelsen og eventuel operation eller undersogelse. Det mener hver anden af respondenterne og
endnu farre er enig 1, at de blev mere afklarede om udskrivningen.

Tre ud af fire er enig i udsagnet, at de havde faet viden om Hjerteforeningens tilbud.

Respondenterne synes altsé 1 hgj grad, at samtalerne var behagelige, at det var rart at hore
patientstotternes og de frivilliges egne erfaringer, at det var godt at kunne dele deres bekym-
ringer med dem, samt at de folte ’folte sig forstaet’. Noget mindre betydning har samtalen
haft vedr. spergsmal om indleggelsen, operation og underseggelse, udskrivning mv. Meget fa
af respondenterne synes, at samtalen ikke beted noget for dem.

Langt de flest patienter, parerende og foreldre til et hjertesygt barn har flere, de kan snak-
ke med om deres sygdom, indleggelsen mv. Det er forst og fremmest familien — is&r a&g-
tefzelle eller samlever men for mange ogséd deres bern — som de kan snakke med. Dernaest
svarer halvdelen ogsa, at de kan snakke med deres leege. Noget faerre svarer, at de kan snakke
med en ven, en person hvor de bor eller en (tidligere) kollega. Og neasten ingen svarer, at de
kan snakke med en frivillig fra en patientorganisation (tabel 17).

Selvom patienterne, de parerende og foraldrene til et hjertesygt barn var glade for samta-
len, sa er det alligevel kun hver fjerde, som svarer, at de kunne taenke sig en eller flere samta-
ler med en patientstotte eller en frivillig foreelder. To ud af fem svarer dog *'maske’, mens det
kun er hver tredje, der entydigt svarer nej (tabel 18). Hvis der var tilbud om en ekstra samtale,
ville de fleste af dem, som er interesseret i dette, foretraekke, at samtalen finder sted pa hospi-
talet eller i et lokale hos Hjerteforeningen (tabel 19).
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Tabel 16. Hvad fik patienten, den parerende eller forzeldrene til et hjertesygt barn ud af samtalen? Procentuel
andel som har svaret 'Meget enig’ eller ’enig’ ud for udsagnet.

Patienter Pargrende Foreeldre Alle
Det var behageligt og afslappende Pct. 99 85 - 96
N 65 11 - 76
Jeg blev mere afklaret om indlaeggelsen Pct. 54 63 20 53
N 57 8 5 70
Jeg blev mere afklaret om operation/undersggelser Pct. 51 43 17 47
N 57 7 6 70
Jeg blev mere afklaret om udskrivningen Pct. 39 50 0 36
N 52 8 6 66
Jeg fik en starre forstaelse for min / patientens / Pct. 70 33 - 67
barnets situation som hjertesyg
N 54 - 6 60
Det var godt at dele mine bekymringer med en anden Pct. 78 80 86 79
N 60 10 7 77
Det var rart at hare patientstgttens / den frivillige Pct. 89 80 100 89
foraelders egne erfaringer
N 61 10 8 79
Vi havde en god kontakt Pct. 94 100 100 95
N 64 10 8 82
Jeg folte mig forstaet i forhold til min situation Pct. 92 89 100 92
N 60 9 8 77
Jeg fik information om Hjerteforeningens tilbud Pct. 73 67 33 69
N 62 9 6 77
Jeg fik ikke s& meget ud af samtalen Pct. 13 22 0 13
N 55 9 5 69
Jeg sagde ja til samtalen, fordi jeg folte mig forpligtet Pct. 13 1 0 13
N 55 9 5 69
Samtalen kom for teet pa min privatsfeere Pct. 11 0 0 9
N 44 8 5 57
Jeg fik en bedre forstaelse for min pargrendes hjerte- Pct. - 78 - -
sygdom (kun besvaret af pargrende) N 9
Jeg fik en bedre forstaelse for min situation (kun Pct. - 78 - -
besvaret af pargrende)
N 9
Jeg blev mere afklaret om min egen situation (kun Pct. - - 50 -
besvaret af forzeldre til bern med hjertesygdom) N 6
Jeg folte mig forstaet i forhold til min og mit barns Pct. - - 71 -
situation (kun besvaret af forzeldre til bern med
hjertesygdom) N 7
Uddybende svar:

« Dagen efter en klapoperation har man nok i at "overleve”, s& denne samtale ville nok vaere mere interessant om en maned for
mig.

« Den bedste samtale - det rigtige tidspunkt og MEGET berigende. Alle bgr have denne mulighed.

* STOR ros til xxx (navn pa patientstatte).

« En behagelig snak med et engageret menneske.

< Endel af de ting man taenker pa, fik man super besvaret

« Engod besvarelse pa en masse spgrgsmal!!

« Er medlem af Hjerteforeningen. Er derfor godt informeret.

« Forvirring.

« Godt rad om socialradgiver.

< Jeg fik det bedre psykisk efter at have talt med en, der har prevet det samme.

« Mere ro og tro pa og tillid til at det nok skal ga godt.
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Tabel 17. Er der andre, som du kan tale med om din situation, nar du kommer hjem? (procent)

Patienter Pargrende Forzeldre Alle
Jeg har ikke nogle, jeg kan tale med 3 7 0 4
FAEgtefeelle / samlever / keereste 77 57 75 74
Born 60 50 0 52
Andet familiemedlem 45 36 88 48
En ven eller veninde 37 29 88 41
Min egen leege 55 57 0 50
En fra det sted hvor jeg bor 16 14 13 16
En kollega eller tidligere kollega 24 21 13 23
En frivillig fra en patientforening 5 14 0 6
N (100%) = 62 14 8 84
Tabel 18. Kunne du taenke dig flere samtaler med en patientstotte, hvis det var muligt? (procent)

Patienter Pargrende Foraeldre Alle
Ja 29 17 13 26
Nej 33 33 13 32
Maske 38 50 75 42
N (100%) = 72 12 8 92
Tabel 19. Hvis du svarer JA: Hvor gnsker du, at sadanne samtaler skal forega? (procent)

Patienter Pargrende Foraeldre Alle
Pa sygehuset hvor jeg er indlagt 35 0 100 35
| Hjerteforeningens lokaler 35 0 0 30
Hvor jeg bor 20 50 0 22
| telefonen eller online (fx Skype) 10 50 0 13
N (100%) = 20 2 1 23
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3.7. Sammenfatning
Patienternes, de parerendes og de hjertesyge berns foreldres besvarelse af sporgeskemaet
giver svar pa seks spergsmal:

1. Hvad er patienternes, de pdarorendes og forceldrenes kon, alder og sociookonomiske bag-

grund?

Der er forholdsvis fa kvindelige patienter blandt de indlagte, der har besvaret sporge-
skemaet.

De fleste patienter er &ldre.

To ud af tre patienter er pensionister eller efterlonner, mens det ikke gelder for nogen
af foraldre til hjertesyge born, der i meget hgjere gad end patienterne har en lang vi-
deregdende uddannelse.

2. Hvad er patienterne og de hjertesyge born indlagt for, og er det forste gang?

Knap hver tredje af de voksne hjertepatienter er indlagt pa grund af en blodprop eller
areforkalkning, samme andel er indlagt med rytmeforstyrrelser, og yderligere en tred-
jedel er indlagt med en hjerteklapsygdom.

Det er iser bern med en medfedt hjertesygdom, hvis foraldre har besvaret spergeske-
maet.

De fleste af patienterne, som har haft en samtale og har besvaret sporgeskemaet, er
’gamle’ patienter, dvs. de har tidligere vaeret indlagt for deres hjertelidelse. For under
halvdelen af patienterne og de hjertesyge bern er det forste gang, de er indlagt.

3. Hvor og hvorndr finder samtalen sted, og hvor leenge varer den?

Tre ud af fire samtaler med patienterne foregar pa stuen, mens alle samtaler med forzael-
dre til et hjertesygt barn finder sted i kekkenet pa berneafdelingen.

De fleste samtaler gennemfores forholdsvis kort tid efter indleeggelsen. Enten samme
dag eller et par dage efter.

Samtalerne er typisk forholdsvis korte. Langt de fleste er kortere end 30 minutter. Sam-
talerne med foraeldrene til et hjertesygt barn varer dog typisk lidt leengere.

4. Hvordan og hvorfor kom samtalen i stand?

Samtalerne mellem patienterne og patientstatterne eller en parerende kom typisk 1
stand pé initiativ fra en patientstotte. Blandt foraldrene til et hjertesygt barn synes
det at veere mere almindeligt, at samtalen kom i stand pa opfordring fra personalet pa
hospitalet eller en anden person.

Den vigtigste begrundelse for at patienterne, de parerende og foreldrene til et hjerte-
sygt barn tog imod tilbuddet var ensket om at here patientstotternes og de frivillige
foreldres erfaringer fra en ligesindet, mens forholdsvis fa gjorde det, fordi de sagte
svar pa konkrete spergsmaél, eller fordi de havde brug for at snakke med en anden om
deres bekymringer.
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5. Hvad handler samtalen typisk om?

Pa den forholdsvis korte tid, de fleste samtaler varer, kommer de omkring mange em-
ner.

Flest satte kryds ved ’patientstettens / frivillige foraeldres egne erfaringer som hjerte-
patient / med et hjertesygt barn’.

Halvdelen satte kryds ved, at samtalen havde drejet sig om ’indlaggelsen’, ’operatio-
nen’, patientens, den parerendes eller foraeldrenes ’tanker og bekymringer’ samt *Hjer-
teforeningens tilbud’.

6. Hvad fik patienterne, de pdrorende og forceldrene til et hjertesygt barn ud af samtalen?

Respondenterne synes, at samtalen var behagelig, at det var rart at here patientstotter-
nes og de frivilliges egne erfaringer, at det var godt at kunne dele deres bekymringer
med dem, samt at de ’folte sig forstdet’.

Noget mindre betydning har samtalen haft i forhold til spergsmal om indleggelsen,
operation og undersogelse samt udskrivning.

Meget fa af respondenterne synes, at samtalen ikke beted noget for dem.

Langt de flest patienter, parerende og foreldre til et hjertesygt barn har dog flere, de
kan snakke med om deres sygdom. Det er forst og fremmest familien — iser egtefaelle
eller samlever men for mange ogsé deres bern — som de kan snakke med.

Selvom patienterne, de parerende og foraldrene til et hjertesygt barn var glade for sam-
talen, sa er det kun hver fjerde, som svarer, at de kunne taenke sig en eller flere samtaler
med en patientstotte eller en frivillig foralder.

23



Patientstgtters og frivillige foreeldres vurdering af patientstattearbejdet

4. Patientstotters og frivillige foraeldres vurdering af pa-
tientstottearbejdet

Denne del af undersogelsen bygger bade pa fem fokusgruppeinterviews med patientstotter og
frivillige foreeldre samt en spargeskemaundersogelse af begge grupper. Henholdsvis 33 og 17
af de to grupper besvarede spergeskemaet, hvilket er henholdsvis 77 procent og 74 procent af
antallet af patientstotter og frivillige foreldre, som spergeskemaet blev sendt til.

Formaélet med denne del af undersogelsen var at fa en viden om, hvad der karakteriserer
patientstotterne og de frivillige foreldre, hvad der fik dem til at engagere sig i samtalerne
med patienter og foreldre til hjertesyge bern, hvordan samtalerne kommer i stand og foregér,
og hvilken betydning de mener, at samtalerne har for patienterne og foreldrene og for dem
selv. Den kvalitative del af undersogelsen skulle gé i dybden med de frivilliges motiver for at
vaere patientstotte, deres vurdering af deres kompetencer til at varetage opgaven samt deres
vurdering af patientstotteordningen.

4.1. Hvem er patientstotterne / de frivillige foraeldre?

Patientstotterne er alle tidligere hjertepatienter med forskellige hjertesygdomme. Patient-
stotterne har derfor forskellige sygdomsforleb og diagnoser. Nogle har for eksempel haft et
hjertestop, og andre har haft en blodprop i hjertet mv. En af de kvindelige patientstatter fra
Kebenhavn, som ringer ud, har dog ikke en hjertesygdom.

De frivillige foraeldre er alle foreldre til et barn med en hjertefejl og har alle vaeret igen-
nem et behandlingsforleb. Sygdomsforlebene og diagnoserne er forskellige fra barn til barn,
ligesom det varierer, hvor gamle bernene er nu. Nogle frivillige foraldre har stadig sma bern,
mens andre frivillige foraldre har store eller voksne bern. Men falles for dem alle er, at deres
bern altid vil have en hjertefejl uanset alder.

Spergeskemaundersegelsen viser, at knap halvdelen af patientstotterne og fire ud af fem
af de frivillige foreeldre er kvinder. Aldersmassigt spreder de frivillige foreldre sig fra 27
til 54, mens patientstetterne er noget &ldre. De yngste er 47 og de ldste 74. To ud af tre af
patientstotterne har forladt arbejdsmarkedet som enten pensionist eller efterlenner, mens tre
ud af fire af de frivillige foraldre er pa arbejdsmarkedet. Det store flertal — to ud af tre — af
patientstotterne og de frivillige foreldre har en mellemlang eller en videregaende uddan-
nelse, men blandt de frivillige foreldre udger de videregdende uddannede en noget storre an-
del end blandt patientstetterne. Det er altsa en forholdsvis hejt uddannet gruppe af personer,
som har engaget sig i patientstottearbejdet i Hjerteforeningen, hvilket er i overensstemmelse
med resultaterne af undersogelser af frivilligt arbejde i Danmark generelt, som viser at hojere
uddannede i hgjere grad end lavere uddannede engageret sig i frivilligt arbejde (Fridberg og
Henriksen 2014; Rambgll 2017)

24



Patientstgtters og frivillige foreeldres vurdering af patientstattearbejdet

Tabel 20. Patientstotternes og de frivillige foraeldres uddannelse (procent)

Patientstatter Frivillige foraeldre Alle
Grundskole (folkeskolen eller privatskole) 6 0 4
Erhvervsuddannelse (handveerk, butik, kontor, SOSU mv.) 12 29 18
Kort videregaende uddannelse (kortere end 3 ar) 12 6 10
Mellemlang videregaende uddannelse (3-4 ar) 61 35 52
Lang videregadende uddannelse (leengere end 4 ar) 9 24 14
Ved ikke / @nsker ikke at svare 0 6 2
N (100%) = 33 17 50

Patientstotterne og de frivillige foreldre er 1 meget hojere grad end befolkningen som helhed
engageret i et frivilligt arbejde. 66 % af patienterne og de frivillige foreldre har inden for det
seneste ar udfert et frivilligt arbejde i andre sammenhange end det frivillige arbejde, de ud-
forer 1 Hjerteforeningen. Tabel 21 viser, at deres aktuelle og tidligere engagement i frivilligt
arbejde spreder sig over mange samfundsomrader. Der er flest, som er engageret i frivilligt
arbejde pa sundhedsomrédet, bolig- og lokalsamfundsomradet (typisk boligforeninger) samt
socialomradet og uddannelsesomradet. Det man bredt kan karakterisere som velfeerdsomra-
det. Men mange har ogsa tidligere varet engageret pa idreetsomradet.
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Tabel 21. Andel af patientstotterne og de frivillige foraeldre, som inden for det seneste ar har udfort et frivil-
ligt arbejde i andre sammenhange end det frivillige arbejde, de udferer i Hjerteforeningen (procent) (N = 49).

Inden for Inden for Nej, men Aldrig /
den seneste det seneste har gjort det ved ikke
maned ar tidligere
s . .
Kulturomradet? Fx museer, lokalhistoriske arkiver, sangkor, 6 6 12 76
teater
2 dat? .
Idreetsomradet? Fx sportsklubber, danseforeninger, 6 6 29 59
svemmehaller
Flr|t|dsom'radet i @vrigt? Fx hobbyforeninger, slaegtsforsk P 10 16 71
ning, spejder
Uddannelse, undervisning og forskning? Fx skolebestyrelse,
o 2 . 10 2 20 67
voksen- og fritidsundervisning, studenterforening
- ? i -
Su_ndhed_s og sygdomsomradet? Fx bloddoner, patientfor. 25 6 19 50
ening, krisehjeelp
Det sociale omrade? Fx pensionistforeninger, veeresteder,
) PN 10 0 19 81
flygtningevenner, daginstitutionsbestyrelser
Miljgomradet? Fx naturfredning, dyrevaern, selvejende haver 0 0 6 94
Bolig og lokalsamfundsomradet? Fx beboerforeninger,
; ’ ; 20 0 25 69
antenneforeninger, grundejerforeninger
Fagligt arbejde og erhvervs- og brancheorganisationer? Fx 9 4 20 74
fagforbund, handelsstandsforening, turistforening
Omradet omhandlende radgivning og juridisk bistand? Fx
- ! ) 0 2 8 90
forbrugsorganisationer, menneskerettigheder, retshjeelp
Politik og partiforeninger? Fx veelgerforeninger, greesrodsor-
o ; 2 0 8 90
ganisationer, kvindebeveegelse
Internationale aktiviteter? Fx humaniteere, freds- og
o - 0 2 2 96
solidaritetsorganisationer
Religion og kirke? Fx menighedsarbejde, sgndagsskole 2 0 2 96
Andre omrader end de allerede naevnte? 4 4 14 78

Mere end halvdelen af patientstatterne og lidt faerre frivillige foraldre har varet engageret i
patientstottearbejde 1 Hjerteforeningen i mere end fire ar. De frivillige foreldre er dog i hgjere
grad end patientstotterne kommet i gang inden for de seneste to &r forud for denne underso-
gelse (tabel 22).

Tabel 22. Hvor lzenge har du vaeret patientstotte/udringer? (procent)

Patientstatter Frivillige foreeldre
Under 1 ar 3 24
1-2 ar 24 24
2-3ar 3 6
3-4 ar 15 0
Mere end 4 ar 55 41
Ved ikke 0 6
N (100%) = 33 17
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4.2. Den konkrete rekruttering

Forholdsvis flest af patientstetterne, omkring halvdelen, svarer, at de kom i gang som patient-
stotte, fordi en ansat 1 Hjerteforeningen spurgte dem. Andre svarer, at de blev spurgt af en
patientstotte eller blev opfordret af en ansat pa hjerteafdelingen. For de fleste er den konkrete
anledning til, at de kom i1 gang med patientstottearbejde altsd en opfordring fra andre. Det er
helt typisk for det frivillige arbejde. Undersogelser af danskernes frivillige indsats viser, at
halvdelen kommer i gang med det frivillige arbejde, fordi de blev spurgt og fik en opfordring
(Henriksen 2014). De frivillige foraeldre er dog i hejere grad kommet i gang pga. en omtale
(fx en brochure) eller et personligt initiativ (tabel 23).

Tabel 23. Hvordan kom patientstetten / den frivillige foralder i gang som patientstotte eller udringer?
(procent)

Patientstatter Frivillige foreeldre

En ansat i Hjerteforeningen spurgte mig 46 0
En patientstatte spurgte mig 12 0
Jeg fik en opfordring af en ansat pa hjerteafdelingen 12 0
Jeg sa en omtale af patientstattearbejdet (fx en brochure) og henvendte mig 12 29
selv for at veere med

Jeg blev spurgt af en anden (fx en frivillig fra en lokalforening) 9 6
Anden grund til at du kom i gang 24 47
N (100%) = 33 17

Anden angivet grund: Efterspurgte det selv; en annonce hvor jeg sa, der blev sggt efter frivillige foreeldre; havde behov for at hjeelpe
andre, og fandt frem til Hjerteforeningens patientstette; jeg er uddannet psykoterapeut - og min egen terapeut opfordrede mig til at
"ga den vej”; jeg folte mig sa langt i min datters behandlingsforlgb, at jeg enskede at "give noget tilbage”; jeg folte mig klar; jeg hen-
vendte mig selv; jeg harte om det og meldte mig selv; jeg ville gerne give andre noget af den stotte og vejledning, jeg selv havde faet;
opslag pa Facebook.

Interviewene med de frivillige giver dog et lidt andet billede af, hvordan patientstetterne og
de frivillige foreldre kom 1 gang. De giver 1 hgjere grad udtryk for, at de meldte sig selv til
opgaven. De fleste gor det, fordi de gerne vil hjelpe et andet menneske, give deres erfaring
videre eller fordi de syntes, at dette tilbud manglede, da de selv var indlagt. Derudover hen-
vendte en af patientstatterne i Viborg sig, fordi han havde set en annonce derom, og i Odense
var to af dem blevet spurgt af Hjerteforeningen, om de ville vere patientstotte, da patientstot-
teordningen begyndte pd OUH i 2012.

De interviewede frivillige foreldre er alle, bortset fra en, blevet spurgt af andre frivillige
foreldre, om de kunne tenke sig at vaere frivillig forelder. En foralder meldte sig selv til
ordningen, idet hun var med til at opstarte ordningen for 13 ar siden.

“Og sd spurgte han, kunne du ikke tcenke dig at veere med til det her, det tror jeg, du
ville veere god til. Og sa teenkte jeg jo, det vil jeg gerne”.

"Jeg er tit blevet opfordret til at starte, men har ligesom lige skulle veere klar til det”.
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"Jeg var med til at starte ordningen sammen med nogle andre forceldre fra Borneklub-
ben for i hvert fald 13 ar siden. Det var for Hjerteforeningen kom ind i det”.

Den konkrete anledning, som forudsatning for at de frivillige kan blive patientstatte eller
frivillig foraelder, er, at de selv eller deres barn har haft eller stadig har en hjertesygdom. Det
store flertal af de frivillige foraeldre har et barn, som har haft en medfedt hjertefejl, mens hver
tiende svarer, at barnet havde hjerterytmeforstyrrelser, og hver fjerde angiver en anden hjer-
tesygdom. Patientstetternes hjertelidelse fordeler sig pa 42 procent, der har haft en blodprop,
30 procent der har haft hjertesvigt, 19 procent der har haft rytmeforstyrrelser, 14 procent der
har haft en hjerteklapsygdom, og 9 procent der har haft hjertestop.

4.3. Motiverne for at veere patientstotte/frivillig foraelder
Patientstotterne og de frivillige foraeldre angiver forskellige motiver og begrundelser for, at
de har engageret sig 1 opgaven.

At hjeelpe andre
Patientstotterne fremhaever generelt, at det, at de kan vaere med til at gore en forskel og hjelpe
andre mennesker, er deres primare begrundelse eller motiv for at vere patientstotte.

"Man har ofte en fornemmelse af, nar man gar derfra, at du er med til at gore en

forskel”.

I forleengelse af det at kunne hjelpe andre papeger flere, at de selv manglede tilbuddet, da de
var indlagt, og derfor vil de gerne give deres erfaringer videre til andre. En af patientstotterne
fortaeller, at dengang han var indlagt, var der et lignende tilbud, hvor man kunne fa en samtale
med en neutral person, som man ikke kendte.

”... og der kommer man dertil, at jeg kan jo ikke snakke med min kone om det (...), jeg
kan jo ikke snakke med mine born, for de vil jo hele tiden passe pa mig. (...) Og sa kom
der en sygeplejerske (...), der sagde, kunne du ikke have lyst til at tale med en anden, en
fuldsteendig neutral person? Det synes jeg egentlig var en meget god ide (...). Det skal
Jjeg sorge for, siger hun sd (..), og sa kommer der en mand ind (...), og preesenterer sig
(..), "jajeg er preest” (...). Det var bare ikke det, man havde brug for’.

Dette teendte efterfolgende en gnist i manden, og han tenkte, at dette ma kunne geres bedre,
og derfor valgte han at vere patientstatte for at kunne hjelpe andre, som er i denne situation.
Det at kunne hjelpe andre er et helt gennemgaende motiv hos patientstatterne.

Det at kunne hjelpe andre ligger ogsd dybt 1 de frivillige foreldre, som forteller, at de
gerne vil yde noget til andre og give noget tilbage for alt det, foreldrene selv har modtaget i
deres behandlingsforlab.
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"... jeg har faktisk lyst til at give noget tilbage af alt det, jeg har fdet fra Skejby (...), og
sa giver det ogsd mig noget gleede at hjcelpe og vejlede de her forceldre ...”

En frivillig forelder beskriver ligeledes, at hans motiv for at vaere frivillig er, at han gerne
vil give hab til andre, ligesom han selv modtog hab, da hans datter var i behandlingsforleb.

"Jeg vil gerne veere med til at give hab til nogen, ligesom der var nogen, der gav hab
til mig”.

Det samme forteller en anden frivillig foralder.

"Jeg startede, fordi jeg synes, at det ville veere rart ogsa at gore noget for andre (...).
Jeg har faktisk aldrig, mens jeg har veeret indlagt, snakket med nogen, og sa synes jeg,
at det ville veere en god ting at kunne veere der for nogen. Fordi det har jeg ogsd savnet
iscer i starten, hvor det var nyt og uoverskueligt”.

At dele sine erfaringer ud
Det er ogsa et stort motiv, at patientstetterne gerne vil dele ud af deres erfaringer for derved
at kunne hjlpe patienten.

"(...) nu har jeg selv faet en erfaring med, hvad det betod at fa sadan en dom, sd jeg
havde en erfaring at give videre af, og det har jeg haft stor gleede af, og det tror jeg
ogsd, at patienterne har”.

En anden udtaler, at patientstotterne selv har faet nogle erfaringer, som de gerne vil dele ud
af, som personalet ikke kan tilbyde.

"(...) det der med erfaringsudveksling, at vi tilbyder noget andet, end personalet kan
tilbyde for eksempel. Vi har trods alt ligget i de samme senge”.

Citatet illustrerer, at patientstotterne gerne vil dele deres erfaring til et andet menneske, som
nu er 1 den situation, som de selv har veret 1.

De frivillige foreldre laegger ligeledes veegt pa at dele deres erfaringer, saledes at andre
kan fa gavn af dem og maske kan hjelpe dem igennem en meget sver tid.

”... nar man har det sd teet ind pa kroppen, og selv har veeret igennem mange af de her
Sveere ting, jamen, sd kunne jeg godt se en meget fornuftig ting i at vejlede andre og nye
forceldre, sd de maske pa nogle punkter kan komme lidt lettere igennem det her forlob.
Fordi det er en meget sort dunkel periode, maneri ...”.

29



Patientstgtters og frivillige foreeldres vurdering af patientstattearbejdet

Det at vaere en del af et faellesskab

Et tredje — men maske mere ubevidst - motiv for det at vaere patientstatte er, at man er en del
af et feellesskab. Det er ikke det motiv, som patientstetterne navner forst, nar de bliver spurgt
om deres motiv for at vare patientstette. Men undervejs i interviewene kommer det frem, at
feellesskabet betyder en del for dem, og 1 Odense ensker de for eksempel ikke for mange nye
patientstotter, for sa kan det g& ud over fallesskabet i gruppen.

"Det skal der veere rum til, og det betyder nemlig meget, at vi foler os trygge i feelles-
skabet og synes, at det er hyggeligt, at vi sidder der og fdr vores kaffe i pausen, og det
tror jeg vil blive lidt mere udvandet, hvis vi bliver en storre gruppe”.

I Odense vegter de feellesskabet hojt og prioriterer at have en kaffepause sammen, hvor de
kan snakke om alt muligt andet.

“For selvom vi er derude tre af gangen, sd er vi jo ude pd stuerne, men vi gor meget ud
af det der med, at vi mades lige til en kop kaffe efter en times tid eller halvanden, der
aftaler vi helt klart, at nu mades vi kvart over tre til en kop kaffe, sa vi ogsa lige far sat
os ned og far snakket lidt om lost og fast — det betyder meget”.

I Kebenhavn medes patientstatterne pa Herlev Hospital og Bispebjerg Hospital i fritiden for
at opleve noget sammen og spise en middag sammen. Da de blev spurgt, om fellesskabet
ogsa var et motiv for at veere patientstotte, svarer en af dem.

"Altsa det er det ved at blive”.

Pa sporgsmalet om dem, der ringer ud fra i Kebenhavn, er med til de sociale arrangementer,
svarer en af dem, at det er en lukket gruppe kun for dem pa Bispebjerg og Herlev Hospital.

"(..) jeg startede en lukket facebookgruppe, som I ikke kommer ind i nogensinde, fordi
det er kun for dem, der kommer ud pa Bispebjerg, syv mennesker, og Herlev seks-syv
mennesker. (...) og jeg kan ogsa godt rabe, hvad vi laver. Vi skriver ikke en hel masse,
neeh, vi gdr sku i byen og oplever et eller andet sammen, vi har for eksempel veeret ude
at se alarmcentralen, og sd gik vi ud og spiste, vi har ogsd veeret ude at se et foredrag
med en paramediciner (...). Og sa gik vi ud og spiste (...)".

I Kebenhavn er der saledes et klart skel mellem det at veere patientstatte, nar man ringer ud,
og det at vaere patientstette pa sygehuset. Patientstotterne pa sygehuset varner om deres eget
lille fellesskab, og de er ikke interesseret i at f4 de patientstetter, som ringer ud, med i feel-
lesskabet. Dem der ringer ud fra har ikke noget socialt, hvor de medes.

Faellesskabet har séledes en betydning, men det er iser patientstotterne i Odense og pa
Herlev Hospital og Bispebjerg Hospital, som varner om deres eget nare fellesskab.

Der er ikke noget faellesskab pa tvaers af sygehusene undtagen for Bispebjerg Hospital og
Herlev Hospital. Patientstatterne pd OUH har for eksempel ikke noget socialt med patient-
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stotterne pa Viborg Sygehus. Det er derfor deres eget naere fllesskab, der er det vasentlige,
og som de tillegger vaerdi. Det virker heller ikke som om, patientstetterne eftersperger et
storre fellesskab i1 form af flere patientstotter pd samme sygehus. Men patientstatterne ef-
tersperger pa tvaers af sygehusene viden om, hvordan patientstetteordningen fungerer pa de
andre sygehuse, sa man kan lare af hinanden. En patientstette fra Herlev Hospital siger.

"(...) Odense md ogsd have en anden tilgang, for ndr du kigger pd de der samtalestati-
stikker, der findes allerede nu, er der mdske et eller andet i Odense, som vi andre kan
leeve af ™.

Faellesskabet er ogsa et centralt element hos de frivillige foraldre.
"Vi har faet skabt et feellesskab, og det er fedt at veere en del af”.

En anden frivillig foreelder leegger ogsa stor vagt pa, at de er en sterk gruppe med meget
viden og et godt sammenhold.

"Vi har i hvert fald oprettet en sa sterk gruppe med alt for meget god viden og sam-
menhold til, at vi bare kan lade det falde til jorden”.

Gruppen af frivillige foraeldre i Aarhus karakteriseres tilmed som vearende tryg og aben, og
de frivillige pointerer, at det tager tid at skabe en sadan gruppe.

"Vi har oprettet sddan en tryg gruppe, hvor det er tilladt at sige, hvad der ror sig i
forhold til de her ting, og det tager tid. Det er ikke bare sadan lige. Det er det ikke”.

En frivillig forelder fra Kebenhavn lagde ogsé stor vagt pa, hvor meget fellesskabet imel-
lem de frivillige foreldre betoed for hende. Det er i dette fellesskab, hun selv foler en stor
sammenherighed og mulighed for erfaringsudveksling omkring sit eget behandlingsforleb.

"Da jeg var i intro opleeringsforlob (til at blive frivillig forcelder), det var forste gang,
Jjeg overhovedet snakkede med andre forceldre, der ogsa havde hjerteborn, sa der var
sdadan en helt naturlig connection. Det synes jeg faktisk var en ret vild oplevelse (...).
Der ma man gerne forteelle det hele med alle detaljer, uden at det er drama eller noget.
Det er bare sadan, man oplever det og der er fuld forstaelse”.
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Win-win situation

En begrundelse for det at vaere patientstatte er for nogle af dem, at det er vigtigt for dem selv.
En af dem betegner det som en ‘win-win situation’. Han fér selv noget ud af samtalerne med
patienterne, og han hjelper patienterne. Til dette siger han yderligere.

"Jeg kalder det sddan lidt for, du healer dig selv, fordi i stedet for at du skal ud at bruge
en psykolog, sd fdr du alligevel snakket lidt om de ting, som du selv gdar og tumler med,
altsd i sma grove treek, og sa kan du jo hjcelpe et andet menneske, det er egentlig sadan,
jeg har det, hvis jeg bare kan give lidt, sd de kan komme videre, ndr de kommer hjem,
sd har jeg armene heroppe (...)".

En af de andre patientstotter nevner ligeledes.

"Du er med til at gore en forskel, og det giver en keempe livskvalitet, synes jeg i hvert
fald”.

Det er ogsa en udefinerbar energi og felelse, de far, ved at gore en forskel for andre menne-
sker, som en af patientstotterne i Kebenhavn er inde pé.

"Jeg har nogle gange oplevet, at jeg teenker, ’dh, jeg er treet og jeg orker ikke rigtig’.
Men sd kommer man derind, og sd snakker man med nogle forceeldre, og ndar man sd gar

E32)

ud til elevatoren, sa teenker man. "'Wow, jeg har gjort en forskel’”.

Fagligt udbytte

De frivillige foraldre i Aarhus laegger ogsa vegt pa, at fagligt udbytte er et motiv for deres
virke som frivillig. Det er bade interessant og medferer ny faglig viden, som de kan bruge i
andre situationer sasom deres arbejdsliv.

"Jeg synes ogsd, at det er interessant at veere en del af (...). Jeg far ogsd rigtig meget
fagligt med tilbage (...). Det er en interessant verden at veere en del af, og jeg synes, at
det er rigtig speendende”.

"Det er lidt win win for mig ogsad at veere frivillig her, fordi det giver rigtig meget fag-
ligt til mit daglige arbejde, sa det er altsda ogsd en af bevaeggrundene for, at jeg er med
i det her”.

“Fordelen er jo ogsa, at vi far lidt et forspring i forhold til de almindelige hjerteborns
forceldre. Vi far en insiderviden pa nogle omrdder (...). Vi far kendskab til nogle begre-
ber (...). Jeg har aldrig fattet, hvad de snakker om, nar de snakker hospitalssprog og
sddan noget, altsa det ved jeg sd noget om nu’.

Interviewene viser altsd, at patientstotternes og de frivilliges engagement i patientstottear-
bejdet is@r er motiveret af ensket om at gere noget for patienter og foreldre til born med en
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hjertefejl, men at de ogsa far noget ud af det selv. En af de interviewede betegner det som en
‘win-win-situation’. Det bekrefter svarene fra spergeskemaundersegelsen. Det giver dem
forst og fremmest noget at kunne hjelpe nye hjertepatienter, men det hjelper ogsa dem selv.
Endvidere spiller fellesskaber, og at de laerer noget nyt ved at vare patientstotte, som ogsa
kom meget tydeligt frem 1 interviewene, en stor rolle (tabel 24).

Tabel 24. Hvilken betydning og veerdi har dit frivillige arbejde som patientstatte/frivillig foralder for dig
selv? (Andel som har svaret meget stor betydning)

Patientstotter Frivillige foreeldre

Jeg kan hjeelpe nye hjertepatienter / foreeldre til barn med en hjertefejl med mine

) ; . ; ) . 79 53
erfaringer og oplevelser som hjertepatient / foreelder til et barn med en hjertefejl
Det hjeelper mig selv som hjertepatient / foreelder til et barn med en hjertefejl at

. ) 21 6

snakke med andre hjertepatienter / foraeldre
Vi har et godt feellesskab i gruppen af patientstatter / foraeldre 58 29
Jeg leerer noget nyt ved at veere patientstotte / frivillig foraelder, som jeg kan bruge 46 24
og har gleede af i mit gvrige liv
N (100%) = 33 17

Uddybning af svarene:

« At give min viden og erfaring videre, til mennesker, der pludselig star i en vanskelig og til tider uoverskuelig situation. Samtidig
giver det mig ogsa et socialt netveerk af mennesker, der kan forsta og hjeelpe mig.

« At vi som gode kolleger kan laesse af her og nu, hvis vi har en svaer samtale. Det er bedre end at vente pa en psykolog ved de
halvarlige mgder i gruppen.

< Det at kunne give gaven: at blive lyttet til (uden tidspres) og blive forstaet er vigtigt for alle, der har vaeret livstruet.

« Det er et privilegie at andre mennesker vil dele deres historie og oplevelser i forbindelse med sygdom med en, jeg bliver meget
glad over sadan en tillid.

« Det er meget vigtigt at pointere, at vi som frivillige forseldre IKKE kommer med personlige erfaringer og oplevelser, da det IKKE
handler om vores barn. Vi forteeller i stedet i generelle vendinger f.eks. "mange foreeldre oplever at ...".

« Foler jeg kan bidrage med noget vigtigt.

* Gleeden ved at hjeelpe andre.

« Har en god mening for mig som tidligere patient at give videre af mine erfaringer.

« Jeg er uddannet terapeut - og socialpaedagog - det interesserer mig at vaere sammen med andre mennesker - og specielt, hvis
jeg kan gere en forskel.

« Jeg har fundet ud af, at der er rigtig mange, som der har det meget vaerre end jeg har, og nar en dreng pa 8 ar spgrger, om hans
far vil dg, sa kan sige nej, for faren fik en ISD.

« Som pensionist oplever jeg en glaede ved at have noget meningsfuldt at tage mig til.

« Veere der for andre, det manglede jeg selv i starten. Dog er det vigtigt for mig at veere en del af netveerket omkring bgrneklubben
og de andre forzeldre, jeg har brug for den sparring.
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4.4. De organisatoriske og institutionelle rammer for samtalerne

I det folgende belyses de organisatoriske og institutionelle rammer for samtalerne. Hvor ma
patientstotterne feerdes? Hvordan opleves samarbejdet med hjerteafdelingen? Hvordan ople-
ves de fagprofessionelles holdning til patientstattearbejdet? Og hvordan opleves samarbejdet
med Hjerteforeningen?

Hvor ma patientstotterne feerdes pa afdelingen

Falles for alle patientstotterne pa Bispebjerg Hospital, Herlev Hospital, OUH og Viborg Sy-
gehus er, at de ma gé ind til patienterne pa stuerne. Derudover ma de pa Bispebjerg Hospital
ogsa opholde sig 1 opholdsrummet, og nir de gar rundt og snakker med patienterne, gor de
det hver for sig. Pa Herlev Hospital ma de ogsa faerdes i kaffestuen, hvor dem, som er pa vagt,
typisk sidder sammen.

"(...) det er nyt for os derude, at vi md ga ind pad stuerne, men det er meget fda samtaler,
vi har derinde pd grund af tidspunktet. Erfaringen er, at hvis vi kommer en halv time
for tidligt, sd sidder der altid en masse ude i kaffestuen”.

Som citatet illustrerer, har de pa Herlev Hospital ikke s mange samtaler pa stuerne.

I Viborg starter de med at sidde 1 en &ben hall, hvor patienterne kan komme til dem, og
derefter gar de rundt pa stuerne hver for sig. Der hvor deren er lukket, gar de ikke ind.

I Odense gér de hver for sig rundt og snakker med patienterne pa stuerne. Man tilbyder
samtaler inde pa patientstuerne og har ogsa mulighed for a bruge personalets kaffestue til
samtalerne.

Vi kan komme og gd, som vi vil, vi kan gd ud og tage en kop kaffe, vi kan gd ind i deres
personalerum, vi kan gd ind i deres kokken, vi kan det ligesa nojagtig, som vi vil - og
det fik vi heller ikke lov til, hvis der var den mindste tvivi om, hvem vi var”.

Der er sdledes forskelle mellem sygehusene pa, hvor patientstotterne ma faerdes.

Modsat patientstetterne mé de frivillige foreeldre ikke faerdes pa stuerne. Det er en be-
slutning i bade Aarhus og Kebenhavn, at stuerne er private for de indlagte bern og deres
foreldre. Derfor sidder de frivillige foraeldre i afdelingens kekken, som er et felles rum for
de indlagte og foraldrene.

Vi har simpelthen aftalt, at det er for greenseoverskridende at skulle gd ind til nogen
pd en stue, fordi det jo er ligesom deres domceene”.

Det formelle samarbejde med hjerteafdelingen pa det pagaldende sygehus
I Odense har de moder med afdelingssygeplejersken to gange om aret. Pa Bispebjerg Hospi-
tal, Herlev Hospital og Viborg Sygehus har de ikke oplyst, om de har meder med personalet
pa sygehuset.

De frivillige foraldre i bade Aarhus og Kebenhavn har et taet samarbejde med sygeplejer-
skerne pa afdelingen. I Aarhus ringer de sammen hver uge for at here, om der er indlagt bern

34



Patientstgtters og frivillige foreeldres vurdering af patientstattearbejdet

og forazeldre. Pa den made risikerer de frivillige foreldre ikke at mede op forgaves, i tilfaelde
af at der ingen indlagte er. Sygeplejerskerne i bdde Aarhus og Kebenhavn gor ligeledes de
indlagte foraldre opmarksom p4, at der er mulighed for at tale med en frivillig forelder den
pageldende dag.

De frivillige i Aarhus laegger vaegt pa, at samarbejdet med afdelingen fungerer godt med
en god kommunikation.

"Med hensyn til Skejby har det fungeret ganske glimrende. Der har ikke rigtig veeret
noget. Nej, de svarer, ndr vi ringer, og de svarer, hvis vi har nogle sporgsmal, ndr vi er
derude. Tager altid godt imod os”.

I Kebenhavn har de frivillige foreldre ogsa et godt samarbejde med afdelingen, om end de
ikke har meget kontakt.

"Jeg har ikke provet at snakke scerlig meget med dem. Jeg tror, at jeg har provet at sige
goddag en dag, vi kom, men ellers har jeg faktisk ikke snakket meget med dem”.

De fagprofessionelle pa sygehusenes holdning til patientstetteordningen og patient-
stotterne

Patientstotternes holdning til og oplevelse af de fagprofessionelles opbakning til patientstet-
teordningen er forskellig fra sygehus til sygehus. P4 to af sygehusene oplever de stor opbak-
ning fra personalet pa sygehuset. Pa det ene sygehus fortaller de, at ledelsen er interesseret i,
at de er der, da de lige fra starten har varet meget abne overfor initiativet. Derudover forteel-
ler sygeplejerskerne pa samme sygehus om morgenen til patienterne, at nu skal du huske, at
patientstotterne kommer 1 dag, hvis der er nogen, som har lyst til at snakke med dem. Pa det
andet sygehus oplever de ogsé stor opbakning fra de fagprofessionelle, da de har en afdelings-
sygeplejerske, som bakker meget op omkring patientstgtterne, og som vil serge for, at de
bliver behandlet ordentligt.

"Altsd pd xxx har vi en oversygeplejerske eller en afdelingssygeplejerske, som er fuld-
steendig klar i spyttet. Kom og sig hvis de ikke opforer sig ordentlig, hvis de ikke gor
det, sd ordner jeg det. Det skal veere i orden, der skal tages hand om jer, der skal sor-
ges for jer, fordi I er her frivilligt (...). Og personalet, der er ikke noget brok, og det
er jo super leekkert (...). Men det er meget rart, sd ved man ligesom, at linjen er lagt i
systemet (...), sd nar vi kommer, kan de godt sige hej, og de gleeder sig til, at vi kommer,
og vi far et kram og sdadan nogle ting. Super fint og sd siger vi farvel, ndar vi gar igen”.

Samme person fortaller ogsa.

"Jeg har ogsd oplevet, hvor personalet har sagt, ih hvor er det godt, I kommer og gor
det, vi ikke har tid til”.

35



Patientstgtters og frivillige foreeldres vurdering af patientstattearbejdet

Citatet illustrerer saledes en anerkendelse af det, patientstatterne gar og laver, og at de fagpro-
fessionelle er glade for, at de kommer og laver det arbejde, som de ikke har tid til.

Pa de to andre sygehuse synes de dog, at de mangler lidt opbakning fra personalet. Pa et
af sygehusene oplever de, at personalet har for travlt, og de glemmer derfor at informere pa-
tienterne om, at patientstetterne kommer den pagaldende dag.

"Altsd planen var, at sygeplejerskerne skulle forteelle de patienter, som er indlagt, at vi
kommer i dag, og ogsa sporge om de har brug for at snakke med en af os, sa kunne de
sige til os, ndr vi kommer derop pd stue 15, 16, 17, 23, 24 og 25, at de har bedt om, at vi
kommer ind og snakke med dem, men vi md jo indromme, at de sygeplejersker har lidt
travlt, og de far derfor ikke altid informeret om, at vi kommer, for at sige det, det gor
de faktisk aldrig. Sa vi sparger dem, nar vi kommer, om der er nogen i dag, der kunne
treenge til en samtale”.

Det samme eftersporges ogsa pa det andet sygehus.

Altsd helt klart synes jeg jo, at det ville veere dejligt, hvis sygeplejerskerne har haft tid
til, eller sosu-assistenterne siger, (...) at der kommer nogen fra Hjerteforeningen i dag.
Det er nogle patientstotter, nogen der selv er hjertesyge, sa hvis du har brug for at tale
med dem, i stedet for kun den der flyer der. Men jeg ved godt, at det er nok for meget
forlangt, men nar de har gjort det, sd er det altsd ogsda bonus i den anden ende, sd er
der ogsd flere samtaler til 0s”.

Patientstotterne pd et af de to sygehuse navner, at deres kommunikation med sygeplejer-
skerne er rimelig. Nogle gange er den ikke god, andre gange er den god, og nogen gange har
de overhovedet ikke tid, og det er arsagen til, at de ikke altid giver dem den opbakning, de
kunne onske.

De frivillige foraldre i Aarhus forteller, at de har et godt samarbejde med sygeplejer-
skerne pa afdelingen og oplever god imedekommenhed.

“Jeg synes faktisk, at samarbejdet er blevet bedre, altsa den imodekommenhed, der
er fra sygeplejerskernes side, er blevet storre, synes jeg, pd de dr jeg har veeret med”.

Samarbejdet med Hjerteforeningen

Generelt set er patientstatterne og de frivillige foraeldre tilfredse med den stotte, som de far
fra koordinatorerne. I Odense n@vner de for eksempel, at de altid kan ringe til dem, hvis de
har oplevet noget pa deres vagt, som de gerne lige vil have vendt.

“Men vi har ogsa mulighed for dagen efter, at vi har veeret derude, og ringe til vores

kontaktperson i radgivningen, hvis der er et eller andet, vi synes vi godt lige vil snakke
med hende om”.
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Patientstotterne er godt tilfredse med de supervisioner og den kontakt, de har med koordina-
torerne. En af patientstetterne pa Herlev Sygehus udtaler.

“Hvis man isoleret set kigger pa Patientstotteordningen, sa synes jeg, at det fungerer
godt. Jeg synes det, at vi kommer til supervision to gange om dret, det afklarer mange
ting, og kleeder os godt pa til det nceste halve ar, tilsvarende de administrative moder
som ogsd kommer til hvert halve dr, og jeg synes, vi har en god kontakt til sygeplejer-
sken”.

De frivillige foreldre i Aarhus navner ligeledes, at de en gang imellem har supervision med
en psykolog, og at det fungerer rigtig godt.

"Jeg synes faktisk, at det korer rigtig godt, men man kan selvfolgelig altid lcere noget
mere”.

De frivillige foreldre foler endvidere, at Hjerteforeningen yder dem god sparring og god
mulighed for, at de frivillige imellem kan erfaringsudveksle med hinanden.

"Jeg synes egentlig, at vi far det vendt godt, altsa hvis der er en situation, vi vil have
sparring pd, sa synes jeg, at de psykologer, vi har haft, har veeret suvercene til at sparre
med os. Og tit er vi kommet til en supervision en aften og teenkt, nej, vi har ikke rigtig
noget, men sd alligevel sd har vi snakket lidt, og sa var der alligevel en situation, som
det var godt at vende. Maske ikke med psykologen, men blandt hinanden”.

Samtidig med at muligheden for kontakt med Hjerteforeningen foreligger, udtrykker de fri-
villige foreeldre i Aarhus dog, at de er meget selvkerende og ikke har den store kontakt til
Hjerteforeningen.

Vi er meget selvkorende (...). Os som gruppe har ikke sd meget med Hjerteforeningen
at gore. Der synes jeg faktisk, vi er meget selvkorende (...). Hvis vi har brug for at
snakke med en psykolog, sa er kontakten der, og vi kan ringe, hvis vi har brug for det.
Altsa hvis der er noget, vi ligesom gar og grubler over, sd er muligheden der”.

De frivillige leegger dermed vegt pa, at de har et godt bagland i Hjerteforeningen og har den
kontakt, de har behov for.

"Jeg synes ikke, at vi har savnet noget fra Hjerteforeningen. Nar vi har behov for det,
har vi fdet de materialer, vi gerne ville have’.
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4.5. Hvor og hvordan foregar samtalen

Patientstotterne og de frivillige foraeldre kan bade have samtaler pd hospitalet og i telefonen.
Langt de fleste har samtaler pa hospitalet, men godt halvdelen af patientstetterne ringer ogsa
til patienter eller tidligere patienter, der ensker det. Endvidere har hver femte samtaler i andre
sammenha&nge. Det kan vare ved s&rlige arrangementer eller 1 forbindelse med patientun-
dervisning (tabel 25).

Tabel 25. Pa hvilken made har du samtaler med patienter og parerende? (procent)

Patientstatter Frivillige foreeldre
Samtaler pa hospital 76 94
Telefonsamtaler 58 6
Anden type samtale 21 24
N (100) = 33 17

Anden type samtale: personlige samtaler, samtaler ved arrangementer, i forbindelse med undervisning af patienter mv.

Hvordan kommer samtalen typisk i gang

I spergeskemaundersegelsen har patientstotterne og de frivillige foraldre svaret pa et sporgs-
mal om, hvordan samtalen med patienterne og foraeldre til hjertesyge born som regel kommer
1 gang. Der er stor forskel pa dette mellem de to patientstatteomrader. Samtalerne med patien-
terne kommer typisk i gang ved, at patientstetterne uopfordret henvender sig til patienten pé
stuen. Hos de frivillige foreldre er det 1 meget hojere grad foraldrene til et hjertesygt barn,
som opseger de frivillige foraldre (tabel 26).

Tabel 26. Hvordan kommer samtalen som regel i gang? (procentuel andel som svarede 'som regel’)

Patientstatter Frivillige foreeldre
Jeg henvender mig uopfordret til patienten / foraeldrene pa stuen 49 6
Jeg bliver ops@gt af patienten / foraeldrene, som gnsker en samtale 12 59
Jeg bliver opsggt af en parerende, som foreslar en samtale 0 0
Personalet pa afdelingen formidler kontakten til patienten / foraeldrene 3 47
Hjerteforeningens radgivning formidler kontakten til patienten / foreeldrene 12 0
Jeg ringer efter aftale til patienten / barnets foreeldre efter udskrivningen 18 0
N (100%) = 33 17

Respondenten kunne ogsa svare 'nogle gange’, 'sjeeldent / aldrig’ eller ’ikke relevant’

Patientstotterne synes, at det gor en stor forskel, hvordan samtalen kommer 1 stand. Om det
er patientstotterne, som henvender sig til patienten, eller om det er patienten, der henvender
sig til patientstotten.

Nar patientstotterne gar ind pa stuerne, er det patientstetten, som henvender sig og fortael-
ler, hvem de er, og sperger om patienten har brug for at snakke med en, som selv har veret
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hjertesyg. Hvis patienten selv henvender sig til patientstatten, er det ofte fordi patienten gerne
vil sperge patientstotten om noget mere specifikt.

Nedenfor ses et par citater vedr. situationen, hvor patientstatten henvender sig til en patient
pa stuen.

"Ja, sa gar vi ind pa stuerne og siger, hvem vi er, og hvordan og hvorledes og far en
lille snak med dem og sporger til deres ve og vel, hvordan de har det og sddan noget.
Det er lidt forskelligt, hvordan man kommer ind pa dem, synes jeg”.

(...) der gar vi sd ind og siger, hvem vi er, og for mit vedkommende plejer jeg gerne at
sige, at jeg hverken er leege eller sygeplejerske, men jeg er frivillig i Hjerteforeningen,
og jeg lever med en hjertekarsygdom, og jeg forteeller som regel ogsd, hvad det er for
en, og sd sporger jeg, om jeg md sporge, hvad de fejler? Og sa synes jeg, samtalen
sddan ret hurtig er i gang (...)".

En af patientstetterne na@vner ogsa, at en del af det at vaere patientstatte er, at man er lidt af en
menneskekender i forhold til, hvordan man skal komme til patienterne og forstd dem. Det er
derfor ikke hver gang, de siger det samme til patienterne, nir de kommer ind til dem.

"Men det er lidt forskelligt, hvordan jeg kommer ind pa dem. Der var ogsa to, der
var provokerende overfor mig (...), de sagde "vi gider kraftedeme ikke have besog af
dig, fordi du vil bare scelge et eller andet hullabulla’ (...). Og dengang sa teenkte jeg
"fandme nej’, nu skal jeg sku ned til dem, efter jeg havde snakket med nogen stykker,
"hva sd toser, er det nu, vi skal have den ol der eller hvad’? (griner). Sa sad de jo og
var flade af grin, det var to, der godt kunne tdle noget rag. Ogsd var der jo en, som var
76 ar, og det havde jeg faktisk ikke regnet med, han var tidligere bokser. Jeg ndede
slet ikke at sporge om noget som helst, sd flod samtalen bare, sadan noget - det er ogsa

dejligt (...)".

En anden patientstette forteller, at det er meget forskelligt, hvordan de kommer ind pa patien-
ten. For eksempel pa Herlev Hospital sidder de typisk i kaffestuen og snakker med patienten,
men den méde de fanger patienterne pa, hvis ikke de selv henvender sig, er meget forskellig.

"Meget forskelligt fordi vi jo er mennesker. Vi kommer med en kvik bemcerkning, hvis
der kommer en mand sleebende med de der skumgummisutter, man kan fa pa hospita-
let, sa kan man sige, det er fandeme nogle elegante sko, du har pad i dag ikke. Sd starter
samtalen, mens de star og heelder saftevand, og nd jamen hvad gor vi for dig herinde”.

En anden patientstette, som primart ringer ud, men som ogsa har haft tre vagter pa Viborg

Sygehus, synes, at det er svart at starte en samtale med en patient, som ligger ned i sengen,
fordi veerdigheden forsvandt for hende i og med, at patienten 14 ned, og hun sad eller stod op.
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"Den der med indgangsbonnen til samtalen, den havde vi oppe at vende til supervi-
sion. Nu er jeg gammel socialrddgiver, sd jeg har talt med rigtig, rigtig, rigtig mange
forskellige i min lange karriere, og pludselig sa kunne jeg mcerke, at det var sveert for
mig, fordi veerdigheden den forsvandt for mig, fordi det er jo ikke sadan en samtale,
altsd de ligger ned, det folte jeg faktisk var sveert. Det snakkede vi om i supervisionen,
og det kunne de andre jo ogsd nikke genkende til, at det kan veere sveert at starte en
samtale, ndr den anden ligger (...), jeg folte, at det var sveert”.

Ovenstaende citat illustrerer saledes, at det kan vaere vanskeligt at starte en samtale, hvilket
skyldes det ulige 'magtforhold” mellem patienten og patientstotten, og der kan vere forskel
pa samtalen alt efter, hvor den foregar.

De frivillige foraldre leegger stor vaegt pa, at det skal vaere foreldrene, der selv tager ini-
tiativ til samtalen. Det er foreldrene, der skal starte samtalen, siledes at den frivillige ikke
kommer til at gd over grensen i forhold til, hvad forelderen har overskud til. En frivillig
foraelder fra Aarhus udtrykker det saledes:

"De (forceldrene) skal have sd meget overskud, at de kan komme til os, fordi det kan
veere meget greenseoverskridende, hvis vi ligesom skal veere opsogende (...), det er ikke
det, der er formdlet”.

Som tidligere navnt bliver alle indlagte foraeldre i bade Aarhus og Kebenhavn informeret af
sygeplejersken om, at Hjertecafeen dbner senere pd dagen, og at der er mulighed for at tale
med en frivillig forelder. Derfor kommer foraldrene selv ud 1 kekkenet, hvis de er interes-
seret 1 at snakke.

"Sygeplejerskerne gar rundt og siger det, og vi fik egentlig ogsa udarbejdet en pjece,
som jeg tror, i hvert fald de fleste af dem deler rundt og siger, at vi kommer i eftermid-
dag eller aften, og der er mulighed for at komme ud og fa en snak med dem og sadan
noget. Vi har aldrig gdet rundt og banket pa dorene og sagt hej, nu er vi her. Aldrig”.

"De kommer ind i kokkenet, og sd siger vi hej og sparger, om de har lyst til et stykke
kage og evt. en lille snak (...), og sd kan de selv veelge, om de vil, eller om de har beho-
vet for den her snak (...). Det er altid forceldrene, der selv kommer herud”.

"Det foltes for anmassende at gd in og banke pd en dor og gd ind til nogen og sige, nu
er vi her, og har I lyst til at tale. Sd det, vi gor, er, at vi siger til sygeplejerskerne, at nu
er vi kommet, og sd gdr sygeplejerskerne rundt”.

I Aarhus er det ogsé handt, at sygeplejersken har ringet tilbage til den frivillige foralder og
fortalt, hvilke foraldre der gerne ville have en samtale senere pa dagen. P4 den méde ved de

frivillige foreldre nogle gange pa forhand, hvem der gerne vil have en snak.

"Jeg har oplevet, at nogen (sygeplejersken) har ringet for lige at hore den der familie
(.), har I ikke lyst til lige at komme?”.
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I Kebenhavn er sygeplejerskerne ogsd med til at formidle kontakten til de frivillige foraldre.

"Nogle forceldre bliver opfordret af sygeplejersken til at komme ned og snakke med

’

os .

De frivillige foreldre i Aarhus pointerer dog ogsa, at det ikke er alle, der har lyst til at snakke,
og refererer til at kropssproget er en tydelig marker for, om foraldrene har overskud og gerne
vil tale med en frivillig foralder.

"Nogen har simpelthen ikke overskud til at forholde sig til os. Det kan man se pa den
mdde, de kommer ud i kokkenet pa. Man kan tydelig se pd kropssproget, om folk er in-
teresseret i dialog eller ej. Andre kommer hen og er meget mere undersagende i forhold
til, hvad vi er for nogen”.

Pa samme made leser de frivillige foreldre i Kebenhavn ogsa foreldrenes kropssprog for at
afleese, om de har lyst til at snakke.

“Folk star sadan lidt med orelapperne ude, synes jeg. Man kan ligesom fornemme, at
der bliver Iyttet lidt, og nogen kommer hen og scetter sig (...). Hvis der har stdet nogen
og Iyttet lidt, sa har jeg lige taget kontakt til dem og snakket lidt med dem (...), og det
er jo ogsd fair nok, hvis man har lyst til at sta ved kaffemaskinen og bare hore pa”.

I Aarhus forteller de frivillige foreldre tillige, at det ikke er tilfeldigt, at de har valgt at til-
byde kaffe og kage til foreldrene. Det er en god indgangsvinkel at byde pa kaffe og kage og
er derfor en god start pa en samtale.

Interviewer: "I har ncevnt nogle gange, at I tilbyder kage. Har I gjort jer nogle tanker
om, hvorfor I stiller det sadan op?

Frivillig forelder: Vi gor det egentlig, for det er lidt nemmere (...), det er en tilgangs-
vinkel til forceldrene. "Har du ikke lyst til at komme hen og fd en kop kaffe og et stykke
kage?’. Det er sadan en god indgangsvinkel til at komme hen til et bord (...). Det er ikke
sd farligt at blive budt pa et stykke kaffe og kage vel, og sa kan man efterfolgende finde
ud af, om de gerne vil snakke”.

Udover at kaffe og kage er en made at indbyde foraldrene pa, er det ogsa med til at skabe en
hyggelig atmosfaere, som de frivillige leegger stor veegt pa. En hyggelig atmosfaere er vejen til
en god kommunikation.

“Hvis tiden er til det, sa er kagen hjemmebagt, og det er bare for at skabe en god at-
mosfeere og ligesom gore det lidt hyggeligt. Hvis du har veeret pa sygehuset i bare en,
to, tre dage, hvis du har provet at fa hospitalsmad, jamen sa er det lidt lcekkert med en
sandkage hjemmefra. Sd det har vi altid brug meget”.
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Der er ogsa enighed om, at en god startreplik for at skabe kontakt er positive tilkendegivelser
til foreldrenes bern, der gar med foraeldrene ud i kekkenet.

"Det er tit barnene, der gor, at man ligesom kan komme i kontakt med dem (forcel-
drene), nar de kommer ud i kokkenet. Altsa komme med fx 'Nah, han ser sod ud’ eller,
"Hvor er han keer’. Pd den mdde kan man komme i kontakt med folk”.

Endvidere er det vigtigt, at samtalen hurtigt indledes med at informere den indlagte forelder,
at den frivillige selv er foralder til et hjertebarn og ikke blot en ansat 1 Hjerteforeningen.

"Det er ligesom meget vigtigt at fd fortalt, at vi er forceldre ligesom dem. Vi har hjerte-
born. Sa de ikke tror, at vi - altsd ikke noget ondt om Hjerteforeningen - men at de ikke
tror, vi er ansatte i Hjerteforeningen. At vi sidder der frivilligt, og at vi er forceldre (...),
det er noget af det forste, vi siger”.

Forskellen fra udringernes samtaler

Dem, der ringer ud, kan bade ringe til patienten eller den parerende, hvilket er angivet i de
oplysninger, som patientstotten har pd en oversigt over, hvem de skal ringe til. Samtalen
handler ofte om, hvor folk er henne i forlabet, nar de ringer. For eksempel kan patienten lige
vaere begyndt pa et genoptreningsforleb, eller veere midt i det, eller ogsé har pidgaldende
maske lige afsluttet det, og nogen er maske lige startet pa arbejde igen — og alt efter, hvor folk
er henne, sa snakker de om det. Men fzlles for dem alle er, at det ofte er den psykiske del,
som fylder mest, hvilket de felgende citater illustrerer.

"(...) generelt sd drejer samtalen ofte om den psykiske del, den der med, at det gik ogsd
ud over humaret, sadan for at pakke det lidt ind, og sa far vi jo sa en snak om det,
og det gor en stor forskel pa samtalen, om jeg siger 'drh ja puh det kan jeg egentlig
godt huske fra mig selv, at humoret daler, eller jeg er ked af det’ osv. Og sa abner folk
meget op, synes jeg, nogen gange er jeg meget imponeret over, hvad det er for nogle
oplysninger, der kommer. Jeg ved godt, at vi ikke har ajenkontakt til hinanden ved en
telefonopringning, det er lidt nemmere, men alligevel er det en fremmed, der sidder i
den anden ende og virkelig fortceller, hvor galt det har veeret” (...).

(...) sa kommer de hjem, og sd teenker de, na og hvad sd, og sa begynder de at reflektere
og teenke efter, hvad der egentlig er sket. Og sa kom angsten, for sker det igen, og der
synes jeg ogsd, at det er godt at ringe ud efter et par maneder efter det, som er sket”.

Ud fra interviewene virker det som om, at det er den psykiske del, der fylder meget, og pa-
tienterne er to vidt forskellige steder, nar de har en samtale med en patientstatte pa sygehuset
sammenlignet med en samtale med dem der ringer ud — samtalerne kan saledes give noget
forskelligt.
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Hvor ofte har patientstotterne og de frivillige foraeldre samtaler?
De fleste patientstotter har samtaler hver anden eller hver tredje uge, men de fleste frivillige
foreldre har det en gang om méneden (tabel 27).

Tabel 27. Hvor ofte er du som regel patientstotte/udringer? (procent)

Patientstatter Frivillige foreeldre
En gang hver anden uge 36 6
En gang hver tredje uge 39 12
En gang om maneden 21 65
Sjeeldnere 3 12
Ved ikke 0 6
N (100%) = 33 17

Hver fjerde patientstotte og halvdelen af de frivillige foreldre svarer, at deres samtaler med
en patient eller foralder til et hjertesygt barn aldrig bliver fulgt op af en eller flere samtaler.
Hver femte patientstatte svarer dog, at det sker nogle gange.

Hvor lang tid tager samtalen

Patientstotternes samtaler varer som regel under en halv time, men samtalerne er dog for-
holdsvis sjeldent kortere end fem minutter). Langere samtaler er altsé ikke det normale, men
det sker dog en del gange. Samtaler pd mellem en halv time og tre kvarter er meget mere
almindelige hos de frivillige foraeldre (tabel 28).

Tabel 28. Hvor lenge varer samtalen som regel? (procent).

Patientstatter Frivillige foreeldre
Under 5 minutter Som regel 3 6
Nogle gange 42 29
Sjeeldent / aldrig 55 65
5 - 15 minutter Som regel 52 6
Nogle gange 42 77
Sjeeldent / aldrig 6 18
15-29 minutter Som regel 42 35
Nogle gange 52 47
Sjeeldent / aldrig 6 18
30-44 minutter Som regel 3 41
Nogle gange 61 29
Sjeeldent / aldrig 36 29
45 minutter eller Som regel 3 0
leengere
Nogle gange 18 35
Sjeeldent / aldrig 79 65
N (100) = 33 17
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Ifolge de interviewede, er det forskelligt fra sygehus til sygehus, hvor lang tid en samtale
varer. Patientstotterne forteller ogsa, at det er forskelligt fra samtale til samtale, da nogle har
mere behov end andre. I Viborg gar de efter det, som de kalder en "halvtime’, men det lykkes
ikke altid. I Odense varer en samtale typisk 30 minutter, hvis det er en serigs samtale.

Dem, der ringer ud i Kebenhavn, bruger mellem 5 og 25 minutter pd en samtale. Hende,
der ringer ud i Aarhus, bruger mellem 30 og 45 minutter pr. samtale. Hvis hun skal sammen-
ligne samtalerne i telefonen med samtalerne pd sygehuset, synes hun, at de er mere sarbare
pa sygehuset, og hun oplever, at de ikke har lyst til at snakke i ligesa lang tid som i telefonen.
Nedenstaende citat illustrerer beskrivelsen af samtalen pa sygehuset og den forskel, der kan
vaere pa samtalen, nar patienten selv henvender sig til patientstetten til forskel fra, at patient-
stotten henvender sig til patienten.

"Altsd nu har jeg jo ikke haft andet end tre vagter deroppe, jamen noget kan man da
meerke, at de er meget sarbare, og det er en hurtig samtale, hvor de siger "jamen det
er fint, og jamen jeg har faet lavet sadan, sadan og sadan, og nu skal jeg lige en tur til
Skejby’. Jeg kan i hvert fald meerke, at de er sarbare og har mdske ikke sa meget lyst
til de der leengere snakke”.

De frivillige foreeldre 1 Aarhus forteller, at en samtales leengde kan variere meget alt efter,
hvad foraldrene har behov for at tale om. Nogle foraeldre har 5 til 10 minutter, og andre gange
kan samtalen fortsatte i tre kvarter.

"Nogen har egentlig bare 5-10 minutter, inden de er nodt til at gd ind igen, fordi barnet
vdgner (...). Vi kan sidde og snakke i tre kvarter om lost og fast”.

I Kebenhavn varer en typisk samtale 20 minutter, men ogsé der kan det variere meget.

Hvor foregar samtalen typisk

Det varierer meget fra sygehus til sygehus, hvor samtalerne foregar. [ Odense pa OUH foregér
samtalerne typisk pd stuerne, men hvis patienten gerne vil have en fortrolig samtale, har de
muligheden for at g& hen i et rum. Pa Viborg Sygehus foregar samtalerne typisk pé stuerne
eller 1 gangen pa hjerteafdelingen. P4 Bispebjerg Hospital foregdr samtalerne bade pa stuerne
og i1 opholdsrummet. Pa Herlev Hospital foregér samtalerne typisk i kaffestuen. Samtalerne
foregar som regel i1 kaffestuen, da de synes, det er et godt sted at "fange” patienterne, nar de
skal hen at hente kaffe, og patientstetterne oplever, at nogle af patienterne og de parerende
selv kommer hen til dem, nér de sidder der i deres rede jakker. P4 Viborg Sygehus, OUH og
Bispebjerg Hospital gar patientstotterne rundt hver for sig, og pa Herlev Hospital sidder pa-
tientstotterne ofte sammen i kaffestuen.

I Odense, hvor samtalerne som regel foregar pa stuerne, hvor det ofte er pa en firemands-
stue, synes patientstotterne ikke, at patienterne er generet af, at der er andre patienter pa
stuen, nar de taler med en patientstette. Patientstatterne navner, at nar folk er pa sygehuset
'seenker de ligesom paraderne’, og der er pa den made ikke noget, der er "fortroligt’, for alle
patienterne er jo i en vanskelig situation. De navner, at nar patienterne for eksempel har
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stuegang med leegen, foregar det ogsa pa stuerne, hvor alle kan here, hvad de snakker om,
ogsa selvom det hvide, lyse gennemsigtige forhang bliver trukket for. Patientstetterne ser
det nogle gange som en fordel, at der er flere pa stuerne, da de oplever, at nar de har haft en
samtale med en patient pa stuen, kan den anden patient here, hvad de taler om og finder ud
af, at det faktisk ikke er sa farligt, men at det er rart at kunne fa lov til at snakke med en, som
selv har en hjertesygdom. Patientstatterne na@vner ogsa, at nogle gange kan samtalen sprede
sig til, at patientstotten snakker med alle fire samtidig.

Som tidligere naevnt foregér alle samtalerne med de frivillige foraldre i afdelingens kok-
ken. De frivillige foreeldre i Aarhus beskriver, at de satter sig i kakkenet, hvor de har lavet
kaffe og medbringer brad, kiks eller lignende. De satter ogsa et lille flag pa bordet, som
sammen med deres navneskilte signalerer, hvem de er. De frivillige foreldre kalder det en
“Hjertecafé”, som er dben en aften hver uge.

De frivillige foreldre i Aarhus sidder i gvrigt altid to og to, sd de kan stette hinanden i
samtalerne.

“Men lidt i forhold til hvordan det korer, sa sidder vi altid to og to. Altsa vi sidder al-
drig alene med forceldre ovre pd Skejby, og det er ligesom at stotte hinanden”.

I Aarhus prioriterer de frivillige foraeldre endvidere at samarbejde i faste makkerpar besté-
ende af en mand og en kvinde, da de leegger veegt pa, at der skal vaere mulighed for at kunne
tale bade med en mand og kvinde, alt efter hvad foreldrene foretraekker.

Vi korer i faste makkerpar (...), og vi har forsegt at matche mand med mand og kvinde
med kvinde sd vidt muligt, fordi vi oplever, at der er nogle ting, som man som kvinde vil
snakke med en anden kvinde om og omvendt med mand og mand”.

I Kebenhavn foregar alle samtaler ogsa i kekkenet med et flag pa bordet, og der er ligeledes
to pa vagt hver gang.

"Det er i kokkenet, hvor alle skal ud og hente kaffe eller et eller andet”.

Interviewer: “Hvordan kan det veere, at I er to om samtalen?”

Frivillig forelder: "Jamen, det kom sig faktisk af, at der var en frivillig forcelder, der
syntes, at han godt kunne tage af sted alene, selvom hende, han skulle veere sammen
med, havde meldt afbud. Og sa kom han faktisk til at sidde i en meget sveer situation
med et forceldrepar, som var meget, meget vrede pa afdelingen, og de var meget, meget
frustrerede, og han havde meget sveert ved at takle det, og bagefter havde han jo ikke
nogen, han kunne vende det med”.

Ovenstaende citat forteller, hvorfor de frivillige foraeldre prioriterer det meget hejt, at de skal
veare to pa vagt hver gang. Det er vigtigt for dem at kunne stette hinanden og have hinanden
til at vende deres samtaler med. En anden frivillig tilfgjer, at det at vare to er en beskyttelse
for de frivillige.
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I nedenstdende tabel 29 kan man lese patientstotternes og de frivillige foraeldres uddy-

bende beskrivelser af, hvordan samtalerne foregér.

Tabel 29. Patientstotternes og de frivillige foraldres uddybende beskrivelse af, hvordan samtalerne normalt
forlgber

Patientstotter:

.

90% pa sygestuen og jeg sparger altid om deres oplevelse at veere pA OUH. Anmoder dem om at forteelle deres oplevelse.
Herefter forlgber samtalen ud fra det, patienten har oplevet.

De fleste samtaler foregar i kaffestuen, og resten foregar ved, at vi henvender os pa stuerne - der er ikke lokaler til, at vi kan
have en uforstyrret samtale, hvis en patient eller vi selv skulle gnske det.

Det er naesten alle sengeliggende, som jeg taler med.

Det kommer naturligt, nar jeg har stillet brochurer og andet materiale op pa afdelingen.

Enten kommer patienterne til kaffestuen, eller jeg gar pa stuerne og hilser pa..

Jeg indleder samtalen generelt i opholdsstuen pa hospitalet, eller pa stuen, med et hverdagsspgrgsmal som: dejligt vejr i dag.
Jeg opsgger patienterne pa stuen eller somme tider pa gangen eller i opholdsstuen.

Jeg ringer dem op, forteeller hvem jeg er, og spgrger om, hvad der er sket, og hvordan de har det.

Oftest positivt inden samtalen bliver mere relevant og malbevidst i min tlf. samtale.

Oftest er det mig der tager kontakt til dem ved at praesentere mig. Det foregar i dagligstuen pa hospitalet, eller ogsa gar jeg ind
pa stuen og praesenterer mig. Nar det er telefonisk, far jeg mail fra Hjerteforeningen og skaber kontakt til patienterne via mail
eller telefon. Det er vigtigt at lytte til, hvad patienterne har pa hjerte, og ud fra det udvikler samtalen sig.

Pa sygehuset er samtalen ofte ved sengen, eller i dagligstuen, evt. personalestuen, hvis det skal vaere mere privat. Pa hjertelin-

jen ringer vi til patienten, og der sidder vi pa Radgivningscenteret.

Frivillige foreeldre:

.

De foregar i kokkenet pa afdelingen. Plejepersonalet gar en runde pa stuerne og forteeller, at nu er der nogle frivillige foraeldre
fra Hjerteforeningen, og sa kommer de forzeldre ud, som er interesseret i en samtale.

Et par har jeg madt pa gangen, da jeg medte ind, og sa faldt vi i snak. Vi falder i snak, nar foraeldrene kommer ud i kekkenet.
Foreeldrene henvender sig til os, der hvor vi sidder. Eller falder i snak i kekkenet, hvor vi holder til pa Skejby.

Forzeldrene kommer af sig selv, eller vi kommer i snak, nar de alligevel er i kekkenet.

Foraeldrene ops@ger os i kekkenet.

Meget forskelligt. Nogle vil blot gerne small-talke, nogen har talt med andre frivillige pa et andet hospital. En del star bare og
skaber kontakt og taler kort eller laenge uden at saette sig.

Min "kollega” og jeg opholder os i kekkenet pa afdelingen, og foreeldrene kommer til os, eller vi kontakter dem, hvis de 'tilfeeldig-
vis’ kommer ind i kekkenet.

Pa sygehuset: foraeldrene kommer ud i kekkenet og saetter sig enten ned for at snakke, eller jeg spgrger, om de har lyst til at
snakke. Ved arrangementer falder vi i snak.

Typisk small talk der leder til en lzengere snak. Kommunikation baerer praeg af, at man ikke kender hinanden pa forhand, hvorfor
der skal etableres et rum og feellesskab, inden de alvorlige emner tages op.

Vifalder i snak i kgkkenet over kaffen.

Vi praver at kontakte foraeldrene gennem deres barn i kekkenet.

Vi sidder i kekkenet - og personalet har fortalt, at vi er der - nogle foreeldre kommer sa og henvender sig - andre ordner noget i
kokkenet - og vi kommer i snak om noget mere praktisk - og snakker sa bagefter om deres barn.

Vi sidder i kgkkenet pa Skejby. Hilser pa foraeldre/pargrende og tilbyder dem kage. Om de bliver og snakker eller tager det med
ind pa stuen er helt frivilligt.

Vi sidder som regel i kekkenet, hvor foraeldrene kommer forbi, og enten selv henvender sig, eller vi oplyser, at vi er fra frivillige

foraeldre fra Hjerteforeningen.
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Hvordan deltager de parerende?

Patientstotterne er generelt enige om, at det er vigtigt ogsé at fa snakket med de pérerende.
De nevner, at det faktisk er ligesa vigtigt at fa en snak med dem, da de har veret bange for
at miste en mor, sester eller et barn, og det kan derfor vare svarere for dem at komme sig
over dette. En af patientstotterne n@vner, at nar en patient har varet igennem en operation,
er patienten i teorien rask. Men under hele patientens forleb har alt veret koncentreret om
patienten, og der er derfor ikke blevet taget hand om den parerende. Derfor er samtalen med
den parerende nogle gange vigtigere end samtalen med selve patienten.

"Det er sveerere for de pararende (...). Hjertepatienten (...) hvis han har veeret igennem
en operation, eller hvad han har, sa er han jo i teorien rask. Det er den folelse. Hos
nogle parorende, som har veeret igennem maske et forlob pa leengere eller kortere tid,
som har oplevet alt, og som der egentlig ikke er blevet taget hand om i starten, da alle
koncentrerer sig om patienten. Det er jo leegen, sygeplejersken, SOSU-assistenten - alt
bliver koncentreret om patienten, men damen eller manden, der sidder ved siden af, er
der jo ikke nogen, der tager sig af sddan lige umiddelbart, sa derfor synes jeg mange
gange, at de pdrorende-samtaler faktisk kan veere vigtigere end selve patienten (...)”

De pérerende deltager enten i samtalen sammen med patienten og patientstetten, eller ogsa
snakker patientstotten alene med den péarerende. Patientstotterne oplever ind imellem, at de
parerende godt kan hive dem til side for at sperge dem om nogle specifikke ting, og der kan
patientstotten godt finde pa at tage den parerende med hen i et lukket rum for at snakke, da
de parerendes sporgsmal ofte gar pa, at de gerne vil vide lidt mere om konsekvenserne af
operationen og det liv, patienten nu vil fa, efter at han/hun er blevet hjertesyg.

"(...) hvis vi tager en pararende ud, er det mange gange, fordi vedkommende vil vide
lidt mere om konsekvenserne, som vi mdske ikke lige siger inde pd stuen til en, som lige
er opereret, fordi han eller hun er nervas nok i forvejen, og der skal mdske lige gd et
stykke tid, inden vi for eksempel siger, hvor hdrdt en pacemaker slar (...)".

Patientstotterne som ringer ud ringer ogsa ud til de parerende. Pa det papir, patientstetterne
ringer ud fra til hhv. den hjertesyge eller til den parerende, er der informationer om, hvorvidt
det er en patient eller en parerende, som patientstatten ringer til. Patientstatterne oplever
ogsa, at der er behov for at tale med den parerende. Nogle gange, nar patientstetten har ringet
til hjertepatienten, og de har snakket, kan det ske, at den parerende blander sig lidt i snakken,
og derefter haender det, at patientstotten efterfolgende ringer op til den parerende, fordi han/
hun ogsa har brug for en samtale.

"(...) i forbindelse med, hvis det er et par, og jeg kan hore, den parerende sidder og
kommenterer i baggrunden, og patienten og jeg har snakket sammen, sa siger jeg, at
det lyder som om, at jeg maske ogsad kunne snakke med din kone eller din mand, fordi
Jjeg kan jo hore, at han/hun sidder og siger nogle ting, sa mdske jeg ogsa skal have ham
i roret, og det har jeg sd ogsd gjort nogle gange (...). Puha, sd kommer de ogsd, og det
veelter ud af dem (...)".
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Hvad samtalen ma handle om
Generelt er patientstotterne enige om, at deres ’ekspertise’ er, at de er patienter, som har
provet det, som den pageldende hjertepatient nu er igennem. En af patientstetterne navner.

"Jeg er hverken lcege eller sygeplejerske, men jeg har ligget i de senge”.

Patientstotten har saledes nogle erfaringer som patient, hvilket hverken sygeplejersken eller
legen har.

Alle stederne, hvor der gennemfores samtaler, nevner de, at de ikke ma snakke om
medicin, da dette er de fagprofessionelles omrade, hvilket patientstetterne er meget bevidste
om. De ma heller ikke hjelpe patienterne ud af sengen, hvis nu patienten gerne vil pa toilettet
eller lign.

"Det er jo frygtelig at tilrade en medicin, som vedkommende ikke kan tale, det ville
veere ganske forfeerdeligt. Ligesom at vi heller ikke tager arbejdet fra sygeplejerskerne,
hvis der nu er en af patienterne, som siger, "kan du ikke lige hjcelpe mig ud af sengen,
Jjeg skal lige ud pa toilettet’, det gor vi heller ikke. Det ville jo veere noget veerre noget,
hvis vedkommende falder og breekker larbenet, det kan jo veere, at vedkommende slet
ikke ma komme ud af sengen”.

I Viborg er de lidt uenige om, hvad indholdet i samtalen ma omhandle. En navner, at de har
den uskrevne regel, at hvis der er en, som ikke vil snakke om sygdommen, skal samtalen
afsluttes hurtigt, sé de ikke bruger tid pa det. Dette er en anden patientstette i Viborg ikke
helt enig i.

"Det ved jeg godt, men alligevel, ham der gerne vil snakke om andet end sygdom, han
har ogsa brug for noget, det foler jeg bare, sa md man jo bare lige cutte det lidt hurti-
gere af for den anden, fordi han har altsd ogsd noget, han gerne vil, han vil mdske bare
ikke lige snakke om hans sygdom, han har mdske lidt mere brug for at snakke om noget
andet, det er sadan, at jeg takler det. Det kan ogsa godt ske, at selvom han ikke rigtig
har lyst til at snakke om det, sa forteeller jeg lidt om, hvordan det har veeret med mig,
og sd har han lidt at teenke over (...)".

En anden patientstotte fra Bispebjerg fortaller ogsa, at han synes, det er ligesa vigtigt bare at
vaere der for patienten, hvad end samtalen handler om.

"(...) Og alt kan veere lige vigtigt. Altsa det kan veere lige sa vigtigt at tage en kop kaffe
og en smakage og bare sidde at hyggesludre om vejret, eller hvad ved jeg. Eller ga en
tur, vi har nogle dejlige altaner, og nu som vejret har veeret i dag, hvis jeg havde veeret
der i dag, havde jeg sagt, jamen skal vi ikke ga ud og fd lidt frisk luft. Bare det, at man
kommer veek derfra (...)".
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Som citaterne afspejler, er patientstotterne ikke helt enige om, hvad samtalen kan og ma
handle om. Dog er de alle enige om, at de ikke snakker om medicin, da det ikke er deres
faglige ekspertise.

De frivillige foreldre er ogsd meget papasselige med ikke at udtale sig om medicinske
spergsmal, men papeger at de som frivillige kan hjelpe foraeeldrene med at henvende sig til
det faglige personale, nar der er medicinske udtryk, de ikke forstéar.

Interviewer: 'Er der forceldre, som har sporgsmal til medicinske udtryk?

Frivillig foreelder: "Ja. Det er ikke sd tit, men det er der indimellem (...). Da gik jeg ind
og hentede en sygeplejerske, fordi jeg skal passe pd med at vade ud pa et omrdde, hvor
jeg mdske er lidt pd dyb grund”.

De frivillige foraeldre er ogsa omhyggelige med ikke at blande sig, hvis foraldre brokker sig
over personalet. I sddanne situationer forholder de frivillige sig neutralt.

"De (personalet) ved en masse om behandling. Det ved vi ikke noget om, sd det blander
vi os ikke i, og vi korer heller ikke med, hvis forceldrene begynder at sidde og brokke
sig over personalet. Der forholder vi os neutralt”.

4.6. Hvad handler samtalen typisk om?

Patienternes og foraldrenes besvarelse af spergeskemaet om deres oplevelse af samtalerne
med patientstotterne og de frivillige foraeldre viser, at samtalerne — som patienterne og forel-
drene til et barn med en hjertefejl husker det — is@r handler om ’patientstettens og de frivil-
lige forzldres egne erfaringer som hjertepatient og med et hjertesygt barn’, mens samtalerne
i mindre grad handlede om ’indlaeggelsen’, ’operationen’, patientens, den parerendes eller for-
&ldrenes ’tanker og bekymringer’ samt *Hjerteforeningens tilbud’, og endnu farre svarede,
at samtalen handlede om mere konkrete ting vedr. specifikke spergsmaél vedr. sygdommen,
medicineringen eller genoptreningen.

Dette afviger en del fra det billede, som patientstetternes og de frivilliges svar pd samme
sporgsmal i spergeskemaet viser. Pa de fleste af de i begge spergeskemaer navnte samtale-
emner, svarer patientstotterne og de frivillige foreldre 1 hojere grad, at samtalen som regel
kommer ind pa samtaleemnet, end patienterne og foraldre til et barn med en hjertefejl svarer
‘meget / en del’ ved samme samtaleemne.

De emner, som patientstotterne og de frivillige foraldre is@er mener, at samtalerne som
regel kommer ind pé, er ’patientens / foreldrenes tanker og bekymringer som folge af syg-
dommen’, ’spergsmal om hjertesygdommen’ og ’Hjerteforeningens tilbud’ (omkring fire ud
af fem). Lidt faerre mener, at samtalerne som regel kommer ind pa ’indleggelsen’, ‘opera-
tionen / undersegelsen’, ’dagligdagen efter udskrivningen’ og ’de parerendes bekymringer
(omkring to ud af tre) (tabel 30). Men samtalerne kan komme omkring mange emner, som de
uddybende svar fra patientstatterne og de frivillige foreldre viser (tabel 31)
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Tabel 30. Hvad taler du med patienterne / foreldrene om og hvor ofte (procentuel andel som svarede 'som
regel’)

Patientstatter Frivillige foraeldre
Vi taler om patientens / barnets indlaeggelse 67 88
Vi taler om patientens / barnets operation/undersggelse 67 82
Vi taler om patientens / barnets udskrivning 24 29
Vi taler om patientens / barnets medicinering 6 6
Vi taler om patientens / barnets genoptraening efter udskrivning 39 6
Vi taler om patientens / foraeldrenes spgrgsmal til sin hjertesygdom 79 7
Vi taler om patientens / foraeldrenes tanker og bekymringer som fglge af sygdommen 85 94
Vi taler om pargrendes bekymringer 70 47
Vi taler om patientens / barnets dagligdag efter udskrivningen 61 53
Vi taler om den hjaelp Hjerteforeningen kan tilbyde 82 65
Vi taler om patientens / foreeldrenes arbejdssituation 49 24
Vi taler om dine egne erfaringer som hjertepatient / foreeldre til et barn med hjertefejl 36 65
Vi taler om andre emner end patientens / barnets indlaeggelse og hjertefejl 33 24
Andre emner 70 65
N (100%) = 33 17

Respondenten kunne ogsa svare 'nogle gange’ eller 'sjeeldent / aldrig”

Tabel 31. Patienterne og de frivillige foraeldres uddybende svar pa, hvad samtalerne kommer ind pa

Andre emner som patientstatterne og de frivillige foraeldre taler med patienterne og de frivillige foreeldre om:

« Arbejdssituationen, familie og venner, motion generelt.

« Det kan vaere om ferie, arbejde, biler, barn, teater, mad og somme tider klager de, men de kommer ikke laengere end til mig.

« Det vil nok typisk veere sgskendebgrn - men ogséa fremtidsensker/muligheder for hjertebgrnene.

« Fremtiden med en hjertefejl, skole, ar pa brystet, keerester, tatoveringer, sportsudgvelse.

« Hjemmehjeelp, transport, testamente, gruppeterapi, rejseforsikringer, ensomhed, kontakt til ligestillede, sex, egen lseges omsorg
eller mangel p4 samme, verdenssituationen, vi taler om alt mellem himmel og jord.

* Hvilken hjeelp de kan fa fra kommunen.

« Hvornar de kan genoptage arbejdet.

« Hvornar de kan genoptage fritidsbeskaeftigelse.

« Hvor de kan fa genoptraening og om det er en god ide.

« Hijeelp til at passe haven.

« Laeger og hospitalssystem - f.eks. talte vi med en far, hvis sgn var syg, men ingen ville hgre pa ham, selv om han prgvede
mange forskellige lseger og hospitaler. Til sidst bestilte han billet til Tyrkiet, hvorefter der endelig var nogen, der lyttede i
Danmark. Mange af os kender den fglelse af ikke at blive lyttet til.

< Ofte tales om frygt - seerligt fer operationer.

« Om chokket at fa en diagnose og finde sig i situationen (krisehandtering).

« Livet pa et sygehus og den anderledes manglende indflydelse pa, hvor laenge og hvordan man opholder sig der.

« Swoskende, sgskende, saskende samt mulighed for stgtte via sundhedsplejersker m.fl., gkonomiske forhold / ansggning til
kommune.

« At skabe frirum til foraeldre ved barnepasning ogsa efter hjerteoperation.

< Patienter fortaeller om det liv, de har levet, og hvad de har oplevet.

« Patienternes bolig-situation, deres familie, deres liv generelt.

« Som samtalen udvikler sig, sa jeg indpasser mit ordvalg i forhold til det.

« Sveert at svare kort pa. Men taler tit om det, patienten har lyst / behov for.

« Vejret, hvad som helst.

 Vitaler ofte om angst, og hvordan de kan takle den.
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Interviewene med patienterne og de frivillige foraeldre bekrafter, at samtalerne kan handle
om alt muligt. De siger, at det primart er patienten og foraeldrene, som satter dagsordenen.
Sammenfattende handler samtalerne med patienterne og foraeldrene til hjertesyge bern om 1)
livet som hjertepatient, 2) praktiske ting og 3) andet smalltalk.

Livet som hjertepatient og hverdagen, nar man kommer hjem
Samtalen handler typisk om patientens nye Tolle” som hjertepatient, hvad patienten selv kan
gore, og hvordan man laerer at leve med sygdommen.

"Generelt er det, hvordan det er at leve med en hjertesygdom, og hvad man kan gore
selv (...)".

Nedenstaende citat handler om de spergsmal, som patienten har i forbindelse med hverdagen,
nar man kommer hjem som hjertepatient.

"(...) man ved ikke, hvad man kommer hjem til, man ved ikke, hvordan man kommer
hjem (...). Hvordan fdr jeg handlet ind, det kan veere den ene ting. Det kan ligesa godt
veere, ja kommer jeg til at cykle? Jeg har tidligere cyklet 200 km hver anden dag, kan
Jjeg gore det (...). Det er de der dagligdagsting, og det kan jo veere, for en at gd ned i
Netto eller ga ned og fodre cender, det er jo ikke kun at lobe maraton (...). Det er jo de
der dagligdagsting, som vi egentlig kan tage brodden lidt af (...). Far jeg aldrig nogen-
sinde svommet en tur eller noget som helst. Det er det, vi er gode til”.

De frivillige foraeldre beretter ogsd om, at samtalerne ofte handler om, hvordan det er at leve
med et hjertesygt barn. Mange foraldre har behov for at fortalle om deres forleb og behov for
at dele deres tanker med nogen.

"Nogen har bare lyst og behov for at fortcelle om forlobet (...). Nogen oplever at veere
frustrerede og vil gerne ligesom ud med det”.

"Ofte sd starter det med, at de fortceller lidt om, hvad deres barn fejler”.
"De fortceller om deres forlob, for det har de rigtig meget brug for”.

“Han (den indlagte forcelder) sagde det samme igen og igen og igen. Han havde sim-
pelthen bare brug for at sige det hele tiden og komme ud med det og lige fd vent det
engang, fordi det var sddan en voldsom oplevelse”.

Sidste ovenstdende citat illustrerer, hvor meget de indlagte foraldre har brug for at fortaelle
deres historie og oplevelse med deres hjertebarn. De frivillige foreldre oplever et enormt
stort behov for, at der er nogen, som laegger ore til de indlagte foreldre. De frivillige foreldre
fortaeller, at det hjelper pa foreldrenes frustrationer, at de kan f lov at sige tingene hejt til
nogen, som har tid og lyst til at lytte til dem. Med den erfaring, den frivillige selv har med 1
bagagen, er det lettere for dem at forsta denne frustration og forsta behovet for at ’laesse af”.
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"Og det med bare at fa lov at sige det hajt, uden at der er nogen, der sidder og bliver
treette. Fordi det er okay, man mad godt sige de frustrationer, for vi er alle sammen stdet
i sddan en krise, og man har brug for at sige det igen og igen og igen, og mdske er
de parerende rigtig treette af at hore pa det, fordi de forstdr det ikke. Vi sidder her og
kan have den der ’largehed’ til at sige, nd okay, det var da ogsd en ordentlig omgang.
Jeg synes, det giver noget anerkendelse pd en eller anden madde og rummelighed, som
nogle gange kan veere sveert at fa i sit netveerk”.

Samtalerne med foraldrene omhandler ofte, hvad foreldrene oplever i nutiden med deres
indlagte barn, men handler ogsa om livet, efter at barnet er udskrevet fra hospitalet.

"De emner, forceldrene har behov for at tale om, er bade noget, der sker lige nu og her
og om operationer. Og sd er der tanker omkring fremtiden, og hvordan den bliver”.

Samme frivillige forelder fortaller, at der ofte er to spergsmal, som foreldrene sporger de
frivillige om. Hvor gammelt er dit hjertebarn nu, og hvad er forudsetningerne for, at du sid-
der her? Foraldrene til de indlagte bern er altsa serligt interesserede 1 at here om den frivil-
liges erfaring.

Samtidig med at mange af foraeldrene ensker at hore om de frivilliges erfaringer, laegger de
frivillige foreldre dog vegt pa, at deres funktion forst og fremmest er at lytte til foreldrene.

"Kunsten er at fd forceldrene til at forteelle i stedet for, at det er os, der leegger ordene
i munden pd dem’”.

"Ja, for soren. Det skal jo ncesten veere 90/10. Det skal veere 90 % fra dem, og 10 %
fra os. Det er ikke os, der skal forteelle om os og vores liv. Det er dem, der skal fortcelle
om, hvordan de har det. Og sd kan vi stotte dem lidt i det, og sadan var det ogsd for
vores datter”.

Ovenstdende citat illustrerer, hvorledes to frivillige foraeldre fra Aarhus beskriver, hvordan
samtalen ber vere. Det er primart foraelderen til det indlagte barn, der skal tale og dermed
bestemme, hvad der samtales om. Dertil kan den frivillige stotte op og bekrefte eventuelle
egne erfaringer.

Nedenstaende citat belyser ogsa, at de frivillige leegger vagt pa, at samtalen tager ud-
gangspunkt i1 den indlagte foraelders forleb og ikke den frivillige foralders forleb.

"Det skal jo ikke handle om os, men vi fortcller lidt om os selv, og sda kan de sporge

lidt ind”.
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Det praktiske
Samtalerne handler ogsd typisk om de praktiske ting i forbindelse med det at f4 en hjertesyg-
dom.

"(...) det er jo ogsad sddan noget praktisk, at der er mange, der ikke ved, at ndr de kom-
mer hjem, sd skal kommunen have et tilbud, men der er nogle kommuner, der er meget,
meget langsomme, og det tilbud skal de jo selv kunne ringe til borgerservice og sige,
nu er jeg lige hjemsendt, sd nu er det nu, og sd er der sku bdde orienteringsmader og
alt muligt sjovt, der er treening og ting og sager, som folk kan komme til, og der moder
de jo andre patienter, og det ved folk ikke, men det kan vi fortcelle dem”.

Neste citat afspejler de praktiske informationer, som patientstetterne ogsa typisk forteller,
hvad patienten kan bruge Hjerteforeningen til.

(...) vi forteeller dem om Aarhus Radgivningscenter og forteeller dem om, at her er
leeger, sygeplejersker, psykologer og socialradgiver, og hvis de for eksempel kommer
til at snakke med en hjerte-sygeplejerske, og hun sa siger, "du har brug for at snakke
med en patientstotte igen’, sd kan vi jo nevne, at de har snakket med x, x eller x, eller
hvem det nu er (...) eller prove en anden”.

Samtalen handler séledes ogsa om, hvilke muligheder patienten har for at fa hjelp.

De frivillige foreldre beretter ogsé om, at samtalerne kan omhandle praktiske elementer,
sasom hvordan hverdagen kan forlabe med et hjertesygt barn sammen med et arbejde, der
skal passes, barnets skolegang, transport til og fra sygehus mm.

"Det er ogsd alt uden om, altsd alt det praktiske med arbejde og derhjemme, og med
skole, og transport frem og tilbage”.

De frivillige foraldre deler ligeledes praktisk informationsmateriale ud, safremt foreldrene
eftersporger det.

“Hjerteforeningen har jo forskellige foldere, som vi uddeler, og der er ogsd Hjerte-
barnet, som vi har med, og som man kan fd, hvis man er interesseret i det. Der stdr
noget information om, hvor man kan kontakte socialradgiveren. Der er ogsd forskel-
lige patientstotteformularer, som vi har med og deler ud af. Vi har ogsd en hdndbog.
Alt det har jeg samlet i en mappe, og hvis folk sporger om det, sd tager jeg den frem og
introducer det til dem. Men det er en balancegang, vi skal ikke ’scelge’ Hjerteforenin-
gen. Vi skal kunne tilbyde en ydelse til de forceldre, som har brug for det, og sd kan
de overveje, om de er interesserede i efterfolgende at melde sig ind. Men det er i hvert
fald vigtigt at forteelle det i den reekkefolge, at vi ikke er ude pa at scelge overhovedet”.

De frivillige foraldre oplever dog ofte, at foreldrene sperger ind til Hjerteforeningen, og
hvad denne kan tilbyde generelt.
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"Nogen sporger bare, hvad er Hjerteforeningen? Og hvad kan I hjcelpe os med, og
hvad kan vi sporge jer om?”.

Smalltalk/lethed-tunghed i samtalen

En del af patientstetterne navner ogsa, at samtalen ogsa indeholder en form for 'smalltalk’,
hvor de snakker om alt muligt andet, som ikke har noget med hjertesygdommen at gore. En af
patientstotterne naevner, at det har en enorm stor verdi for samtalen, at den indimellem ogsa
handler om lidt andet end hjertesygdommen, da det giver en lethed i samtalen.

"Ja noget smalltalk indimellem og det er jo rigtig godt, fordi det letter pa tungheden i,
at man er pd en hjertemedicinsk afdeling (...). Sd er det kunsten selvfolgelig at kunne
hoppe ud og ind af samtalen pd den tunge del af det, der omhandler hjertesygdommen”.

Generelt leegger de frivillige foreldre veegt pa, at samtalen er et frit forum, hvor der ikke er
en dagsorden. Samtalen kan derfor handle om hvad som helst. Ogséa smalltalk.

“Det er jo ikke sadan, at vi sidder der, for at vi skal nd til et bestemt mal, altsda snakken
er fri, og det er dem (forceldrene), der scetter dagsorden”.

4.7. Patientstotternes og de frivillige foraldres oplevelse af samtalens veer-
di og betydning for patienterne

I bade sporgeskemaet og interviewene forholdt de frivillige patientstetter og foraldre sig til,
hvad de oplever og tror, at patienterne og foraldrene til et hjertesygt barn far ud af samta-
lerne, dvs. hvilken betydning samtalerne har for dem.

I tabel 32 er udsagnene, som patientstotterne og de frivillige foraldre har forholdt sig til,
oplistet efter, hvor stor en andel, der er enig i udsagnet. Flest er enig i udsagnet, at ’patienten
og forldrene til et barn med en hjertefejl kan dele sine bekymringer med en anden’; at de
far "information om Hjerteforeningens tilbud’; og at de “har det godt med at here en tidligere
hjertepatients / foreelders erfaringer’. Feerrest er enig i udsagnet, at patienterne og foraeldrene
bliver mere afklaret om ’indleeggelsen’ og om "udskrivningen. Men det er ogsé to emner, som
man ikke taler s& meget om. I de uddybende svar gar flere forhold igen, som patientstatterne
og de frivillige foreldre mener har betydning for patienterne og foraldrene til hjertesyge
bern: At det giver ro, er beroligende; at de kan dele deres bekymringer med en, som selv ken-
der bekymringen, og at man ikke er alene; og at de far svar pa spergsmal, og at forestaende
operationer og undersagelser bliver afdramatiseret.
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Tabel 32. Hvilken betydning har samtalerne for patienterne - efter din mening? Hvor enig eller uenig er du i
felgende pastande? (andel som svarer ’Enig’)

Patientstatter Frivillige foreeldre

Patienten / foraeldrene kan dele sine bekymringer med en anden 94 88
Patienten / foraeldrene far information om Hjerteforeningens tilbud 91 59
Patignten / foreeldrene har det godt med at here en tidligere hjertepatients / foreeldres 85 82
erfaringer

Platienterne | foraeldrene far en sterre forstaelse for deres / barnets situation som 79 77
hjertesyg

Patienten / foreeldrene bliver mere afklaret om undersggelser og evt. operation 58 18
Patienten / foraeldrene bliver mere afklaret om indleeggelsen 42 18
Patienten / foraeldrene bliver mere afklaret om udskrivningen 39 12
N (100%) = 33 17

Uddybning af hvilken betydning patientstatterne og de frivillige foraeldre mener, at samtalerne har for patienterne og foraeldrene til
hjertesyge bgrn:

Alle er glade for opringningen, og de synes det er godt, at nogle er med til at ggre en forskel.

At blive hjertesyg kan vaere en kaempe andring i ens livsfgrelse, det kan endda true en pa livet, og man kan aendre sig som
person. Derfor er det rart at tale med nogen, der har vaeret gennem nogle af de samme problemstillinger. Vi kan forteelle meget
om de muligheder, der er for at fa hjeelp, men ogsa om at mange af de bekymringer, der folger med hjertesygdom, ikke er noget
de er alene om. Synes generelt at patienterne er glade for samtalerne og virker til at fa noget konstruktivt ud af dem.
Beroligende.

De fleste synes, det er rart at tale med nogen, der ved, hvad de snakker om - og de bliver som regel beroliget af, at vi ved, at
leegerne er dygtige - og at vores store barn trives.

De far lidt ro pa. Foler sig ikke sa alene, nar de for bekreeftet, at vi andre ogsa har staet i det samme, og ogsa har haft de folel-
ser, de star med.

Det giver patienterne ro og tro pa, at livet gar videre.

Dele situationen med en der har staet i samme situation.

Der er lys for enden af tunnelen - de er overrasket over, at vi selv har hjertebagrn hjemme.

Det allervigtigste - som jeg fornemmer - er fglelsen af at kunne sige ALT til nogen, der forstar og ikke demmer. Det er svaert med
parerende, og det kender vi alle sammen.

En del foreeldre kan ikke rumme ret meget info og vil oftere hgre om andre, som har hjertebgrn, end om tilbud fra en forening.
Forzeldrene kan laesse deres bekymringer og oplevelser af hos en, som er i samme bad som dem selv.

Lidt afheengig af hvilken afdeling jeg er pa. Hvis jeg er pa T, er det en stor fordel at have ligget i sengen, der ligner deres, og at
man kan se, at det er muligt at komme oven pa igen.

Oplevelsen af at nogen har tid og lyst til at lytte til deres bekymringer og problemer og derved selv kan blive afklarede med deres
situation og fa lgst evt. problemer. Det er vigtigt for dem at fa sat ord pa deres oplevelser, sa det bliver mere virkelig og de far sat
oplevelserne pa plads i deres hoveder.

Overrasket over at jeg ogsa har et hjertebarn, og at man faktisk kan komme videre og leve et almindeligt liv.

Patienterne er glade for samtalerne, ofte far de svar pa nogle helt konkrete spergsmal, eller de far afdramatiseret det indgreb
eller den undersggelse, de gar og venter pa. Andre bliver lidt mere optimistiske ved at se, at man kan have et godt liv med en
hjertesygdom, og at man kan leve leenge med den.

Som oftest giver de udtryk for at veere glade for samtalen.

Sterre erkendelse af at man ikke er alene. Gode historier skaber forhabentligt lidt lysere syn pa fremtiden med et hjertebarn.
Tror det tit bare er rart for foraeldrene at bryde hospitals-kulleren lidt og bare kunne tale frit fra leveren om det, de oplever - til
nogen som bare forstar og ikke behgver en hel masse forudgaende information.
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I interviewene kredser patientstotterne og de frivillige foreldre sig is@r om tre temaer, som
uddybes i det folgende:

* Héb og ’ventil’
* Empati
* En pause fra sygdommen

Hab og ’ventil’

Ifolge patientstotterne har samtalerne den verdi og betydning for patienterne, at de kan give
patienterne "hab’- altsd det at livet gar videre. Patienterne kan se, at patientstetten, som jo selv
er hjertesyg, er her i dag og har det godt. Patientstatterne oplever, at mange af patienterne er
mere rolige, nar de har snakket med dem. Derudover fungerer patientstotterne som en ‘ven-
til’, hvor patienterne kan komme af med det, som de braender inde med. Nedenstaende citater
illustrerer dette.

"(...) vi er den der ventil, og vi kan forhabentligt give noget optimisme og noget hdb
om fremtiden”.

"(...) det der med netop at tvinge igennem, at der er et hab, I kan ogsa na hertil, hvor [
har det smaddergodt, og det tror jeg hjcelper mange, at de kan se, at de har det elendigt
lige nu, men det bliver bedre”.

"Vi er lige pludselig blevet hjertepatienter, og nogen har mdske veeret det i mange dr,
og nogen er mdske blevet det lige pludselig, og sd kan det maske se lidt uoverskueligt
ud, og der kommer vi alle sammen med det der budskab om, at livet det gdr videre, vi
skal tilpasse os nogle ting, og der er ting, som vi mdske skal undlade, vi skal til at leve
med medicin, og hvad ved jeg, men stadigveek sda gar livet jo videre og gar videre pd
en positiv made, og sd giver vi dem mulighed for, at de kan fa luftet nogle ting og stille
nogle sporgsmdl — det der med erfaringsudveksling, at vi tilbyder noget andet, end
personalet kan tilbyde for eksempel. Vi har trods alt ligget i de samme senge”.

De frivillige foraldre beretter ogsa om, at samtalerne med foraldrene giver foraldrene hab
om fremtiden. Néar de frivillige foreldre forteller om deres nu store eller voksne hjertebern,
falder en tung sten fra hjertet, og foraldrene til de indlagte bern &dnder lettet op.

"Nar de (foreeldrene) far at vide, at vi (de frivillige) faktisk har provet at sta der, hvor
de er lige nu, og jeg sa siger. Jamen jeg har en voksen pige, som har taget gymnasiet.
Ja, det har hun! Sd er det ligesom om: phuuu”.

Foraeldrene énder lettet op, puster ud og s@nker skulderne, fordi de oplever habet ved at vide,
at deres hjertesyge barn godt kan vokse op og fa et godt liv.

Den samme frivillige foralder fortsatter lidt senere i1 interviewet og fortaller, at hdbet er
et vigtigt element, som foraeldrene til det hjertesyge barn har brug for.
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"Det der hab, at man faktisk godt kan komme igennem sddan noget (...). Det hab, det
har mange forceldre brug for”.

Ligeledes beretter flere frivillige foreldre fra Kebenhavn, hvorledes de er en reprasentant
for hab.

"Det kan ogsd give en lille smule hab for dem (forceldrene), at der faktisk er nogen
(hjertesyge born), der bliver voksne og store, og det skal nok ga alt sammen (...). Pa den
mdde kan det jo ogsd veere en repreesentation for noget hab, teenker jeg”.

"Det kan ogsd give rigtig meget hab, nar man (den indlagte forcelder) sidder med en
lille en, der er rigtig syg med sin hjertefejl, og man (den frivillige forcelder) kan sige,
at man nu har et voksent barn og nogen har teenagere og mindre born. Og de lever i
bedste velgdende”.

De frivillige foraldre tror dermed selv meget pa, at de gor en forskel og feler, at foreldrene
udviser lettelse og hab efter samtalen.

"Jeg tror da, at vi er med til at gore en forskel, nar vi har samtale med dem. Det tcenker
jeg. Det haber jeg da. Altsd nogen kan man jo direkte mdle pd, at de gdr derfra med
skuldrene lidt lcengere nede”.

Empati
De frivillige foraeldre i bade Aarhus og Kebenhavn laegger ligeledes veegt pa, at det har stor
veerdi for foreldrene, at de kan tale med en ligestillet, der kan udvise oprigtig empati.

“Der er mange, der bare har brug for, at der er nogen, der ligesom kender situationen
lidt, som kan sidde og lytte med. Ikke bare en eller anden socialradgiver (...). Men vi
har selv provet det, og kan ligesom scette os ind i deres situation”.

De frivillige foraeldre tror, at det har stor betydning for foreldrene til de indlagte bern, at de
kan mede en anden foraldre, der er pa lige fod.

"De (forceldrene) taler med en, der er pd lige fod med dem, og som ikke bare er en
sygeplejerske. Det tror jeg altsa bare, at der er mange der nyder”.

Vi taler pa lige fod med dem. Det er ikke noget med, at de skal std og forstd en masse
medicinske termer fra sygeplejersker og leeger og alt sadan noget”.

"Vi har selv veeret det igennem. Vi har selv veeret i kontakt med sociale systemer. Vi har
selv veeret indlagt sammen med vores barn, og vi har selv haft et barn, der er opereret
og sddan noget. Og sddan noget har leeger og sygeplejersker ikke. De er knaldham-
merende dygtige og meget, meget professionelle, og mange af dem er gudskelov ogsa
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mennesker samtidig med, men det er bare ikke alt, du kan snakke med en person i en
kittel om, som nar vi sidder her. Det er helt uformelt ogsd. Vi er bare forceldre. (...). Vi
er der bare som forceldre. Vi er der bare for at snakke med dig. Hore pd dig og sadan
noget. Og det tror jeg helt klart, er den store forskel, eller det ved jeg, det er den store
forskel. Det er det der med, at vi er der som os selv. Vi repreesentanter ikke Hjertefor-
eningen. Vi er der ikke som en klinisk person, der skal undersage eller gore noget som
helst. Vi er der bare”.

"Altsa der er en eller anden speciel kontakt i og med, at vi forstdr hinanden”.

En frivillig forelder fra Kebenhavn fortalte ligeledes om, hvorledes hendes egen oplevelse
med behandlingssystemet havde manglet empati. Hun folte ikke personalet forstod hende og
manglede derfor en ligestillet, der kunne udvise oprigtig empati.

"Altsd jeg oplevede i hvert fald, at leegerne, de var dumme. Jeg synes de var rigtig
dumme at hore pd, fordi det jo bare er et arbejde for dem. Og det var min lille basse.
Jeg synes slet ikke, de forstod noget som helst og tog hensyn til folelserne. Sd det tror
Jjeg, at det er det, man som frivillig forceldre kan give”.

Samme oplevelse har de fleste frivillige foreldre ogsd haft og leegger vaegt pad den sammen-
herighed, foreldrene imellem har.

"De (sygeplejerske) er pa arbejde, og de har travlt, og nogen gange er de enormt ufol-
somme og sddan noget. Sa det er bare noget andet som forceldre altsd (...) han (leegen)
aner jo ikke, hvordan det er at have et hjertebarn eller et sygt barn 24/7. Det aner han
ikke en skid om (...). Der er en anden forstdelse imellem forceldre, altsd man skal ikke
sidde og overbevise hinanden, som ndr man nogen gange ikke synes, man kommer
igennem til det der sundhedspersonale”.

En pause fra sygdom
De frivillige foreldre laegger ogsa veegt pa, at samtalen er vaerdifuld for foraeldrene, fordi den
kan give et afbreek i en hverdag fuld af sygdom. Néar barnet er indlagt, er hverdagen fire hvide
vagge, men dette bliver til en hyggelig cafe, nar Hjertecaféen byder pa kaffe, bred og en god
snak.

De frivillige forzldre fortaller tillige, at samtalen med dem kan vare en pause for foral-
drene, hvor de for en kort stund ikke teenker pd sygdom, men i stedet bliver forkelet med en
kop kaffe og et stykke kage.

Interviewer: “Kan man sige, at det er en pause, forceldrene soger?”

Frivillig forelder: "Det tror jeg. Det tror jeg egentlig det er. Fordi man gar hen og far
en kop kaffe og et stykke kage, eller hvad vi nu har med, og man bliver forkceelet lidt af
nogle andre end dem, der er pa sygehuset (...). Det er et afbreek og lidt forkeelelse, og
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det kan godt veere, det kun tager et kvarter eller en halv time, men det gor alligevel (...),
det betyder noget tror jeg’.

Ifolge de frivillige foreldre er der ingen tvivl om, at samtalerne har stor verdi og betydning
for de indlagte foraldre. En frivillig forelder fra Kebenhavn beretter fx om, at hun somme-
tider moder forzldre, som hun tidligere har haft en samtale med, og som ensker at fortelle
hende, hvor meget samtalen betod for dem dengang og har haft stor vardi.

"Der er nogle forceldre, som kommer hen til mig og siger, ej, hvor var det bare dejligt,
at snakke med dig. De kan huske en, fordi det har betydet noget for dem at snakke med
mig. Jeg kan mdske ikke lige huske dem, fordi jeg har snakket med sa mange ikke (...),
sa bliver man rigtig glad indvendig. Fordi man har gjort den der forskel ikke”.

4.8. Kritik og forslag til forbedringer mv.

Det sidste spergsmaél, som patientstotterne og de frivillige foreldre blev bedt om at forholde
sig til i bade spargeskemaet og gruppeinterviewene, handlede om, hvordan de synes, at pa-
tientstottearbejdet fungerer. Generelt synes de, at det fungerer godt, men det er iser ’samar-
bejdet og fallesskabet’ mellem de frivillige, ’samarbejdet med Hjerteforeningen’ og ’ople-
ringen i at vere patientstotte, udringer eller frivillig forelder’, som de synes fungerer godt.
Noget lavere er andelen, som synes, at ’samarbejdet med hjerteafdelingen’ og 'mulighederne
for at snakke med patienterne eller foreldrene flere gange’ fungerer godt. Patientstetterne
og de frivillige er mest kritiske overfor ’registreringen af samtalerne’, ’synligheden af pa-
tientstotteordningen’ og ’rekrutteringen af nye patientstotter eller frivillige foreeldre’. I de
uddybende svar gar det igen, at de efterlyser mere reklame for og synslighed af patientstot-
tearbejdet, men der er ogsa forslag til, hvordan arbejdet kan udvides og kvalificeres.

Tabel 33. Hvordan synes du, patientstettearbejdet i Hjerteforeningen fungerer (andel som svarer ’fungerer
godt’)

Patientstatter Frivillige foreeldre
Samarbejdet og feellesskabet mellem patientstatterne/udringerne/frivillige foraeldre 91 94
Samarbejdet med Hjerteforeningen 88 41
Oplaeringen i at vaere patientstette/udringer/frivillig foreelder 85 82
Samarbejdet med hjerteafdelingen pa hospitalet 58 59
Mulighederne for at snakke med patienterne/ foreeldrene flere gange 49 24
Registreringen af samtalerne 39 47
Synligheden af patientstatteordningen 39 0
Rekrutteringen af nye patientstatter/udringere/frivillige foraeldre 24 53
N (100%) = 33 17

Uddybning af svarene vedr. hvor godt patientstgttearbejdet fungerer:

« Det skal ggres meget mere synligt. 'Reklamer’ for os pa Facebook, Hjerteforeningens hjemmeside og inde pa afdelingen pa RH.
Store og tydelige opslag om, hvem er, hvad vi tilbyder, og hvornar vi kommer.

« Fa oprettet det saledes, at vi kan ringe til de som har henvendt sig.

« Har oplevet at vores egen forening har veeret fodsleebende i at udbrede kendskab til ordningen.
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« Har taenkt pa, om det kunne vaere en ide at udvide med stettegrupper lige som AA meder, der ledes af en psykolog, og hvor
patientstotterne pa skift deltager og forteeller om deres erfaringer.

« Henvendelse til pargrende via posters pa afdelingen. Lav to posters hvor den ene er rettet mod patienten og den anden mod
pargrende.

« | Aarhus er der meget fa indlagte familier. Tror vi kan brede os over sterre gruppe fx ved at samarbejde med Familiehuset.

« Jeg oplever tit, at der ikke er nogen at snakke med - maske kan vi veere mere opsggende - dog med respekt for familierne - jeg
blev inviteret ind pa en stue for at se en baby - jeg kom siden i kontakt med en anden mor derinde - og det var faktisk til stor
hjeelp for hende.

« Kunne godt teenke mig et rum, hvor jeg kunne tale med patienterne pa BBH under fire gjne, det er ikke alle, der bryder sig om at
tale om deres sygdom, hvis andre kan here pa.

« Maske noget reklame’ pa Facebook i gruppen for hjertebgrn. Personale kunne uddele noget, nar familien bliver indlagt, hvor der
star, at det er muligt at snakke med andre hjertebgrns forzeldre.

« Nar der nu er udnzevnt en tovholder i Hjerteforeningen, kunne det maske veere smart, hvis dem der har veeret pa vagt mere eller
mindre automatisk far en mail fra denne person, dagen efter man har veeret pa 'vagt’ pa afdelingen, sa man nemmere husker at
melde tilbage, hvor mange man har haft samtale med, mens det er i frisk erindring.

« Ordningen er i stort omfang drevet af foraeldrenes egen indsats, og en formalisering af indsatsen (herunder registrering af sam-
taler og "anseettelsesaftaler”) medvirker ikke positivt.

« Personalet pa afdelingen skal veere meget mere opmaerksomme pa, at vi kommer, og hvis de skenner, at en patient kunne have
brug for en samtale, sa laver de en aftale med pageeldende patient om, at en af patientstetterne vil opsege vedkommende - det
er ikke godt nok bare at sige, at patienten kan ga ud i kaffestuen og snakke med os. Det er ikke konkret nok, og kommer ofte ikke
til at ske.

« Sterre bevagenhed i de sociale medier, der ser langt de fleste interesserede kontaktmulighederne..

« Synlighed, opfglgende telefonsamtaler, da jeg kan huske, at overskuddet ikke er stort i starten.

« Trist for patienterne at de ikke kan fa flere opringninger, hvis de gnsker det. Det er ikke alle, der har overskuddet til selv at ringe
op, og derfor er det vigtigt, at vi felger op pa dem. De vil gerne og har brug for det pusterum, det er at have nogen, de kan laesse
af pa.

< Viskal noget mere frem i medierne fx i fiernsynet

Interviewene bekrafter, at patientstotterne og de frivillige foraldre generelt synes, at patient-
stotteordningen fungerer godt. Patientstatterne er meget tilfredse med den supervision, som
de far to gange om aret og med det samarbejde, som de har med koordinatorerne i Hjerte-
foreningen. Generelt efterlyser patientstatterne dog 1) et bedre samarbejde med den pagel-
dende afdeling (dette geelder dog ikke pa OUH), 2) en forbedring af markedsferingen og 3)
erfaringsudveksling mellem sygehusene. Disse tre forslag til forbedringer uddybes nedenfor.

Samarbejdet med afdelingen

Pa alle sygehusene er der arlige meder mellem Hjerteforeningens radgivning og hjerteaf-
delingerne pa det enkelte sygehus. Patientstatterne pad Viborg Sygehus, Herlev Hospital og
Bispebjerg Hospital eftersporger et tettere samarbejde med personalet. Dette efterlyses dog
ikke blandt patientstetterne, som er tilknyttet OUH.

"Jeg synes, at vi mangler en masse informationer, vi snakker for lidt sammen med af-
delingen for eksempel”.

Pa Herlev Hospital preesenterede de sig for personalet til at starte med, hvor patientstatterne

var med til et personalemede. Det var de glade for, men efter to maneder ville de gerne have
haft et igen, da der var stor udskiftning pé personalefronten.
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"(...) vi havde en oplevelse ude pa Herlev, hvor vi var med til et personalemode og
preaesenterede os, og fortalte hvordan og hvorledes (...), to maneder efter var afdelings-
sygeplejersken og stort set halvdelen af sygeplejegruppen skiftet ud. Sa dem, der er
der nu, de aner stort set ikke en gang, hvem vi er vel, og det gor jo sa, at sd er det op
ad bakke (...). Jeg vil ikke til made hver andet ajeblik, men et til to darlige moder med
sygeplejegruppen, tror jeg ville veere en rigtig god ide”

En anden patientstatte papeger, at Hjerteforeningen godt kunne tage noget mere ansvar/
initiativ og serge for, at samarbejdet fungerer godt imellem afdelingen og patientstatterne.

"(...) man kan godt fole engang imellem, at Hjerteforeningen kunne folge lidt op pd det
der ikke, altsd ndar man lige pludselig skifter sa meget ud pa en afdeling (...), altsd det
kan jo ikke give mening, at det er os der ligesom skal tage teten pad afdelingen (..), vi
repreesenterer Hjerteforeningen, sa det md veere Hjerteforeningen, der sorger for, at vi
kan repreesentere dem”.

Markedsfering

Flere af patientstatterne efterlyser storre synlighed af patientstotteordningen - bade pa
landsplan og pa afdelingerne pé sygehuset - sa folk bliver opmarksomme pa, at patientstet-
terne er der. En af patientstetterne fra Viborg Sygehus siger.

”Og sa synes jeg ogsd, at de mangler at reklamere lidt for os — noget mere, fordi vi har
eksisteret sa leenge nu, og hver gang pd Viborg Sygehus sd moder man faktisk ikke en
eneste, som kender til Patientstotteordningen, og det kan jeg ikke forstd, og nu lagde
Jjeg lige meerke til, da der var Hjertegallashow (...), vi var ikke ncevnt! (...)".

En anden udtaler, at den made, de markedsferer sig selv pa sygehuset, ikke er god nok.

“Hvis man gdr helt ned til markedsforingen af, hvad vi gor - den synes jeg er svag,
det har jeg sagt masser af gange, og den starter jo ved de der foldere, og vi heenger et
billede op. "Har du lyst til at tale med en fra Hjerteforeningen, sd er de her pd torsdag
ikke'. Altsd man er i krise, pa torsdag har du chancen for at tale med en hjertepatient.
(...). Altsd igen bedre markedsforing af hvad fanden det egentlig er for noget, i stedet
for det der med at man scetter et par bullets op kom og tal med en (...)".

Patientstotterne efterlyser saledes mere synlighed bade pa afdelingen og pé landsplan, sa folk
er bevidste om, at ordningen eksisterer, hvis de har brug for en samtale.

Erfaringsudveksling mellem sygehusene

Pa nuvarende tidspunkt er der ingen erfaringsudveksling om patientstette mellem sygehuse-
ne. Patientstotterne 1 Kebenhavnsomradet efterlyser noget erfaringsudvikling med de andre
sygehuse, sd man kan lere af hinanden.
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Andre forslag til forbedringer

Pa nogle af sygehusene efterlyser patientstatterne, at plejepersonalet er bedre til at gare pa-
tienterne opmarksomme pa, hvornar patientstatterne er der. For eksempel at plejepersonalet
husker at sige det om morgenen, at patientstetterne kommer den pagaldende dag samt at
dele deres flyers ud pa morgenbakken. Patientstetterne oplever, at der er flere samtaler, nar
plejepersonalet husker at gore opmarksom pa det. Derudover n@vner nogle af patientstot-
terne, at ideelt set ville det veere det mest optimale, hvis patientstetterne pa forhadnd vidste,
hvem der gerne vil tale med en patientstotte, og hvem der ikke vil, samt hvilken diagnose
patienten har, sd patientstotterne kan matche patienten bedst muligt. Dette kraever dog noget
arbejde fra plejepersonalets side, som patientstotterne er klar over nok ikke er muligt.

De frivillige forzldre er overordnet set ogsa tilfredse med ordningen. De frivillige 1 Aar-
hus, navner dog udfordringen ved, at den kirurgiske del af hjertebehandlingen er flyttet til
Riget, saledes at kun forundersegelser og ambulante behandlinger foregar pa Skejby, eller
hvis bernene har behov for behandling udover kirurgiske indgreb. Der er derfor ikke s& man-
ge indlagte bern og foreldre som tidligere. De frivillige foraldre foreslar derfor, at man
udvider malgruppen for tilbuddet om samtale og gé over til Familiehuset”, hvor der er flere
indlagte familier, som ogséa kunne have brug for en snak.

"Jeg foreslog (til en tidligere supervision med psykolog), at vi kunne godt gd over i
Familiehuset, hvor der er nogle indlagte forceldre (...), - der er ikke nogen (indlagte
barn) pd Skejby, og sd kunne man kl. 20.00 sige, sa gar vi over i Familiehuset, og der
er mdske en forcelder derovre, som kunne veere interesseret i at snakke med os”.

I Kebenhavn maerker de ogsa, at hjertebernene fra Skejby er flyttet til Riget. Der er flere
indlagte, og det kan markes, at foreldrene fra Skejby kommer langvejs fra og sidder uden
netverk, néar de er indlagt pa Riget.

“Efter at de jyske born er blevet flyttet over til Rigshospitalet, sa er der altsa nogen at
snakke med, fordi der er fyldt op med hjerteborn pa afdelingen”.

"De kommer langt veek fra og uden netveerk”.

Ligeledes laegger de frivillige foraeldre 1 Aarhus veegt pa, at deres gruppe indeholder meget
viden og sammenhold, og disse krafter mé derfor ikke ga til spilde. Der er stor opbakning
til at fortsaette arbejdet som frivillig foraelder i Aarhus pa trods af feerre indlagte hjertebarn.

"Vi har i hvert fald oprettet en sd steerk gruppe med sd meget viden og sammenhold, at
vi ikke kan lade det falde til jorden, men vi skal ligesom finde ud af, hvad det er, vi skal
gore sddan rent konstruktivt for at folge det her videre, og der snakkede vi lidt om, at
vi skal ikke kun kore i hjerte-regi. Vi skal favne lidt bredere (...). Skejby har jo ikke kun
hjerteborn, og som en af vores kollegaer sd rigtigt siger, jamen i bund og grund er de
problemer og de problemstillinger og sporgsmadl og alt sadan noget, som man har som
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forceeldre til et barn, som man pludselig har fdet at vide har gig, eller hjerteproblemer
eller et eller andet, sd er det jo det samme”.

Blandt de frivillige foreldre i Aarhus er der ogsa et enske om mere information om, hvad
foreeldrene og de indlagte born kan forvente, nar de skal til behandling pa Riget. De frivillige
foreldre 1 Aarhus modtager indimellem spergsmél om, hvordan det fungerer pa Riget, og
her kan de frivillige ikke svare. De frivillige foraldre forslar derfor en form for materiale om
Riget, saledes at de er bedre kladt pa til denne opgave.

"Jeg har faet sporgsmal om, hvordan det fungerer pa Riget (...), men vi har aldrig vee-
ret der, sd den er lidt tricky. Det arbejder vi ogsa pd sammen med holdet fra Riget, at
fa udarbejdet sdadan en eller anden form for materiale, fordi sa bliver vi bedre kicedt
pd, ndr vi sidder pa Skejby”.

I Aarhus nevner de frivillige foreldre endvidere, at deres placering 1 kekkenet godt kan vaere
noget tumultagtig, da der er megen faerden i kekkenet. Men pa trods af denne problemstilling
mener de selv, at kekkenet fortsat er den mest optimale placering, da det er her foreldrene
feerdes og dermed kontakten kan opsté.

"Jeg vil sige, at det er et tumult sted at sidde og kore samtaler, fordi der er rigtig man-

ge, rigtig meget feerdsel ud med folk, der varmer mad og sutteflasker og sadan noget.
Sd det kunne mdske have veeret bedre, hvis der var sadan et andet sted at sidde, men
det er jo ikke sikkert, at det ville fungere, fordi hvis vi skulle flytte ned i et lokale langt
nede af gangen, jamen, sa ville vi ikke fange de forceldre, som kom ud. Sa det har vi
egentlig snakket om, men det er noget af et tumult sted at sidde”.

En anden frivillig stemmer bekrafter 1, at kokkenet er det bedste sted at sidde.

"Men det er vi ogsd altid vendt tilbage til. Det er jo kokkenet, der er det dbne sted.
Kokkenet er samlingsstedet”.

Frivillig foraeldregruppen i Aarhus foreslar endvidere at ordningen udvides til at omfatte en
telefonrddgivning. Det foreslés at oprette en side pa Hjerteforeningens hjemmeside, hvor der
er billede og information om de enkelte frivillige foreldre. P4 siden kan forazldrene til de
hjertesyge bern vaelge, hvilken frivillig man ensker at tale med og indgive enske om kontakt,
hvorefter den frivillige ringer til foreelderen'.

"Vi har ogsd vedtaget at lave sadan en side pa hjemmesiden, dem der vil, med billeder
og sd bare navn og barnets navn, og hvad det er for en sygdom, barnet har. Fordi
sd kan man sa som forcelder klikke ind der og sige, jamen han har en datter med den
samme sygdom som min, jeg vil gerne snakke lidt med ham. Og sd kontakter man via et
link Hjerteforeningen, som sa giver kontakt til os om at kontakte dem”.

1 Siden interviewet med de frivillige foreldre blev gennemfort er denne idé gennemfort.
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De frivillige er dog stadig i tvivl om, hvordan det i praksis kan fungere, hvis de skal ringe ud
fra deres egen private telefon.

“Men vi fik ikke snakket om det helt, for der er vi lidt inde pd, at sa ringer jeg ud fra
min privattelefon. Jeg er sdadan set lidt ncesten ligeglad med mit, men kun sd der ikke
bliver noget med, at de sa ligger og ringer den vej rundt. Vi gar stadig og overvejer det
her. Ideen er rigtig god, men vi skal ogsd passe pa os selv”.

I Aarhus er det ogsa en bekymring, om de foraldre, der sendes til Riget, foler sig tilpasse
ved at tale med en frivillig forelder fra Riget fremfor en frivillig forelder fra deres egen
hjemegn. De frivillige 1 Aarhus henviser her til kulturforskellen mellem landsdelene Jylland
og Kebenhavn.

"Vi snakkede ogsa om, at der er kulturforskelle i forhold til jyder og sjcelleendere, og
det kan godt veere, at der er nogle forceldre indlagt fra Nordjylland, som mdske ikke,
uden at det skal misforstas, at de hellere vil snakke med nogle jyske forceldre og om-
vendt ikke ogsd. Og selvom tilbuddet er der pa Rigshospitalet, sd er det ligesom ikke
sikkert, at man har feelles kode for, hvordan man snakker sammen”.

I fokusgruppeinterviewet med de frivillige foraldre 1 Aarhus blev det ogsa foresléet, at der
pa Riget kunne udarbejdes en liste, som foreldre kunne skrive sig pa, hvis de ensker at blive
kontaktet af en frivillig foralder fra Jylland.

"Jeg kom til at teenke pd, man kunne jo godt lave et stykke papir og sa skrive en mail-
adresse med kontakt pd, sd kunne der jo bare blive samlet op pd de her mails en gang
om ugen, hvis der var nogen, som sa blev sendt til dig og mig (...) og sd skypede vi ud,
ringede ud”.

4.9. Sammenfatning
Analysen af patientstatternes og de frivillige foreldres engagement 1, vurdering af og hold-
ning til patientstattearbejdet giver svar pa syv spergsmal:

1. Hvad karakteriserer patientstotterne og de frivillige forceldre?

* Det er en forholdsvis hejt uddannet gruppe af personer, som har engageret sig 1 patient-
stottearbejdet i Hjerteforeningen, hvilket er i overensstemmelse med resultaterne af
undersogelser af frivilligt arbejde 1 Danmark generelt. I sammenligning med patient-
gruppen er der forholdsvis mange kvindelige patientstetter, mens fordelingen pé alder
og beskaftigelse bedre svarer til patientgruppen.

+ Patientstotterne og de frivillige foraldre er i meget hgjere grad end befolkningen som
helhed engageret 1 et frivilligt arbejde — udover deres frivillige arbejde som patient-
statte.
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2. Hvorfor er patientstotterne og de frivillige forceldre engageret i patientstottearbejdet?

For de fleste er den konkrete anledning til, at de kom i gang med patientstettearbejde en
opfordring fra andre, hvilket er helt typisk for frivilligt arbejde. Primert en opfordring
fra en ansat i Hjerteforeningen eller en ansat pa hjerteafdelingen. I interviewene med
patientstotterne og de frivillige foreldre giver de interviewede dog i1 hejere grad udtryk
for, at de meldte sig selv til opgaven.

Patientstotternes og de frivillige foraeldres vigtigste begrundelser og motiver for at del-
tage i patientstattearbejdet er a) et enske om at hjelpe andre og opfylde et behov de
havde, da de selv var indlagt, samt gnsket om at give noget tilbage, b) at dele ud af
deres erfaringer som patient eller med et hjertesygt barn og tilbyde noget andet, end de
fagprofessionelle kan tilbyde, c) vaere en del af et fellesskab, som isar har betydning,
nar de er kommet i gang som patientstette, d) at de selv far noget ud af det i1 forhold til
egen sygdom / barns sygdom eller ved den energi det giver dem, og €) at de lerer noget
fagligt, som de kan bruge i deres egen situation som patient eller med et hjertesygt barn
eller kan bruge 1 andre sammenhange.

Patientstotterne er meget stabile. Mere end halvdelen af patientstotterne og lidt faerre
frivillige foraeldre har vaeret engageret i patientstattearbejde 1 Hjerteforeningen i mere
end fire ar. De frivillige foraldre er dog i hegjere grad end patientstatterne kommet i
gang inden for de seneste to ar forud for denne undersogelse.

3. Hvordan er patientstottearbejdet tilrettelagt og organiseret?

Patientstotterne og de frivillige foraeldre kan bade have samtaler pa hospitalet og i tele-
fonen. Langt de fleste har samtaler pa hospitalet, men godt halvdelen af patientstotterne
ringer ogsé til patienter eller tidligere patienter, der ensker det. Endvidere har hver
femte samtaler 1 andre sammenhange. Det kan vare ved sarlige arrangementer eller 1
forbindelse med patientundervisning.

Patientstotterne har iser samtaler med patienter, men de er enige om, at det er vigtigt
ogsa at fa snakket med de parerende.

Det varierer meget fra sygehus til sygehus, hvor samtalerne foregar. I Odense pa OUH
foregar samtalerne typisk pd stuerne, men hvis patienten gerne vil have en fortrolig
samtale, har de muligheden for at ga hen i et rum. Pa Viborg Sygehus foregar samta-
lerne typisk pé stuerne eller i forhallen. Pa Bispebjerg Hospital foregar samtalerne ty-
pisk pa stuerne, men kan ogsé forekomme i opholdsrummet. Pa Herlev Hospital foregar
samtalerne typisk i kaffestuen. De frivillige foraldres samtaler foregér altid i afdelin-
gens kokken. Det er en beslutning i bade Aarhus og Kebenhavn, at stuerne er private
for de indlagte bern og deres foraldre.

Nér de gar rundt og snakker med patienterne, gor patientstotterne det hver for sig. De
frivillige foreldre er to om samtalerne.

Patientstotterne og de frivillige foreldre har et godt samarbejde med de respektive
hjerteafdelinger, de feerdes pd, men det er i varierende grad formaliseret i form af mo-
der om samarbejdet. Generelt oplever patientstotterne og de frivillige foreldre stor
opbakning til og anerkendelse af deres arbejde. Men pa nogle hjerteafdelinger synes
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hjertepatienterne, at personalet undertiden glemmer at fortalle patienterne, de har
mulighed for en samtale med en patientstette. I praksis bliver patientstetterne nogle
gange ‘glemt’.

Patientstotterne og de frivillige foreldre er ogsa godt tilfredse med den stotte og spar-
ring de fér fra tovholderne i Hjerteforeningen og pa supervisionsmederne. Men de er i
mange sammenhangende ret selvkerende. [sar de frivillige foreldre.

4. Hvordan kommer samtalerne i gang, og hvordan forlober de?

De fleste patientstatter har samtaler hver anden eller hver tredje uge, men de fleste fri-
villige foraldre har det en gang om méneden.

Samtalerne med patienterne kommer typisk 1 gang ved, at patientstatterne uopfordret
henvender sig til patienten pd stuen. Hos de frivillige foreldre er det i meget hojere
grad foreldrene til et hjertesygt barn, som opseger de frivillige foreldre. Patientstot-
terne synes, at det gor en stor forskel, hvordan samtalen kommer i stand.
Patientstotternes samtaler varer som regel under en halv time, men det er dog sjeldent,
at samtalerne er kortere end fem minutter. Lengere samtaler er altsa ikke det normale,
men det sker dog en del gange. Samtaler pa mellem en halv time og tre kvarter er meget
mere almindelige hos de frivillige foreeldre. De fleste af udringerne bruger mellem 5 og
25 minutter pa en samtale, men der er enkelte, der bruger mere tid per samtale.

Det varierer meget, hvordan samtalen forleber. De frivillige leegger vaegt pa, at deres
funktion forst og fremmest er at lytte til foreldrene. Endvidere fremhaver de frivillige,
at samtalen er et frit forum, hvor der ikke er en dagsorden. Men der er ogsa en oplevelse
af, at der ofte er et ulige ‘magtforhold” mellem patienten og patientstatten, og der kan
veare forskel pd samtalen alt efter, hvor den foregar.

5. Hvad handler samtalerne om?

Generelt er patientstotterne enige om, at deres ’ekspertise’ er, at de er (tidligere) patien-
ter, som har praovet det, som den pagaeldende hjertepatient nu er igennem. Patientstotter
og de frivillige foraldre er meget bevidste om, at de ikke ma snakke om medicin, da
dette er de fagprofessionelles omrade, og at de heller ikke mé hjelpe patienterne ud af
sengen, hvis nu patienten gerne vil pa toilettet eller lign. Men patientstetterne ser lidt
forskelligt pd, om samtalen kun skal vedrere deres sygdom, indlaeggelsen og livet der-
efter, eller om den ogséa kan handle om alt muligt andet.
Samtalerne handler om mange ting, men de oftest foreckommende emner er

- ’patientens / forzldrenes tanker og bekymringer som folge af sygdommen’ og

livet som hjertepatient.’

- spergsmal om hjertesygdommen’ samt praktiske ting.

- ’Hjerteforeningens tilbud’.

- Smalltalk.
Udringernes samtale med tidligere indlagte hjertepatienter eller parerende handler ofte
om det psykiske: Et svigtende humer, angsten mv.
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6. Hvad far patienterne og forceldrene til et hjertesygt barn ud af samtalen?
+ Patientstotterne og de frivillige foreldre mener isar, at samtalerne har verdi for patien-
terne og foraldrene til et hjertesygt barn, fordi
- de kan dele deres bekymringer med en anden, som selv kender bekymringen,
- det giver ro og medvirker til at afdramatisere forestiende operationer og underse-
gelser,
- og de far information om Hjerteforeningens tilbud,
» linterviewene kredser patientstotterne og de frivillige foreeldre dog isar om tre temaer:
- Hab og ’ventil’: De frivillige foraldre tror, at de gor en forskel og feler, at forel-
drene udviser lettelse og héb efter samtalen.
- Empati: De frivillige foreldre mener, at det har stor verdi for foreldrene til et
hjertesygt barn, at de kan tale med en ligestillet, der kan udvise oprigtig empati.
- En pause fra sygdommen: De frivillige foraldre tror ogsa, at samtalen er verdi-
fuld for foraeldrene, fordi den kan give et afbraek i en hverdag fuld af sygdom.

7. Hvordan synes patientstotterne og de frivillige forceldre, at patientstottearbejdet fungerer?
+ Patientstotterne og de frivillige foreldre fremhaver is@r ’samarbejdet og fallesska-
bet’ mellem de frivillige, ’samarbejdet med Hjerteforeningen’ og ’oplaeringen i at vaere
patientstette, udringer eller frivillig forelder’ (supervisionen), som de synes fungerer

godt.

* Noget lavere er andelen, som synes, at ’samarbejdet med hjerteafdelingen’ og ‘'mulighe-
derne for at snakke med patienterne eller foraldrene flere gange’ fungerer godt.

+ Patientstotterne og de frivillige foreldre er mest kritiske overfor ’registreringen af
samtalerne’, ’den manglende synlighed af patientstetteordningen’ og ’rekrutteringen
af nye patientstotter eller frivillige foraldre’. Patientstotterne efterlyser endvidere et
bedre samarbejde med den enkelte hjerteafdeling, en forbedring af markedsferingen
og synligheden af patientstotteordningen og en bedre erfaringsudveksling mellem sy-
gehusene.
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5. Patientstotteordningens organisering, skonomi og
funktion?

I dette afsnit beskrives patientstotteordningens etablering, konceptet for og organiseringen
af patientstattearbejdet, udbredelsen af patientstetteordningen og potentialet for en udvidelse
deraf samt vurderingen af ordningen blandt de ansvarlige derfor i Hjerteforeningen.

5.1. Patientstotteordningens etablering

Patientstottearbejdet pa sygehusenes hjerteafdelinger begyndte i Hjerteforeningens regi i for-
aret 2012 pé Viborg Sygehus, efter at en patient havde talt med en overleege om behovet,
hvorefter Hjerteforeningen blev inddraget. Kort tid derefter begyndte det ogsa pa Odense
Universitetshospital. Men ifelge en af tovholderne har man i mange ar haft frivillige patient-
stotter pa en eller anden made. Det har bare ikke veret organiseret.

"Tilbage i 2012 lavede vi et pilotprojekt med hensyn til patientstotter. Dengang hed det
radgivende patienter ude pa OUH. Og vi evaluerede det efter et ars tid. Vi havde haft
omkring ti patientstotter i spil, tror jeg, som var pd vagt hver onsdag 14-17. Og det
var en positiv evaluering. Jeg vil sige allerede efter 4-5 maneder var ledelsen derude
veeldig positiv og opfordrede faktisk vores patientstotter til, at i stedet for at de udeluk-
kende havde samtaler inde i deres opholdsstue eller i deres kaffestue, sa opfordrede
de dem til at gd ind og have samtaler pd stuerne (...) det var nyt, at der lige pludselig
kom sddan frivillige ind i en somatisk afdeling (...). Det var noget, man kendte lidt fra
kreeftafdelingerne, men i hjertemedicinsk pa OUH var det fuldsteendig nyt (...). Det var
i hoj grad patienter, som talte for, at patientstottearbejdet skulle igangscettes pa OUH.
De overbeviste os om, at det var den rigtige vej. Vi var skeptiske, og det var personalet
ogsd. (...) Men de blev ved med at sige, det mangler vi derude’.

Sa det begyndte i ’det jyske’, som en af tovholderne udtrykker det, og ferst derefter blev det
taget op pa Sjelland.

De frivillige foraldre er opstaet i regi af Hjerteforeningens berneklub, dvs. i netvarket af
foreldre med bern med en hjertefejl. Det var saledes frivillige pa dette omrade, der kom pa
ideen, og i mange ar selv stod for det. Hjerteforeningen har sa tilstrabt at styrke det.

2 Dette kapitel bygger pa informationer fra og interviews med Kirsten Magaard, som koordinerer patientstetteord-
ningen i Odense; Birgitte Brage Stevns, som koordinerer patientstetteordningen i Kebenhavn (Bispebjerg og Herlev);
Mia Jandrup, som koordinerer de frivillige foraeldres samtaler pa Rigshospitalet; Anita Lykke Christiansen, som ko-
ordinerer patientstatteordningen pa Viborg Sygehus og udringningen fra radgivningen i Aarhus; Hanne Lisette An-
dersen, som er leder af rddgivningen i Aarhus og overordnet ansvarlig for patientstetteordningen; Malene Ejlersen,
Marlene Hojmark , Kebenhavn; og Karen Brun, som er projektleder for patientstotteordningen i Hjerteforeningen.
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5.2. Hvordan fungerer patientstetteordningen?

Konceptet

Patientstotteordningen er organiseret pa den made, at der findes en projektleder for omradet,
som herer under Hjerteforeningens forebyggelsesafdeling, en leder for ordningen pé tvers af
de tre radgivninger i Hjerteforening, og sa er der en tovholder eller koordinator for patient-
stotterne 1 Kebenhavn (Herlev og Bispebjerg), Odense og Aarhus (Viborg) og for de frivillige
foraeldre pa Rigshospitalet og pa Skejby Sygehus. De har i princippet ansvaret for patientstot-
tearbejdet pa de pageldende sygehuse. Bortset fra at man skal folge de overordnede retnings-
linjer for patientstettearbejdet i Hjerteforeningens regi foregar det forholdsvis selvstaendigt pa
de enkelte sygehuse / rddgivninger.

Udover patientstatternes samtaler med indlagte hjertepatienter og de frivillige foraldres
samtaler med forzldre til et barn med en hjertefejl organiserer Hjerteforeningen ogsé telefon-
samtaler med hjertepatienter — de sdkaldte udringere. Nar man melder sig ind i Hjerteforenin-
gen, hvis man er blevet hjertepatient, er det forste halve ars medlemskab gratis, og ved ind-
meldelsen kan man sette et kryds ved, at man gerne vil kontaktes af en af Hjerteforeningens
frivillige udringere to til tre méneder efter, at man har meldt sig ind.

Patientstotteordningen fungerer som et ’koncept’ efter ngje bestemte regler og procedurer
hvad angér rekruttering, kvalificering, definition af opgaver mv.

"Det er ret stramt koncept, og jeg kan ogsd godt nogen gange stille lidt sporgsmalstegn
ved, om vi har lagt det for stramt. Jeg horer mine frivillige sige, at de hellere end gerne
vil inddrages, og meget mere end de reelt bliver (...)".

Konceptet begrundes imidlertid med, at patientstetteordningen skal skille sig ud fra de ov-
rige frivillige aktiviteter pd sygehusene derved, at der er felles regler for, hvad patientstot-
terne kan og skal

“Den gang vi startede denne ordning, sagde vi, at det skulle veere noget specielt i for-
hold til andre frivillige pa sygehusene. Bl.a. at de skulle kunne veere pa hjerteafdelin-
gerne. Det md andre frivillige ikke (...). Og for at vi kunne gore det sa godt som muligt,
i forhold til sygehusene, sa ville vi gerne gaore det sa godt vi kunne (...). Men det er
muligt, at vi gor for meget ud af det” (med henvisning til supervisionen).

De frivillige patientstotter og frivillige foreldre herer til radgivningerne.

(...) Vi stiller nogle storre krav til de frivillige, end man gor pd de andre omrader, hvor
Hjerteforeningen har frivillige (...), fordi vi gerne vil sta inde for, at der sidder en god
person, der snakker med en person, der er i krise og ikke har det scerlig godt, og sd vil
vi gerne veere sikre pd, at den person, der snakker med en patientstotte, far noget ud
afde (...). Derfor har vi samtaler med mulige patientstotter, for at finde ud af om de er
egnede til opgaven”.
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Styringen og koordineringen

Der er lidt forskellige opfattelser af, hvor centralt patientstetteordningen er styret. I Aarhus
mener man, at det forst og fremmest er koordineringsgruppen af tovholderne, der i samar-
bejde med forebyggelsesafdelingens ledere, har ansvaret for patientstattearbejdet.

“Hvis nogen har nye ideer, sa snakker vi om det i denne gruppe (...). Men hvis vi oger
tiden til noget, sa skal vi jo finde ud af, hvor vi sa skal bruge mindre tid”.

Pa den ene side tilstraeber man en ensartning af patientstottearbejdet mellem de tre radgivnin-
ger. Siden patientstatteordningen blev etableret i 2012 har man arbejdet pé, hvilke krav man
skal stille til de frivillige for at kvalificere arbejdet og for at gore det mere ensrettet.

"Traditionelt har der veeret ret store forskelle mellem rddgivningerne. Men efter at
radgivningen er samlet i tre radgivninger, er det blevet mere ensrettet pa patientstot-
tedelen. Nu mades vi jeevnligt og har faet det ensrettet noget mere”.

"Vi har brugt en del tid pa at finde ud af, hvilke krav vi vil stille til de frivillige, og vi
har kun fdet det gjort i forhold til patientstotterne og har ikke gjort det i forhold til
frivillige forceldre. Vi arbejder hele tiden med, hvad det er for krav, vi vil stille, og at
ensrette det (...). De frivillige forceldre har jo i mange ar kert pa eget initiativ, men nu
vil vi gerne have dem til at kore lige som de andre patientstotter (...). Sd der ligger et
stykke arbejde her”.

Pa den anden side er der ogsé tovholdere, som giver udtryk for, at arbejdet ma tilpasses den
lokale kontekst og den kultur, der er pa det pagaldende sygehus.

"Jeg kunne godt teenke mig, at man i hajere grad tilpassede sig kulturen pd det kon-
krete sygehus. Hvordan kunne vi gore det her, sd det passer for jer? Og sd kunne jeg
godt teenke mig nogle yngre patientstotter (...). Nar man har de her faste rammer for,
hvem man kan bruge som patientstotte, hvordan det skal foregd mv., sd kan det veere
sveert at rekruttere nye”.

Det daglige konkrete patientstottearbejde er preeget af en betydelig selvbestemmelse hos pa-
tientstotterne og de frivillige foraeldre. I det daglige benytter de frivillige saledes ikke tovhol-
derne og de professionelle i rddgivningerne ret meget.

"Min fornemmelse er, at de bruger hinanden rigtig meget (...), det er jo det, vi talte om
i ojenhojde, altsa den der genkendelighed, hvor man er ligestillet, og sd kan det godt

veere, at vi kommer til at heeve det for meget op”.

Man har overvejet 1 hgjere grad at overdrage nogle af opgaverne 1 ordningen til de frivillige.
P4 den ene side giver flere af de interviewede tovholdere udtryk for, at man i hejere grad
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kunne involvere de frivillige i nogle af de opgaver, som tovholderne star for. Pa den anden
side mener man ikke, at det helt kan overlades til de frivillige.

"Jeg tror, de frivillige vil meget mere, end vi egentlig tillader. Og jeg synes ogsd nogen
gange, vi har veeret lidt begreensende, nar de kommer med deres mange ideer (...). Jeg
er i hvert fald blevet sadan lidt bevidst om, at vi skal bringe de nuveerende frivillige
mere i spil, ndr vi tager nye ind. Tidligere har de veeret til en samtale, de har veeret pd
kursus, og forst ndr de kommer ud pd en fol-vagt, meder de nogen fra gruppen, hvor
vi faktisk pa det sidste havde en af de frivillige med pad kurset, sddan sd de pa en eller
anden mdde meget tidligere stifter bekendtskab med, hvad arbejdet gdr ud pa (...). Og
nogle af mine frivillige er begyndt at sige, jamen vi vil ogsd veere med i udveelgelsen af
de kommende frivillige. Altsa de begyndte at stille nogle krav og sige, hvorfor er det
egentlig jer”.

Af flere grunde er man dog tilbageholdne med at overdrage mere ansvar til de frivillige. For
det forste fordi man oplever, at mange frivillige ikke har tiden og lysten til dette arbejde.

"De frivillige forceldre, de har jo kort det her i rigtig, rigtig mange dr selv, inden vi
kom sd meget ind i det. Men det var jo ogsd drevet af nogen, der var virkelig, virkelig
engageret i den opgave. Og de frivillige forceldre, jeg har med nu i gruppen, der er ikke
nogen der, der lige har overskuddet til at tage sa meget ansvar i det”.

For det andet betvivler nogen, at de frivillige patientstotter og frivillige foreldre kan sikre
kvaliteten i1 arbejdet, som man mener, at fagpersonerne er garant for.

7 Jeg tror, at det er vigtigt at vise, at der er fagpersoner, der star bag (...). Men ndr det
er sagt, sd kunne det godt veere en lokalkomite, der stod for noget af det praktiske, hvis
komiteen er velkorende”.

For det tredje mener man ogsa, at hjerteafdelingerne har en forventning om, at Hjerteforenin-
gen har ansvaret for ordningen.

“Hvis de frivillige selv skulle std for organiseringen, sd ville vi jo helt miste tovholder-
funktionen (...). Vi skal jo kunne std inde for det med Hjerteforeningens navn (...). Og
i forhold til supervisionen, sa ryger de jo ofte ind i nogle samtaler og situationer, som
de ikke selv kan handtere (...). Sa hvis man lavede det om, sa ville vi ikke have foling
med, hvad der sker”.

"De fire mader, vi pd nuveerende tidspunkt har, er vi ncesten nodt til, at det skal veere
fagpersoner. Vi har diskuteret, om det kunne ligge i vores frivilligafdeling, men jeg ved,
at fra vores ledelse pd hjerteafdelingen er der forventning om, at det er os fagpersoner
herinde fra, som er Obs pd, hvad der sker, og som de kan melde tilbage til. Vores pa-
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tientstotters samtaler bliver kikket pd og Iyttet til af de ansatte. Det er meget fd klager,
vi har fdet fra afdelingerne”.

"Da vi lagde vagtplanen ud, sa var tilbagemeldingen ’jamen det er fint — bare det fort-
sat er radgivningen, som er ansvarlig, og som vi har kontakt med"

Pa tvaers af de tre rddgivninger, som varetager tovholderfunktionen i forhold til patientstet-
terne og de frivillige foreldre, er der nasten ingen eksempler pa situationer, hvor en patient
eller personalet har klaget over en samtale eller en patientstotte.

"Vi har sd fad klager, det kan teelles pd en hdand, og nu har vi kert i Viborg i seks ar”.

En af tovholderne synes selv, at Hjerteforeningen er lidt forsigtig. Givetvis for at undgd at
uheldige situationer falder tilbage pa foreningens legitimitet.

“Hjerteforeningen er gennemsyret af, at det skal veere hoj, hoj kvalitet, og derfor er
man nok ogsd bange for, at man skal falde igennem pa det her omrdde. Man vil jo gerne
have et steerkt brand

Mgder og supervision

Det er en central side af konceptet for patientstatten 1 Hjerteforeningen, at der flere gange
om aret atholdes meder med patientstotterne og de frivillige foreldre, hvoraf halvdelen tager
sigte pa supervision.

Pa alle tre radgivninger atholdes fire meader om aret for patientstetterne for hvert sygehus.
To af mederne er supervisionsmeder med en psykolog og en sygeplejerske 4 tre timer, hvor
der i den ferste time gives en generel orientering. De to andre meder handler i hgjere grad
om planlegning og erfaringsudveksling. Hvert mode varer som regel tre timer. Hvert andet
ar tilbydes patientstatterne en udviklingssamtale, som varer mellem en halv og en hel time.

I Aarhus afholdes mode for udringerne to gange arligt, men man tager lebende en snak
om, hvordan det gar, og om der er problemstillinger, de har brug for at tale med tovholderen
om.

De frivillige foreldre i Kebenhavn medes ogsé fire gange érligt fordelt pa to supervisions-
meder og to meder om generelle ting. Hvert mede varer typisk tre timer. Endvidere aftholdes
arligt et to-dags seminar, og hver andet ar gennemfores (frivillige) udviklingssamtaler a 45
minutter med hver enkelt frivillig forelder. For nye frivillige atholdes et fem timers kursus,
men det afholdes ikke altid hvert ar. De frivillige foreldre i Aarhus har tre supervisionsmeder
om aret af en varighed pa tre timer. Endvidere afholdes der basiskurser efter behov.
Supervisionsmederne tillegges generelt stor betydning i det samlede koncept, men det
har mest karakter af erfaringsudveksling.

“Det bliver mere til en erfaringsudveksling end egentlig supervision. Det, de savner,
er nogle redskaber til at komme i gang med samtalen, hvordan klarer vi en vanskelig
samtale mv. (...). Nogen gange synes patientstotterne, at det blev lidt hajtravende, hvor
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de mere har brug for erfaringsudveksling (...). Mdske er der bare behov for, at de kan
have et ‘rum’ for sig selv, hvor de kan snakke med hinanden”.

Forholdet til hjerteafdelingen pa sygehuset

Generelt betegnes forholdet til hjerteafdelinger pa de sygehuse, hvor patientstetterne og de
frivillige foreldre har samtaler, som godt. Radgivningerne har en gang om éret et mede med
det sygehus, hvor der er etableret en patientstatteordning. Pa disse mader er patientstotterne
ikke repreesenteret, fordi man har erfaret, at sygehuspersonalet gerne vil tale frit om bade
gode og darlige erfaringer med de patientstotter, der star for samtaler pa det pageldende
sygehus.

Trods det gode samarbejde peger tovholderne dog ogsa pa vanskeligheder i samarbejdet.
For det forste er der ofte udskiftninger i ledelsen af og personalet pd afdelingerne, og derfor er
der behov for meder med det nye personale om patientstottearbejdet, da det ikke er indarbej-
det som en fast rutine pa hjerteafdelingerne. Man har fx oplevet, at da der skulle informeres
om sundhedsplatformen med plakater ol., s gik det ud over plakaterne om patientstatteord-
ningen, som udtryk for, at det ikke har samme prioritet.

For det andet afhenger det af afdelingslederen. Der peges pé en afdelingsleder pa et af
sygehusene, som er meget proaktiv pa omradet, men det er ogsé et sygehus, hvor man pro-
moverer sig pa at vere patientinddragende. Men det galder ikke i samme grad pa alle hjer-
teafdelinger.

For det tredje oplever tovholderne, at holdningen til patientstatterne og de frivillige for-
@ldre er delt blandt personalet pd afdelingerne. Generelt oplever medarbejderne i Hjerte-
foreningen, som arbejder med ordningen, dog, at det meste af personalet er positiv overfor
patientstottearbejdet.

Forholdet til Hjerteforeningen

Det lokale patientstottearbejdes forhold til Hjerteforeningen i Kebenhavn er generelt godt.
Man har ret stor frihed til at gore, hvad man finder er bedst, nér blot man felger de generelle
regler for ordningen. Men man har ogsa oplevet @ndringer, som man ikke forstar meningen
med.

“For nogle dr siden cendrede vi det, sd vores patientstotter ikke ma veere medlem af
vores lokalforeninger ogsd. Og det var jo egentlig et stort problem her i Odense, for
det var de stort set alle sammen (...). Det skulle de ikke, fordi de skulle prioritere pa-
tientstottearbejdet. Og det var igen selvfolgelig noget med ressourcer, at hvis vi kunne
fa dem til at veere patientstotter hver 14. dag (...). ”.

"Jeg kunne teenke mig, at vi fik set pa vores registrering af patientstotternes samtaler.
Som det er nu, registrerer vi antallet af samtaler, men som jeg oplever det, mangler vi

en definition pa, hvorndr er det en samtale, og hvornar er det en kontak”.

Nogle af de interviewede medarbejdere i Hjerteforeningen, som arbejder med patientstotte-
ordningen, har indtryk af, at Hjerteforeningen centralt tvivler lidt pd vardien af ordningen 1
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organisationen. Derfor ser man meget frem til resultaterne af savel denne undersogelse som
det igangsatte erhvervs-ph.d. projekt, som man haber, kan bibringe den nedvendige doku-
mentation for, at ordningen har vardi.

"Jeg trov ikke, at der er sa mange, som ved, at vi eksisterer med det her, ud over fri-
villigafdelingen (...). Det gennemsyrer slet ikke Hjerteforeningen (..). Nok fordi vi har
holdt den der lave profil, fordi vi ikke er sikre pd, at det er den bedste model”.

En af tovholderne synes endvidere, at der er for lidt sparring imellem de tre radgivninger,
hvor patientstetteordningen er organiseret.

"Jeg synes jo, at der er for lidt sparring imellem de tre radgivninger. Det kunne jeg
godt teenke mig. Vi har et drligt made typisk, hvor vi har den ene af lederne med (...).
Vi ringer nogle gange til hinanden, hvis vi synes, vi star i noget, hvor vi har brug for
at dele det”.

Lennede medarbejdes og frivilliges tidsforbrug pa patientstottearbejdet i Hjertefor-
eningen

Ingen af medarbejderne 1 Hjerteforeningen, som beskaftiger sig med patientstottearbejder,
arbejder med det pd fuld tid. En af tovholderne skenner, at omkring en fjerdedel af hendes
arbejde bruges pa patientstattearbejdet. I Aarhus angiver de dog et noget lavere tal — omkring
fem timer om ugen. Dertil kommer den tid som lederen af ordningen centralt i Hjerteforenin-
gen samt gvrige ansatte (bl.a. psykologer pa supervisionsmeder, samtaler med nye frivillige
mv.) bruger pa patientstetteordningen. Et forsigtigt sken er derfor, at der samlet bruges 1
arsvaerk pa patientstotteordningen i Hjerteforeningen (patientstotte, udringning samt frivil-
lige foreldre).

Det kan sammenholdes med det antal timer, som de frivillige patientstetter, udringere og
foraeldre bruger pa samtaler samt deltagelse i diverse mader. Patientstotterne og de frivillige
foreeldre gennemforer typisk samtaler hver tredje uge 1 tre timer. Udringerne gennemforer
typisk samtaler i et par timer hver anden uge. Ud fra dette skennes det, at hver af de 73
patientstotter og frivillige foraldre, som medio 2017 var engageret i patientstettearbejdet,
1 gennemsnit bruger én time om ugen pa patientstettearbejdet. Hvis det antages, at de ogsa
holder ferie eller fri i fem uger om éret er det samlede arlige frivillige tidsforbrug 3.431 timer
svarende til ca. 2 arsverk’.

3 Hvis beregningen baseres pa patientstatternes og de frivillige foraldres besvarelse i sporgeskemaet af spergsma-
let, hvor ofte de gennemforer samtaler, er det skennede antal timer, som de frivillige laegger i arbejdet, lidt lavere
nemlig godt 3000 timer.
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5.3. Patientstotteordningens udbredelse og omfanget af samtaler
Patientstotterne star som navnt for samtaler pa Odense Universitets Hospital (OUH), Viborg
Sygehus, Bispebjerg Hospital og Herlev Hospital. De frivillige foraldre giver tilbud om sam-
taler til foraeldre med bern med en hjertefejl pa Skejby Hospital i Aarhus og pa Rigshospitalet.
Medio 2017 var der 44 patientstotter og 23 frivillige foraldre.

En af patientstatteordningens udfordringer er, som flere at de interviewede er inde pa, at
fa ordningen mere udbredt.

"Det er en dbenlys udfordring at fa dem ind pd flere sygehuse, og at der generelt opnds
et storre kendskab til ordningen (...). Geelder ogsd muligheden for at man kan fd en
samtale, ndr patienten kommer hjem. (...). Den mulighed er der i dag, men det er ikke
seerligt synligt (...). Det er da ogsd et onske, at vi kunne veere der noget oftere. Patient-
Stotterne kommer der max en gang om ugen, og hjertepatienterne er jo ofte kun indlagt
i fd dage, og mange far derfor slet ikke tilbuddet om en samtale”.

Andre sygehuse har ytret interesse for at fa patientstotter. Sdledes har Kolding Sygehus veret
teet pa ’at ga i luften’, som det udtrykkes, og Svendborg Sygehus har ogsé veret interesseret.
Pa Sjelland har der varet interesse for patientstattekonceptet i bade Holbak og Kalundborg.

Nar patientstotte ikke findes pa andre sygehuset begrundes det for det forste med, at man
har afgranset patientstotteordningen til storre kardiologiske afdelinger, og man ensker sa-
ledes ikke patientstotte pa afdelinger, hvor hjertepatienter ligger sammen med medicinske
patienter.

"De forskellige sygehuse og hjerteafdelinger vil gerne, men de vil ikke bruge sa meget
tid pd det (...). De vil gerne have tilbuddet, men ndar man sa gdr teettere pd og skal finde
ud af, hvem skal organisere det, tage imod patientstotterne mv, sd kniber det, for der er
travlt, og nogle steder er rammerne heller ikke sd ideelle for det”.

For det andet er Hjerteforeningen tilbageholden med at udvide ordningen til flere sygehuse,
fordi det vil kreeve flere ressourcer til ordningen i Hjerteforeningen.

"Det gor det ikke af ressourcemcessige arsager. Vi har jo startet det her som et forsog.
Vi startede det i Viborg, men hurtigt derefter kom vi i gang i Odense, og sa gik der et
halvt drs tid, og kom det i gang pa Sjeelland. Og sd bremsede vi op, for vi kunne se, at
vi brugte en masse ressourcer, og vi skulle lige som folge med og finde ud af, om det
er sa god en idé (...). Vi har mange bolde i luften, og vi vil gerne veere sikre pd, at det
er det rigtige tilbud (...). Hvis vi skal udvide, koster det flere penge, og er tilbuddet sd
godt, at Hjerteforeningen skal prioritere det i hajere grad (...). Eller var det bedre, at vi
brugte vores tid pd at holde flere foredrag, hvor der kommer forholdsvis mange (...)".

“Pa Viborg vil de gerne have mere, men det kan vi ikke honorere”.
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For det tredje forklares den begraensede udbredelse ogsa med, at der fra nogle sygehuse og
hjerteafdelinger er en skepsis mod denne indsats.

"Vi har forsogt at komme ind pd andre sygehuse, men der er en modstand mod det
(...). Personalet er bange for, at de (patientstotterne) vil tage noget af deres arbejde,
vil ga i vejen osv. (...). De er bange for, at patientstotterne blander sig i deres arbejde,
og deres skreekscenarie er, at de frivillige fx hjcelper en patient pad toilettet eller gor et
eller andet pd stuerne, som patienterne ikke bryder sig om (...). Og de er bange for, at
patientstotterne kommer til fx at sige, ‘at jeg har oplevet noget, der er meget veerre’.
Det er derfor vigtigt, at vi uddanner dem til at fore disse samtaler”.

Endelig henviser man ogsa til, at nogle af de store sygehuse ikke magter at indfere ordningen,
mens de er 1 gang med store omstillingsprocesser.

"Vi har ogsd faet den begrundelse pd nogle af de store sygehuse, at de er i gang med
sd store omstillingsprocesser, at de ikke magter dette her og nu (...).

Kan patientstotterne og de frivillige foreldre dakke behovet for samtaler?
Patientstotterne og de frivillige foreldre skiftes til at gennemfore samtaler pa de respektive
hospitaler. Alle stederne er der samtaler en gang om ugen i to eller tre timer om eftermid-
dagen.

Samtalerne med foraldre med et barn med en hjertefejl foregdr om aftenen en gang om
ugen & to timer.

Udover samtalerne pa sygehusene gennemfores samtaler i telefonen med patienter, som
har ensket det. Udringerne ringer typisk i et par timer hver anden uge, hvor de kan na 5 til 7
samtaler. Udringning foregér i alle Hjerteforeningens rddgivningscentre samt i Aalborg

Det er svert at opgere det samlede antal samtaler pa en uge eller méned ud fra de fore-
liggende oplysninger. I princippet far alle tilbuddet om en samtale, men da nogle patienter
kan vere indlagt i ganske fa dage, vil der vaere patienter, som ikke fér tilbuddet, da der kun
gennemfores samtaler én gang om ugen. Det er heller ikke sikkert, at patientstotterne nar at
komme forbi alle patienterne, ndr de er ’pa vagt’. I Odense skeonner man, at to ud af tre hjer-
tepatienter far en samtale hver onsdag.

5.4. Rekruttering, kvalifikationer og begrundelser for at vaere patientstotte

Rekrutteringen

Mellem de tre rddgivningerne er der lidt forskellige vurderinger af rekrutteringen af patient-
stotter og frivillige foreldre. I Odense og Kebenhavn synes de ikke, at det har vaeret et stort
problem at rekruttere nye, men i Viborg har det ikke vearet sa let.

"Vi har haft sveert ved at fa nok i Viborg, og det hcenger sammen med, at vi har et krav

om, at man helst skal bo i en afstand pa max 40 km fra sygehuset pga. de korepenge,
de far til at deekke transportudgiften”.
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Man er dog enig om, at patientstetterne og de frivillige foreldre er meget stabile, og man
oplever, at de frivillige gerne vil bruges noget mere.

“Patientstotterne pd Viborg Sygehus og de frivillige forceldre er meget stabile og har
holdt ved i mange dr ( ...). Jeg synes ikke, at vi har problemer med at fastholde, og
faktisk vil de frivillige gerne bruges noget mere (...). Hvis nu frivilligafdelingen i hajere
grad ville bruge patientstotterne i deres arbejde (...). Det ville ikke skade, at de i hajere
grad ’gadede jorden’ pa omradet”.

“"Dem der er stoppet, de er gdet videre med noget andet arbejde i Hjerteforeningen,
fordi de sd veelger lokalforeningen (...). Men jeg har tre pd ‘orlov’ lige for tiden”.

Hvis ordningen skulle udvides med flere patientstetter og frivillige foraldre pa de sygehuse,
hvor ordningen allerede findes, og pé andre sygehuse, sa er det tenkeligt, at det ville vaere
vanskeligere.

Da man for et par ar siden havde brug for flere frivillige foreeldre pa Rigshospitalet, an-
noncerede man efter nye, og da var der otte, som meldte sig.

Pa OUH arbejder de péd at udvide ordningen. For at rekruttere nye annonceres det pa
hjemmesiden. Men hidtil har man féet nye frivillige ved, at nogen kender nogen, dvs. fra
netverk. Dem, som sa foreslas, bliver indkaldt til en samtale for at vurdere, om de egner sig
til opgaven.

Patientstotterne og de frivillige foraldre visiteres, dvs. der gennemfores en samtale med
dem, som ensker at vere frivillig, og pa baggrund af denne samtale vurderes det, om de er
egnede til opgaven.

"Det er lidt den der, om de kan rumme et andet menneske. Om deres egne oplevelser
med et hjertesygt barn fylder for meget i samtalen, fordi de skal jo veere der for den
anden (...). Jeg kan huske en, vi havde en samtale med, som nermest havde fundet
svaret, altsd en abenbaring, ved at leve sadan og sadan. Det dur jo ikke, hvis han skal
sidde over for nogen, der lige har faet konstateret en sygdom og kan veere i krise og
sddan noget”.

I Kebenhavn har man erfaret, at nir personer, som har vist interesse for at blive udringer,
herer, hvad der kreeves, sa taver de.

”... nar de finder ud af, at det er mere end en hyggesnak (...), sa det drejer sig meget om
at scette rammerne for samtalerne (...), der er nogen, som viser sig ikke at veere egnede
til opgaven”.

Spergsmal: "Hvor ofte ma I kassere nogen og sige, du er ikke klar endnu’?

"Jeg har ikke kasseret nogen, men jeg har sagt, at de ikke er klar.”.
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Forudsaetningerne for at veere patientstotte og frivillig foraelder
Spergsmal: Hvor afgerende er det, at patientstotterne er personer, som selv har provet det?
Det er jo en meget personlig erfaring?

“Det er sveert at svare pd, vi har ogsd haft en frivillig, som ikke har veeret hjertepatient,
men der er noget, som den tidligere hjertepatient har oplevet, som andre ikke har. Ang-
sten, du har oplevet det pd egen krop, Men det kan ogsd veere en faldgrube, da de kan
blive sa optaget af deres egne erfaringer, at de ikke kan se andre ting (...). Pa OUH fik
de lavet en lille undersogelse, som viste, at hjertepatienterne folte, at de kunne spejle

sig i patientstotternes erfaringer, de kunne se, at man kunne komme videre, at det gav
hab (...)".

"Hvis har haft en blodprop, sa giver det god mening for en patient, som ogsd har fdet
en blodprop, at snakke med pageeldende (...). For patienterne er det afgorende, at de
kan se sig selv i den, de snakker med”.

"Jeg tror ikke, det kan veere fagpersonale eller pensioneret fagpersonale. De kan bru-
ges til rigtig meget andet, men patientstotterne kan noget, som vi fagpersoner ikke kan
(-..). De har haft folelserne. Vi andre har observeret, og vi har lcest og har lagt ore til og
sddan noget der. Men vi har ikke veeret i det. Vi har ikke den folelse (...). De kender til
den der folelse af at vdagne op og komme ud af en respirator og folelsen af at have ondt
i halsen og have lyst til at drikke og alligevel ikke matte det og kvalmen og ncetterne,
der bliver morke, og frygten og pdavirkningerne af medicin og sadan nogen ting. Og
de pararende, den bekymring de ogsa har for deres pdrorende, nar de ligger der, og
hvordan de kan se, at de er pavirket. Og det kan vi som plejepersonale ikke bibringe”.

"Det afgorende er, at patientstotten ved, hvad der sker med en, nar man kommer ud
for en alvorlig sygdom (...). Sa hvis det skal bredes ud, sd kunne det maske lige sa godt
veere folk, der har oplevet kronisk sygdom eller store omveeltninger i deres liv”.

Man tilstreber altsd at matche patientstotterne med patienter 1 forhold til hjertelidelse men
ogsa 1 forhold til alder og ken.

"Det er det grundleeggende. Vi skelner mellem, om det er en medicinsk hjertepatient,
eller om det er en kirurgisk hjertepatient. Sa vi sender ikke de medicinske hjertepa-
tienter op til dem, der skal bypass opereres eller klapopereres (...). Hvis de skal veere
kirurgisk patientstotte, jamen sd skal de have veeret igennem den der narkose og respi-
rator og hjerte- og lungemaskine”.

"VI forseger ogsd at have bade meend og kvinder, forskellig alder og diagnoser pa
vagt (...). Der betyder det altsd noget, hvis det er en 45arig kvinde med en blodprop,
at der ikke kommer en mand pa 73 (...). Sd det prover vi at hdandhceve lidt, men det er
selvfolgelig sveert at deekke fem afdelinger med fa personer (...)".
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Supervisionen
Det er en fast del af konceptet, at patientstatterne og de frivillige foreldre medes flere gange
om 4ret, og at nogle af meaderne handler om supervision.

“Fire gange om dret er der fellesmade, og to af gangene er det supervision med Hjer-
teforeningens psykolog, og det skal de deltage i. Sa hvis de ligesom undlader de der
supervisionsgange, sd ryger de faktisk ud. Det er en af reglerne”.

Man legger meget vaegt pa at kvalificere de frivillige til opgaven som patientstotte eller
frivillig forzlder. Dels gennem anszttelsessamtalen og et indledende basiskursus, hvor en
psykolog underviser dem i den gode samtale. Dels pa de arlige mader, hvor man undervises i
og samtaler om forskellige problemstillinger forbundet med samtalerne.

” Ndr de nye patientstotter har veeret pd deres basiskursus, kommer de pd introduktion
pd sygehuset. Her viser ledelsen dem rundt og fortceller om deres spilleregler, inden de
kan begynde deres folgevagter”..

Det er meget varierende, ifelge tovholderne, hvad de far ud af supervisionsmederne.

“Det er meget forskelligt. Jeg kan ikke sige noget generelt. Nogen de siger klart til mig:
Jeg sidder her, fordi jeg skal’. Andre suger til sig og synes og bringer rigtig gerne de-
res samtaler i spil, det er fantastisk, at vores psykolog sa kobler nogen ting pd: hvorfor
reagerer folk sddan, ndr de ligger ude i sengene, hvorfor bliver de vrede pa dig, og
hvad kan det her handle om. Hun fdar koblet nogle psykologiske ting pad, uden at det
bliver for hajtragende. Vi har fundet ud af, at det skal helt ned pa jorden, ndr vi laver
supervisioner. Maske er det et helt forkert ord. Jeg kalder det historiefortcelling”.

Spergsmal: Hvad er det generelle indtryk af deres kvalifikationer?

"Jeg synes, de er rigtig dygtige (...). De har en god fornemmelse af, at de forst og frem-
mest skal lytte og ligesom fornemme, hvor at den enkelte, de nu taler med, og hvad
deres behov er. Og de har ogsa en fornemmelse af, hvornar de skal bringe dem selv i
spil”.

"De frivillige forceldre sidder jo to sammen og kan jo pa den mdde ogsa stotte lidt op
omkring hinanden og kan leene sig lidt op af hinanden”.

De frivilliges begrundelse for at vaere patientstotte

Ifolge tovholderne for patientstotterne og de frivillige foraldre er den primare begrundelse
for at engagere sig i patientstattearbejdet, at de gerne vil hjelpe, fordi de selv manglede det,
da de selv stod 1 situationen med et hjertesygt barn eller selv var indlagt med en hjertelidelse.
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"De vil gerne give noget videre pd den made og give hdb. Det kan godt lade sig gore
at fa et almindeligt liv, selvom man far et barn med hjertefejl’. Det kunne de godt selv
have brugt, da de var indlagt med deres barn, at tale med en anden, der vidste lige,
hvad det ville sige”.

Men det er ogsa en form for ’hjelp til selvhjelp’, som en af tovholderne udtrykker det. Det
synes man ogsa er i orden, hvis den ikke er for dominerende.

"De er meget motiverede (...). De synes, at de selv manglede det, da de selv var hjer-
tesyg (..). Det, jeg harer, er, at det er en win-win situation. De far ogsa selv noget ud
af det”.

Endvidere spiller det sociale i gruppen af patientstetter og frivillige foraeldre ogsa en rolle.
Men det fremheves i hgjere grad i Odense og Kebenhavn end i Viborg.

”[ Herlev og pd Bispebjerg mades de faktisk, de har en facebook-gruppe, hvor de ogsa
mades, og der laver de alt muligt andet end at snakke om sygdom. De er ude at se no-
get kulturelt og spise middag. Sa det betyder rigtig meget, siger de. Det er sadan noget
underliggende det der med, at vi ved alle sammen, hvad det vil sige at have veeret i den
der badd, der hedder at have veeret indlagt eller blevet opereret, men vi behover ikke
nodvendigvis at tale om det, vi ved det bare”.

"Jeg tror, at en af vores patientstotter beskriver det allerbedst: Jamen nu synes jeg jo,
det er jo sadan blevet ligesom mit hjem'. De foler sig jo hjemmevant derude. De kender
stuen, de kender personalet. De er ikke oppe langs med veeggene, som hun beskrev det
i starten”.

Men ikke alle steder spiller det sociale en rolle.

"De mades fire gange om dret, men det er ikke mit indtryk, at det er det sociale, der
driver det, og at de mades ud over de gange, de har samtaler og obligatoriske moder -
men de har det godt sammen, men det er ikke sadan, at de dyrker det”.

5.5. Tovholdernes vurdering af patientstettens vaerdi og hvor godt ordnin-
gen fungerer

Tovholderne, som har den daglige kontakt til og kommunikation med patientstatterne eller de
frivillige foraeldre, er overbevist om vardien af patientstettearbejdet.

"De udstrdler, at vi kommer her og vi har tid til at scette os, og vi kan Iytte (...). Der er
mange eksempler, hvor de forteeller, at de har haft nogle samtaler, bade med de pdro-
rende og med patienterne, som pd en eller anden mdde har virket forlosende, kan man
sige, for de mdske skal opereres dagen efter. Det dbner maske lige pludselig op for, at
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de sddan lidt mere har dem selv med i det, end at det er noget, som fagpersoner siger,
at det er det bedste for dig”.

"Den vurdering, vi far fra patientstotterne, er, at de mener, at det har stor betydning
for patienterne, men vi kan jo selvfolgelig ikke vide, hvilken betydning det har pd sigt,
men her og nu har det stor betydning (...), for mange er bange for den situation, de stdr
i(...). Og det er ogsa det, vi horer fra personalet, og ofte beder de patientstotter om at
gd ind og snakke med nervase patienter (...)".

Tovholderne kan alle fortaelle om meget positive historier om den betydning samtalerne har
haft for nogle patienter eller parerende. Og nogle af fortellingerne kommer fra personalet.

"Pa Viborg Sygehus er de meget glade for det, og de synes ogsd, at patientstotterne
aflaster dem. De synes, at patientstotterne kan noget, som personalet ikke kan (...). Vi
leegger meget veegt pd, at det er et supplement til de professionelle (...). De kan ikke
erstattes af en professionel og omvendt”.

"Det er hele vejen rundt, det er sa fantastisk. Og det siger patientstotterne ogsda. 'Nu
kom der en lcege igen og lige gav et klap pa skulderen og sagde, det er simpelthen fan-
tastisk det her’. En leder fra hjerteafdelingen udtrykte det pd denne mdde pa et made.
Ja, der var en dag, der sad jeg pd mit kontor, og sa horte jeg (navn pd patientstotte).
Pdgceeldende skulle snakke med en pararende, og det var altsa en meget lang samtale.
Og da hun sadan begyndte pa den, da blev jeg faktisk helt bekymret, for jeg teenkte ah
nej, fordi jeg ved, at han tager nogle ret lange samtaler, men da der var gaet 40 minut-
ter, og de stoppede samtalen, da var jeg ikke i tvivl lcengere. Jeg var meget berort over,
hvad det var, de snakkede om (...). Dagen efter spurgte jeg den pdarorende, hvordan det
havde veeret. Og sa gav hun sig til at greede og fortalte, at det havde veeret sa godt. Det

>

havde givet hende sd meget. Hun forstod lige pludselig sin mand igen’”.

Tovholderne er overbeviste om, at de frivillige patientstotter og foraeldre kan noget andet, end
de professionelle pé hjerteafdelingerne kan.

"Jeg tror stadigveek, selv hvis man forestillede sig, at fagpersonalet havde tiden til at
snakke mere med patienterne, sd tror jeg, at vores patientstotter kan rykke noget, fordi
de har de samme tanker og oplevelser og den samme frygt og angst og sadan noget (...).
Jeg erikke i tvivl om, at det rykker, at det gor en forskel for patienterne og parorende”.,

Vi meerker det jo ogsad pd hjertelinjen, altsa hovedparten ansker selvfolgelig at snakke
med en fagperson, men vi har ogsd rigtig mange, der siger, jamen jeg har faktisk brug
for at snakke med en, der har veeret det her igennem. Og sa etablerer vi sd samtale den
vej per telefon, eller at de mades her og sidder overfor hinanden”.
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5.6. Sammenfatning
Ovenstdende analyse af patientstotteordningens organisering og ressourcer samt medarbej-
deres vurdering af ordningen giver svar pa ni spergsmal.

1. Hvordan er det overordnede koncept for patientstotten i Hjerteforeningen?
Patientstottearbejdet i Hjerteforeningens regi er forholdsvis nyt. Det begyndte i Viborg og
snart derefter 1 Odense 1 2012, og forst derefter blev det taget op pd Sjelland. De frivillige
foreldre er opstet i regi af Hjerteforeningens berneklub, hvor frivillige i mange ar selv stod
for det. Hjerteforeningen har sa tilstreebt at styrke det.

Patientstotteordningen er organiseret pa den made, at der findes en projektleder for om-
radet, som herer under Hjerteforeningens forebyggelsesafdeling, og en leder, som har det
overordnede ansvar for patientstatteordningen i1 Kebenhavn (Herlev og Bispebjerg), Odense
og Aarhus (Viborg) og for de frivillige foraeldre pa Rigshospitalet og pa Skejby Sygehus. Tov-
holderne i de enkelte radgivninger har ansvaret for den konkrete planlaegning af patientstot-
tearbejdet og statte til patientstotterne og de frivillige foraeldre pa de pagaldende sygehuse.

Patientstotteordningen fungerer som et koncept efter ngje bestemte regler og procedu-
rer hvad angar definition af opgaver, rekruttering og kvalificering af frivillige. Det tydelige,
centralt fastlagte koncept begrundes med, at patientstatteordningen skal skille sig ud fra de
ovrige frivillige aktiviteter pa sygehusene. Bortset fra at man skal felge de overordnede ret-
ningslinjer for patientstottearbejdet i Hjerteforeningens regi, foregar det forholdsvis selvstan-
digt pa de enkelte sygehuse / radgivninger.

Det er en central side af patientstettekonceptet, at det er personer, som selv har veret
indlagt og selv har en hjertesygdom, som er patientstotte. Man mener ikke, at fagpersoner
eller tidligere fagpersoner kan udfylde samme rolle. De har ikke den samme erfaring, og de
kender ikke folelserne, som de tidligere hjertepatienter gor. Man tilstraeber altsd at matche
patientstetterne med patienter i forhold til hjertelidelse men ogsé i forhold til alder og ken.

2. Hvor godt fungerer supervisionen?

Det er en central side af konceptet, at patientstatterne og de frivillige foraeldre — pa de radgiv-
ninger og hospitaler de herer til - modes flere gange om aret, og at nogle af mederne handler
om supervision. Man laegger meget vaegt pa at kvalificere de frivillige til opgaven som pa-
tientstotte eller frivillig foraelder. Dels gennem ansattelsessamtalen og et indledende basis-
kursus, hvor en psykolog underviser dem 1 den gode samtale. Dels pa de arlige meder, hvor
man undervises 1 og samtaler om forskellige problemstillinger forbundet med samtalerne. Det
skal dog ikke vare for hegjtravende, som man udtrykker det, men mere vare en samtale om de
frivilliges erfaringer og de problemstillinger, de kommer ud i.

3. Hvor godt fungerer samarbejdet om patientstatteordningen?

Generelt betegnes forholdet til hjerteafdelingerne pa de sygehuse, hvor patientstatterne og
de frivillige foraeldre har samtaler, som godt. Trods det gode samarbejde peger tovholderne
ogsa pa udfordringer i samarbejdet. For det forste er der ofte udskiftninger i ledelsen af og
personalet pa afdelingerne. For det andet athanger samarbejdet af afdelingslederen, og le-
derne pa hjerteafdelingerne tillegger ikke patientstatten lige stor betydning. For det tredje
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oplever tovholderne, at holdningen til patientstotterne og de frivillige foreldre er delt blandt
personalet pa afdelingerne.

Det lokale patientstottearbejdes forhold til Hjerteforeningen 1 Kebenhavn er generelt godt.
Man har ret stor frihed til at gore, hvad man finder er bedst, nar blot man felger de over-
ordnede regler for ordningen. Men man har ogsé oplevet @ndringer, som man ikke forstar
meningen med. Nogle af de interviewede medarbejdere i Hjerteforeningen, som arbejder
med patientstetteordningen, har indtryk af, at Hjerteforeningen i Kebenhavn tvivler lidt pa
vardien af ordningen i organisationen.

4. Hvor mange ressourcer bruges pd patientstottearbejdet i Hjerteforeningen?

Pa baggrund af tovholdernes oplysninger om, hvor meget tid de bruger pd patientstettear-
bejdet, skonnes det, at der samlet bruges ca. ét arsvark pa patientstetteordningen i Hjerte-
foreningen (patientstotte, udringning samt frivillige foraeldre). Et lige sd forsigtigt sken over
antallet af arbejdstimer, som patientstotterne og de frivillige foraldre bruger pa patientstot-
tearbejdet, opger arbejdstiden til knap to arsvaerk.

5. Hvorfor engagerer de frivillige sig i patientstottearbejdet?

Ifelge tovholderne er patientstotternes og de frivillige foraldres primare begrundelse for at
engagere sig 1 patientstottearbejdet, at de gerne vil hjelpe, fordi de selv manglede det, da de
selv stod i situationen med et hjertesygt barn eller selv var indlagt med en hjertelidelse. Men
de far ogsa selv noget ud af det, bl.a. det sociale med de andre patientstotter.

6. Hvilken veerdi har patientstotternes og de frivillige forceldres samtaler?

Tovholderne, som har kommunikationen med béade patientstotterne og de frivillige foreldre
og med lederne af hjerteafdelingerne, er ikke i tvivl om vardien af patientstotternes samtaler.
Pa grund af patientstetternes egen erfaring som hjertepatient kan de snakke med patienterne
pa en anden made og om andre ting, end de fagprofessionelle kan.

7. Hvor meget skal patientstottearbejdet folge feelles retningslinjer og styres fra centralt hold?
Pa den ene side tilstreeber man en ensartning af patientstottearbejdet mellem de tre radgiv-
ninger. P4 den anden side er det daglige konkrete patientstottearbejde praeget af en betydelig
selvbestemmelse hos patientstatterne og de frivillige foreldre, som ikke benytter tovholderne
og de professionelle 1 rddgivningerne ret meget 1 det daglige, og flere tovholdere giver udtryk
for, at arbejdet ma tilpasses den lokale kontekst og den kultur, der er pd det pageldende sy-
gehus.

8. Kunne koordineringen af patientstottearbejdet i hajere grad varetages af de frivillige selv?
Man har overvejet 1 hgjere grad at overdrage koordineringen og styringen af ordningen til
de frivillige. Af flere grunde er man dog tilbageholdne med at overdrage mere ansvar til de
frivillige. For det forste fordi man oplever, at mange frivillige ikke har tid og lyst til ekstra
arbejde ud over det, som de i forste omgang meldte sig til. For det andet betvivler man, at de
frivillige patientstotter og frivillige foraldre kan sikre kvaliteten i arbejdet, som man mener,
at fagpersonerne er garant for. For det tredje mener man ogsd, at hjerteafdelingerne har en
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forventning om, at Hjerteforeningen har ansvaret for ordningen. Pa tvaers af de tre radgivnin-
ger, som varetager tovholderfunktionen i forhold til patientstatterne og de frivillige foraldre,
er der nasten ingen eksempler pa situationer, hvor en patient eller personalet har klaget over
en samtale eller en patientstotte.

9. Hvad er de veesentligste — oplevede — udfordringer i patientstotteordningen?
De ansatte 1 Hjerteforeningen, som beskaftiger sig med patientstotteordningen, peger pa fire
storre udfordringer ved patientstetteordningen.

For det forste er det en udfordring at f4 ordningen mere udbredt. Der peges pa fire arsager
til, at ordningen kun findes pa fire sygehuse.

* At man har afgraenset patientstatteordningen til storre kardiologiske afdelinger.

* At en udvidelse vil kraeve flere ressourcer til ordningen i Hjerteforeningen.

* At der pa nogle sygehuse og hjerteafdelinger er en skepsis i forhold til patientstottear-
bejdet.

* At nogle af de store sygehuse ikke magter det, mens de er i gang med store omstil-
lingsprocesser.

For det andet er det en udfordring, at det ikke er alle indlagte, som far tilbuddet om en sam-
tale. I princippet fér alle indlagte pa de hjerteafdelinger, hvor patientstetterne og de frivillige
kommer, tilbuddet om en samtale, men da nogle patienter kan vare indlagt 1 ganske fa dage,
vil der vere patienter, som reelt ikke far tilbuddet, da der kun gennemfores samtaler én gang
om ugen. Det er heller ikke sikkert, at patientstotterne ndr at komme forbi alle patienterne,
nar de er ’pa vagt’. I Odense skenner man, at to ud af tre hjertepatienter far en samtale hver
onsdag.

For det tredje er det nogle steder en udfordring at rekruttere nye patientstetter. Mellem de
tre rddgivningerne er der lidt forskellige vurderinger af rekrutteringen af patientstetter og
frivillige foreldre. I Odense og Kebenhavn synes de ikke, at det har varet et stort problem at
rekruttere nye, men i Viborg har det ikke vaeret sa let. Man er dog enig om, at patientstetterne
og de frivillige foreldre er meget stabile, og man oplever, at de frivillige gerne vil bruges
noget mere.
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6. Konklusion og diskussion

Dette sidste afsnit indeholder forst en konklusion og til sidst en diskussion og perspektivering
af undersogelsens analyser og resultater.

6.1. Konklusion
Pa tveers af undersegelsens tre dele eller spor kan resultaterne af analysen af savel interviews
som besvarelserne af spergeskemaer sammenfattes 1 10 punkter.

1. Meget positiv vurdering af samtalens betydning

Béde patienterne, parerende og foraldre til hjertesyge bern, som har haft en samtale med en
patientstotte eller frivillig forelder, og patientstetterne, de frivillige foraeldre samt tovhol-
derne synes, at samtalen har verdi.

Patienter, parerende og foreldre til hjertesyge bern vurderer samtalen meget positivt. De
synes, at samtalen var behagelig, at det var rart at hore patientstetternes og de frivilliges egne
erfaringer, at det var godt at kunne dele deres bekymringer med dem, samt at de ’folte sig
forstaet’. Noget mindre betydning har samtalen haft i forhold til spergsmél om indleggelsen,
operation og undersggelse samt udskrivning. Meget {4 af respondenterne synes, at samtalen
ikke betad noget for dem. Svarene viser imidlertid ogsa, at langt de flest patienter, parerende
og foraldre til et hjertesygt barn har flere, de kan snakke med om deres sygdom. Og selvom
de var glade for samtalen, sa er det kun hver fjerde, som svarer, at de kunne tanke sig en eller
flere samtaler (ud over den samtale de har haft) med en patientstotte eller en frivillig foralder.

Patientstotterne og de frivillige foreldre mener iser, at samtalerne har verdi for patien-
terne og foraldrene til et hjertesygt barn, fordi de kan dele deres bekymringer med en anden,
som selv kender bekymringen (det giver hab og en oplevelse af empati), fordi det medvirker
til at afdramatisere forestaende operationer og undersegelser (fungerer som ’ventil og et af-
breek i behandlingen), og fordi samtalepartnerne fir information om Hjerteforeningens tilbud.

Tovholderne, som har kommunikationen med bade patientstatterne og de frivillige forel-
dre og med lederne af hjerteafdelingerne, er heller ikke i tvivl om verdien af patientstatternes
samtaler. De mener, at pa grund af patientstetternes og de frivillige foraldres egen erfaring
som hjertepatient eller foraelder til et hjertebarn kan de snakke med patienterne pa en anden
made og om andre ting, end de fagprofessionelle kan.

2. Samtalerne handler iscer om de frivilliges egne erfaringer
Det varierer meget, hvordan samtalen forlgber. De frivillige laegger vagt pa, at deres funktion
forst og fremmest er at lytte til foreldrene, og at samtalen skal vare et frit forum, hvor der
ikke er en dagsorden. Men der er ogsa en oplevelse af, at der ofte er et ulige ‘magtforhold”
mellem patienten og patientstatten, og der kan vare forskel pd samtalen alt efter, hvor den
foregar.

Pé den forholdsvis korte tid, de fleste samtaler varer, kommer de omkring mange emner.
I spergeskemaet, som patienterne, de parerende og foraeldrene til et hjertesygt barn besva-
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rede, svarer de is@r, at samtalen kom ind pé patientstettens eller den frivillige foraelders egne
erfaringer som hjertepatient eller med et hjertesygt barn. Noget farre, men dog forholdsvis
mange, svarede dog ogsd, at samtalen havde drejet sig om ’indlaggelsen’, ’operationen’, *tan-
ker og bekymringer’ samt "Hjerteforeningens tilbud’.

Den vigtigste begrundelse for, at patienterne, de parerende og foraldrene til et hjertesygt
barn tog imod tilbuddet, var da ogsa ensket om at here patientstotternes og de frivillige
foraeldres erfaringer fra en ligesindet, mens forholdsvis fa gjorde det, fordi de segte svar
pa konkrete speorgsmal, eller fordi de havde brug for at snakke med en anden om deres
bekymringer.

Patientstotterne og de frivillige foreldre er enige om, at deres ’ekspertise’ er, at de er
(tidligere) patienter, som har prevet det, som den pdgaldende hjertepatient eller foraelder til
et hjertebarn nu er igennem. Patientstatter og de frivillige foreldre er meget bevidste om, at
de ikke mé snakke om medicin, da dette er de fagprofessionelles omréde, og at de heller ikke
ma hjelpe patienterne ud af sengen, hvis nu patienten gerne vil pé toilettet eller lign. Men
patientstotterne ser lidt forskelligt pa, om samtalen kun skal vedrere deres sygdom, indlaeg-
gelsen og livet derefter, eller om den ogsa kan handle om alt muligt andet.

Ifolge patientstatterne og de frivillige foraeldre handler samtalerne is@r om tanker og be-
kymringer som folge af sygdommen og livet som hjertepatient, men ogsd om spergsmal om
hjertesygdommen samt praktiske ting. Samtalerne kommer som regel ogsa omkring Hjerte-
foreningens tilbud, og der er ogséd meget smalltalk. Udringernes samtale med tidligere indlag-
te hjertepatienter eller parerende handler ofte om det psykiske: Et svigtende humer, angsten
mv.

3. De fleste samtaler er korte og foregar forholdsvis tidligt under indleggelsen

Samtalerne mellem patienterne og patientstatterne eller en parerende kom typisk i stand pa
initiativ fra en patientstotte. Blandt foreldrene til et hjertesygt barn synes det at vaere mere
almindeligt, at samtalen kom 1 stand pa opfordring fra personalet pd hospitalet eller en anden
person.

Samtalerne er typisk forholdsvis korte pd under 30 minutter, men sjeldent kortere end
fem minutter. Lengere samtaler er altsa ikke det normale, men det sker dog en del gange.
Samtalerne med foreldrene til et hjertesygt barn varer dog typisk lidt leengere. De fleste af
udringerne bruger mellem 5 og 25 minutter pa en samtale, men der er enkelte, der bruger
mere tid per samtale.

De fleste samtaler gennemfores forholdsvis tidligt under indlaeggelsen. Enten samme dag
eller et par dage efter.

Det varierer meget fra sygehus til sygehus, hvor samtalerne foregir. I Odense pd OUH
foregar samtalerne typisk pa stuerne, men hvis patienten gerne vil have en fortrolig samtale,
har de muligheden for at ga hen i et rum. P& Viborg Sygehus foregir samtalerne typisk pa
stuerne eller pa gangene i afdelingen. Pa Bispebjerg Hospital foregar samtalerne typisk pa
stuerne, men kan ogsa forekomme i opholdsrummet. P4 Herlev Hospital foregdr samtalerne
typisk 1 kaffestuen. De frivillige foraldres samtaler foregér altid 1 afdelingens kekken.
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4. Det er iscer onsket om at hjcelpe andre og dele ud af egne erfaringer, som motiverer de
frivillige

Patientstotternes og de frivillige foraldres vigtigste begrundelser og motiver for at deltage 1
patientstottearbejdet er a) et enske om at hjelpe andre og opfylde et behov de havde, da de
selv var indlagt, samt ensket om at give noget tilbage, b) at dele ud af deres erfaringer som pa-
tient eller med et hjertesygt barn og tilbyde noget andet, end de fagprofessionelle kan tilbyde,
c) vaere en del af et feellesskab, som iser har betydning, nir de er kommet i gang om patient-
stotte, d) at de selv far noget ud af det i forhold til egen sygdom / barns sygdom eller af den
energi det giver dem, og ) at de laerer noget fagligt, som de kan bruge i1 deres egen situation
som patient eller med et hjertesygt barn eller kan bruge i andre sammenhange. Tovholderne
bekrafter, at den primere begrundelse for at engagere sig 1 patientstottearbejdet er ensket om
at hjelpe andre, som er i samme situation, som de selv var tidligere.

For de fleste er den konkrete anledning til, at de kom i1 gang med patientstottearbejde en
opfordring fra andre, hvilket er helt typisk for frivilligt arbejde. Primert en opfordring fra en
ansat i Hjerteforeningen eller en ansat pd hjerteafdelingen. I interviewene med de frivillige
giver de interviewede dog i hejere grad udtryk for, at de meldte sig selv til opgaven.

Det er en forholdsvis hejt uddannet gruppe af personer, som har engaget sig 1 patientstot-
tearbejdet 1 Hjerteforeningen. I sammenligning med patientgruppen er der forholdsvis mange
kvindelige patientstotter, mens fordelingen pd alder og beskaftigelse bedre svarer til patient-
gruppen. Patientstatterne og de frivillige foreldre er i meget hgjere grad end i befolkningen
som helhed engageret i et frivilligt arbejde — udover deres frivillige arbejde som patientstatte.

5. Patientstotterne og de frivillige forceldre er meget stabile, og de fleste steder har man for-
holdsvis let ved at rekruttere nye

Mere end halvdelen af patientstotterne og lidt feerre frivillige foraeldre har vaeret engageret 1
patientstottearbejde i Hjerteforeningen i mere end fire ar. De frivillige foreldre (som funge-
rede som sddan, da undersegelsen blev gennemfort) er dog 1 hejere grad end patientstotterne
kommet i gang inden for de seneste to ar forud for denne undersogelse.

6. Samarbejdet om patientstotteordningen er godt

Patientstotterne og de frivillige foreldre har et godt samarbejde med de respektive hjer-
teafdelinger, de feerdes pa, men det er i varierende grad formaliseret i form af meder om
samarbejdet. Generelt oplever patientstatterne og de frivillige foraldre stor opbakning til og
anerkendelse af deres arbejde. Men de synes, at det flere steder kniber med at give patien-
terne information til patienterne, nar patientstetterne kommer pé afdelingen. I praksis bliver
patientstotterne nogle gange ’glemt’.

Tovholderne betegner ogsé forholdet til hjerteafdelingerne pa de sygehuse, hvor patient-
stotterne og de frivillige foraeldre har samtaler, som godt. Trods det gode samarbejde peger
tovholderne imidlertid ogsa pa udfordringer i samarbejdet. For det forste er der ofte udskift-
ninger i ledelsen af og personalet pa afdelingerne. For det andet afhenger samarbejdet af
afdelingslederen, og lederne pa hjerteafdelingerne tilleegger ikke patientstetten lige stor be-
tydning. For det tredje oplever tovholderne, at holdningen til patientstatterne og de frivillige
foreldre er delt blandt personalet pa afdelingerne.
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Patientstotterne og de frivillige foraldre er ogsé godt tilfredse med den statte og sparring,
de far fra tovholderne i Hjerteforeningen og pa supervisionsmederne. Men de er i mange
sammenhange ret selvkerende. Isar de frivillige foraeldre.

Det lokale patientstottearbejdes forhold til Hjerteforeningen i Kebenhavn er generelt godt.
Man har ret stor frihed til at gore, hvad man finder er bedst, nar blot man felger de over-
ordnede regler for ordningen. Men man har ogsé oplevet @ndringer, som man ikke forstir
meningen med. Nogle af de interviewede medarbejdere 1 Hjerteforeningen, som arbejder
med patientstotteordningen, har indtryk af, at Hjerteforeningen i Kebenhavn tvivler lidt pa
vaerdien af ordningen i organisationen.

7. Supervisionen fungerer godt men primeert i form af en erfaringsudveksling med faglig sup-
port

Det er en central side af konceptet, at patientstetterne og de frivillige foraeldre — pa de radgiv-
ninger og hospitaler de herer til - modes flere gange om aret, og at nogle af mederne handler
om supervision. Man laegger meget vaegt pa at kvalificere de frivillige til opgaven som pa-
tientstotte eller frivillig foraelder. Dels gennem ansattelsessamtalen og et indledende basis-
kursus, hvor en psykolog underviser dem i den gode samtale. Dels pa de arlige meder, hvor
man undervises i1 og samtaler om forskellige problemstillinger forbundet med samtalerne. Det
skal dog ikke vare for hegjtravende, som man udtrykker det, men mere vare en samtale om de
frivilliges erfaringer og de problemstillinger, de kommer ud i.

8. Der bruges forholdsvis mange ressourcer i Hjerteforeningen pad patientstotteordningen i
forhold til den arbejdstid, patientstotterne og de frivillige bidrager med

Pa baggrund af tovholdernes oplysninger om, hvor meget tid de bruger pa patientstottear-
bejdet, skonnes det, at der samlet bruges ca. ét arsvaerk pa patientstotteordningen i Hjerte-
foreningen. Et lige sé forsigtigt sken over antallet af arbejdstimer, som patientstotterne og
de frivillige foraeldre bruger pé patientstattearbejdet, opger arbejdstiden til knap to arsveerk.

9. Det er en forholdsvis centralt styret ordning

Pa den ene side tilstreeber man en ensretning af patientstettearbejdet mellem de tre radgiv-
ninger. Pa den anden side er det daglige konkrete patientstattearbejde praeget af en betydelig
selvbestemmelse hos patientstatterne og de frivillige foreldre, som ikke benytter tovholderne
og de professionelle i rddgivningerne ret meget i det daglige, og flere tovholdere giver udtryk
for, at arbejdet ma tilpasses den lokale kontekst og den kultur, der er pd det pageldende sy-
gehus.

Man har overvejet i hgjere grad at overdrage koordineringen og styringen af ordningen
til de frivillige. Af flere grunde er man dog tilbageholden med at overdrage mere ansvar til
de frivillige. For det forste fordi man oplever, at mange frivillige ikke har tiden og lysten til
dette arbejde. For det andet betvivler man, at de frivillige patientstatter og frivillige foreldre
kan sikre kvaliteten i arbejdet, som man mener, at fagpersonerne er garant for. For det tredje
mener man, at hjerteafdelingerne har en forventning om, at Hjerteforeningen har ansvaret for
ordningen.
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Pa tvers af de tre rddgivninger, som varetager tovholderfunktionen i forhold til patient-
stotterne og de frivillige foraldre, er der nasten ingen eksempler pé situationer, hvor en pa-
tient eller personalet har klaget over en samtale eller en patientstatte.

10. Den storste udfordring er, hvordan man udvider patientstottearbejdet
Generelt vurderer savel patientstotter og frivillige foraldre som tovholderne patientstatteord-
ningen meget positivt.

Patientstotterne og de frivillige foreldre fremhaver iseer ’samarbejdet og faellesskabet’
mellem de frivillige, ’samarbejdet med Hjerteforeningen’ og ’opleringen 1 at vare patient-
stotte, udringer eller frivillig foralder’ (supervisionen), som de synes fungerer godt.

Patientstotterne og de frivillige foraldre er mest kritiske overfor ’registreringen af samta-
lerne’, ’den manglende synlighed af patientstetteordningen’ og ’rekrutteringen af nye patient-
stotter eller frivillige foraldre’. Patientstatterne efterlyser endvidere et udvidet samarbejde
med den enkelte hjerteafdeling, en forbedring af markedsferingen og synligheden af patient-
statteordningen og en bedre erfaringsudveksling mellem sygehusene.

De ansatte i Hjerteforeningen, som beskeftiger sig med patientstatteordningen, pegede pa
fire storre udfordringer ved patientstotteordningen.

For det forste er det en udfordring at f4 ordningen mere udbredt. Der peges pa fire arsager
til, at ordningen kun findes pa fire sygehuse.

* At man har afgraenset patientstatteordningen til storre kardiologiske afdelinger.

» Aten udvidelse vil kreve flere ressourcer til ordningen i Hjerteforeningen.

* At der pa nogle sygehuse og hjerteafdelinger er en skepsis 1 forhold til patientstettear-
bejdet.

* At nogle af de store sygehuse ikke magter det, mens de er i gang med store omstil-
lingsprocesser.

For det andet er det en udfordring, at det ikke er alle indlagte, som far tilbuddet om en sam-
tale. I princippet far alle indlagte pa de hjerteafdelinger, hvor patientstotterne og de frivillige
kommer, tilbuddet om en samtale, men da nogle patienter kan vare indlagt i ganske fa dage,
vil der veere patienter, som reelt ikke far tilbuddet, da der kun gennemfores samtaler én gang
om ugen. Det er heller ikke sikkert, at patientstotterne ndr at komme forbi alle patienterne,
nar de er ’pa vagt’. [ Odense skenner man, at to ud af tre hjertepatienter far en samtale hver
onsdag.

For det tredje er det nogle steder en udfordring at rekruttere nye patientstotter. Mellem de
tre radgivningerne er der lidt forskellige vurderinger af rekrutteringen af patientstatter og
frivillige foreldre. I Odense og Kebenhavn synes de ikke, at det har veret et stort problem at
rekruttere nye, men i Viborg har det ikke veret sa let. Man er dog enig om, at patientstatterne
og de frivillige foreldre er meget stabile, og man oplever, at de frivillige gerne vil bruges
noget mere.
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6.1. Diskussion

Baggrunden for denne undersogelse er Hjerteforeningens enske om at fa et mere kvalificeret
fagligt grundlag for at kunne tage at stilling til, hvordan patientstetteordningen skal fort-
sette. Grundleggende athanger dette af svarene pa tre spergsmal, som undersegelsen har
bidraget til at give svar pa.

1. Har peer-to-peer samtalerne en veerdi for patienterne, de pdrorende og forceldrene til et
hjertesygt barn?

Undersogelsen viser, som beskrevet ovenfor, at savel brugerne (patienterne, de parerende og
foraeldrene til hjertesyge bern), de frivillige (patientstotterne og de frivillige foreeldre) som
tovholderne 1 Hjerteforeningen tillegger patientstetten en meget positiv betydning for pa-
tienterne, de parerende og foraldrene. Det er endvidere et steerkt tegn pa samtalernes verdi,
at hjerteafdelingerne ensker, at patientstattearbejdet skal fortsette. Det ma tages som udtryk
for, at personalet oplever, at samtalerne har betydning for patienterne. Men dermed er det
ikke *bevist’ — sa vidt dette overhovedet er muligt — at peer-to-peer samtalerne har en signifi-
kant betydning og verdi for patienterne.

For det forste er det forudsigeligt, at patientstotterne, de frivillige foreldre og tovholderne
ser positivt pa det, de er engageret i som enten frivillig eller ansat i Hjerteforeningen. Det
er heller ikke overraskende, at patienterne, de parerende og foraldrene til hjertesyge bern
forholder sig positivt til samtalen. Frivilligt arbejde vurderes nasten altid meget positivt af
dem, som har glaede deraf, hvilket bl.a. h&nger sammen med, at arbejdet udfores frivilligt og
uden betaling og derfor af mange forbindes med noget ideelt og uegennyttigt. Endvidere er
det teenkeligt, at patienterne og foraeldrenes vurdering af samtalen er pavirket positivt af den
kritiske situation, de var i, da de besvarede spargeskemaet (fordi samtalen givetvis opfattes
som empatisk).

For det andet er det interessant, at selvom patienterne, de parerende og foraeldrene til et
hjertesygt barn vurderer samtalen meget positivt, er det kun hver fjerde patient, som utvety-
digt giver udtryk for, at de kunne tenke sig en eller flere samtaler efterfelgende. Det kunne
tolkes pa den made, at selvom patienterne var glade for samtalen, sé opfatter de den ikke som
sa betydningsfuld, at de har lyst til flere samtaler senere i behandlingsforlebet.

For det tredje kan undersggelsen ikke vise, om samtalen har haft en dokumenterbar effekt
pa kort og lang sigt pa patienten, fx om samtalen reducerede patientens angst og utryghed. En
undersogelse af dette vil kraeve et andet og mere dybdegéende studie af effekten af samtalen
(fx med gentagne test eller interviews og en kontrolgruppe at sammenligne med).

Med disse forbehold giver undersegelsen imidlertid et steerkt og samstemmende billede
af, at peer-to-peer samtalerne har en vardi for de patienter og foreldre til et hjertesygt barn,
som far en samtale.

2. Fungerer konceptet godt nok til at kunne implementeres pa flere sygehuse?

Patientstotteordningen er som beskrevet i analysen et forholdsvist centralt bestemt og stramt
koncept med tydelige regler for, hvem der kan bruges som frivillig, hvad deres opgave gér
ud pé, hvordan de ma agere pa sygehuset, hvad de skal folge af meder og supervision mv.
Men inden for denne ramme er det 1 hoj grad op til den enkelte patientstotte eller frivillige
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forelder (eller den gruppe de er en del af) at gennemfore samtalerne pa den made, det giver
bedst mening for dem.

Undersogelsen viser, at konceptet fungerer: Man formér at rekruttere de frivillige, som
man skal bruge, og de er forholdsvis stabile; der er en overensstemmelse mellem de frivil-
liges fokus og ekspertise, og det som patienterne fremhaver som det serligt verdifulde ved
samtalen; der er tilfredshed med supervisionen, som den er kommet til at fungere; og samar-
bejdet mellem Hjerteforeningen og de frivillige patientstatter og foraeldre pa den ene side og
hjerteafdelingerne pa den anden side er godt, og fra begge sider udtrykkes tilfredshed med
konceptet.

Inspireret af implementeringslitteraturen kan det sidste dog nuanceres (Lundquist 1987;
Vedung 1997). En implementering af et projekt eller en indsats forudsatter, for det forste, at
parterne, der star for implementeringen, har FORSTAELSE for mélet, dvs. i dette tilfzlde
kan se verdien ved og meningen med patientstotten. Undersegelsen viser, at det er tilfeeldet 1
bade Hjerteforeningen og pé de hjerteafdelinger, hvor patientstetten findes i dag.

Det er imidlertid ikke nok, at der er en falles forstaelse for patientstettens mal og veerdi.
Der skal, for det andet, ogsa veere VILJE til og reel interesse for at realisere indsatsen i form
af de nedvendige ressourcer, den ledelsesmaessige opmarksomhed og medarbejdernes inte-
resse. Her er det mere usikkert, hvor hejt patientstetten er prioriteret i sével Hjerteforeningen
som pa de forskellige hjerteafdelinger.

Den tredje forudsatning for en succesfuld implementering af en indsats er, at der 1 den
enkelte organisation og blandt medarbejderne er de nedvendige EVNER (kompetencer og
faglighed). Det er ogsa usikkert, om Hjerteforeningen og de frivillige patientstetter og for-
&ldre har de kompetencer, som skal til for at optimere patientsteotteordningen og kvalificere
samtalerne. Ikke fordi medarbejderne og de frivillige ikke er kompetente og dygtige, men
fordi vi ikke ved ret meget om, hvad der fungerer bedst. Hverken i form af forskningsbaseret
eller erfaringsbaseret viden. Undersogelsen viser, at der er store forskelle pa, hvordan samta-
lerne foregdr, og hvad der samtales om. Det kunne fore til den konklusion, at der er behov for
en tydeliggorelse deraf. Det er imidlertid problematisk af to grunde. For det forste har vi som
navnt ikke en serlig valid og palidelig viden til at basere sadanne retningslinjer for samtalen
efter. For det andet ville det ogsa vaere problematisk med en sterre grad af ensretning, da bade
patienterne og de frivillige er meget forskellige, og fordi det er vanskeligt at opstille pracise
retningslinjer for samtaler, der skal bygge pd personlige erfaringer. En sterre ensretning af
samtalerne (mdden de gennemfores pd, og hvad der samtales om) kan gi ud over det, som
fremhaves som det sarligt verdifulde ved samtalerne: At de tager udgangspunkt i de per-
sonlige erfaringer og felelser hos pa den ene side patienter og foreldre til hjertesyge bern og
pa den anden side patientstetter og frivillige foreldre.

3. Hvordan kan patientstotteordningen organiseres, sd der er ressourcer og arbejdskraft til
en udvidelse til flere sygehuse?

Det er et forholdsvis begranset antal indlagte hjertepatienter, som fér tilbuddet om en samtale
med en patientstotte. Forst og fremmest fordi tilbuddet kun gives pa fire sygehuse, men ogsa
fordi det ikke er alle patienter pd hjerteafdelingerne, som far tilbuddet, da patientstetterne
kun er til stede 1 tre timer én gang om ugen. Hvis man mener, at patientstotternes samtaler
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med de indlagte hjertepatienter har en vaesentlig betydning for patienterne under indleggel-
sen og efter udskrivningen, ber det vere et mal, at alle indlagte hjertepatienter far tilbuddet.

Undersggelsen viser, at Hjerteforeningen holder igen med at udvide ordningen, fordi det
vil krave, at Hjerteforeningen afsatter flere midler til patientstotten, hvis det eksisterende
koncept skal omfatte flere sygehuse. For man eventuelt gor det, vil man vide mere om, hvilken
vaerdi samtalerne har for patienterne, og hvordan ordningen fungerer. Undersegelsen viser, at
patientstotteordningen er forholdsvis dyr i sammenligning med udgifterne til organiseringen
af frivilligt arbejde i mange andre sammenhange. Et lidt forenklet skon af ressourceforbruget
viser, at der for to frivillige arbejdstimer bruges en lonnet arbejdstime.

En udvidelse af den eksisterende patientstotteordning til mange flere hjerteafdelinger i
landet forudseetter derfor, at denne indsats tilleegges sa stor betydning, at man ensker at prio-
ritere denne indsats i forhold til andre vesentlige opgaver i Hjerteforeningen og / eller hjer-
teafdelingen.

Derfor ber det diskuteres, om patientstatten kan gennemfores pad en mindre ekonomisk
kraevende made, uden man gar pa kompromis med de kvalitetsmassige krav til patientstot-
ten. Det kunne fx ske ved, at planleegningen af patientstetten i hejere grad overdrages til de
frivillige selv og / eller ved, at Hjerteforeningens lokalforeninger far et ansvar for patientstet-
ten — i samarbejde med de lokale sygehuse og de tre radgivninger.
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Faktuelle informationer fra Hjerteforeningens radgivninger om patientstotten

Sygehus Hvor ofte er patient- Antal patientstotter / Antal samtaler i gen- Antal indleggelser
stotterne / frivillige frivillige foraeldre nemsnit pr. uge pr. uge
foraeldre til stede?

OUH 14 — 17 hver onsdag, 11 patientstotter, 2 sy- 3 patientstotter har i 135 patienter pa afde-

Patientstatter

fordelt pa 5 afdelinger

gemeldte og 1 pa orlov

gennemsnit 18 samtaler
tilsammen fordelt pa
fem afdelinger

ling B og 18 pa afdeling
T (elektive hjertekirurgi-
ske indgreb)

Bispebjerg og Herlev
Patientstotter

Bispebjerg afdeling Y12
og Y22: onsdag 14-16

Herlev: torsdag afsnit
s103, 13.30-15.30

14

5 samtaler pr. gang i
gennemsnit

Bispebjerg har plads
til 44 patienter (20-25
indlaeggelser pr. degn)

Ingen oplysninger
derom fra Herlev

Kgbenhavn /RH
Frivillige foreeldre

Pa Rigshospitalet, hver
onsdag fra 19 - 21

13 frivillige og 2 pa
orlov

0 — 5 samtaler fra gang
til gang. | gennemsnit
nok 3.

1 -2 indleeggelser pr.
dag. 3 udskrives i gen-
nemsnit pr. uge + 5-6
hjertekath man har fast,
som udskrives dagen
efter

Hjerteforeningen,
Aarhus
Ringer til patinter

Hver udringer ringer
typisk ud ca. 2 gange
over en 4 ugers
periode, typisk 2 timer
pr. gang

5 — 8 samtaler pr. gang

Region Midt, Viborg: 7 9 Pa Viborg sygehus for-
patientstatter teeller de, det er meget
En gang om ugen fra forskelligt. Nogle gange
14 til 17 mange, andre gange
kun fa. Man kan se pa
deres statistik, at de har
haft 151 samtaler siden
arsskiftet.
Region Midt Pa skift i kontakt med 1 Frivillige foreeldre har
Frivillige foreeldre bgrneafdelingen pa siden arsskiftet kun haft
Skejby fa samtaler.
Region Nord De 4 kommer pa 5 Pa Nordkraft varierer

patientstatter

Sundhedscenter
Nordkraft, Aalborg

og informerer om
Hjerteforeningens
tilbud pa alle deres
rehabiliteringshold, der
teeller savel iskaemi- og
hjertesvigtshold.

3 foretager udringning
til nye hjertepatienter
og pargrende i for-
bindelse med vores
Uderadgivning i Aalborg

holdenes starrelse en
del fra 6 -12 deltagere
pr gang, og de magder
op ca. 4-5 gange pr
maned.

Registreringer fra deres
udringning til nye hjer-
tepatienter kan sikkert
traekkes via on-line
registrering.
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Sygehus

Informant

Antal mader, kurser ol. for patientstatterne

OUH

Patientstatter

Kirsten Magaard

4 meder pr. ar.

2 supervision mgder med psykolog og sygeplejerske & 2 timer og forud derfor 1
times kaffe mgde med orientering om nyt

2 orienteringsmgder arligt & 2 timer med sygeplejerske / leder og inviterede
afdelingssygeplejersker fra OUH. Afsluttes med 1,5 times feellesspisning.

Hvert andet ar tilbydes patientstatterne en (frivillig) udviklingssamtal & 1 time.

Bispebjerg og Herlev

Patientstatter og
udringere

Birgitte Brage Stevens

4 arlige mader, hvoraf 2 af dem er supervision, og 2 mgder er mere planleeg-
ningsmgder / erfaringsudvekslingsmader. Hvert made varer 3 timer.

Hvert andet ar tilbydes patientstetterne en (frivillig) udviklingssamtal & 1 time.

Kgbenhavn /RH

Frivillige foraeldre

Mia Jandrup

Supervision 2 gange arligt & 3 timers varighed
Mgder vedr. generelle ting 2 gange arligt. Mgderne varer ca. 3 timer.
2-dages seminar 1 gang arligt (ex. forberedelse og opflgning).

Individuelle udviklingssamtaler (som er frivillige) hver 2. ar. Hver samtale varer
ca. 45 min., ex. forberedelse og opfalgning.

Uddannelse af nye frivillige (5 timers kursus ex. forberedelse). Ikke ngdvendig-
vis hvert ar.

Ad hoc opfalgning

Hjerteforeningen,
Aarhus

Udringere

Helle Danielsen

Mht. mader klarer man sig med de to gange arligt, men tager Igbende en snak
om, hvordan det gar, og om der er problemstillinger, de har brug for at tale med
mig om.

Region Midt,
patientstotter

Anita Lykke
Christiansen

2 supervisionsmeder af 3 timer Man bruger ca. 4 timer pr. gang til kersel

og forberedelse/efterbehandl. Her deltager psykologen og har altsa ogsa
ovenstaende timeforbrug pa 2 opdateringsmeder med samme timeforbrug som
ovenstaende. Region nord deltager ogsa i disse mgder

Hver andet ar tilbydes en samtale (FUS= frivillig udviklingssamtale) med den
enkelte af ca. ¥z times. Patientstgtterne i nord deltager i samme supervisions-
og opdateringsmeder samt FUS hvert 2. ar.

Region Midt

Frivillige foraeldre

Frivillige foraeldre i Aarhus har aktuelt 3 supervisionsmgder om aret af en varig-
hed pa 3 timer fra kl. 18-21.

Ansat fra radgivningen deltager fra kl. 18-18.30 og psykologen fra 19-21. Det
samlede timeforbrug skennes at veere i alt er 6 2 time med aftentillaeg.

Derforuden afholdes der basiskurser efter behov
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Bjarne Ibsen, Venka Simovska og Henrik M. Larsen: Tilgaengelighed til og deltagelse i idrat
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lingsplaner for 2010-2014.



2010:5 Bjarne Ibsen, Anne Mette Walmar Hansen og Eva Vennekilde: Andringer i kommunal idets-
politik efter kommunalreformen.

2010:4 Karsten Osterlund: Ga i Gang: Slutevaluering.
2010:3  Lise Specht Petersen: Rum for idret og leg pa Vesterbro.

2010:2  Bjarne Ibsen og Carsten Hvid Larsen: Aktivitet eller idratspolitisk arbejde? Frivilligt arbejde i
DGI Vestsjalland og DGI Nordsjaelland.

2010:1  Bjarne Ibsen, Jan Toftegaard Steckel og Charlotte Klinker: Born og fysisk aktivitet pa Ves-
terbro.

2009:7  Lise Specht Petersen og Bjarne Ibsen: Kebenhavn — en by i bevagelse: evaluering af Kaben-
havns Kommunes motionsstrategi.

2009:6  Ole Lund: Evaluering af projekt *Sund Cirkel’.
2009:5  Carsten Hvid Larsen og Bjarne Ibsen: Frivilligt arbejde i Gigtforeningen.

2009:4  Ole Lund: Sund indskoling — evaluering af sundhedsfremmende indsatser i SFO og indsko-
ling i Frederikshavn Kommune.

2009:3  Kirsten Kaya Roessler: Gruppesamtaler som psykologisk behandling af kroniske smerter:
erfaringer fra projektet “Tilbage til arbejdet”.

2009:2  Lars Breum Christiansen og Jens Troelsen: Bevagelsesmuligheder i Kolding By 2008.

2009:1  Ole Lund: Rend og Hop — Vi si’r stop: et sundhedsprojekts bestrabelser pa at skabe bedre
betingelser for det sunde liv i Varde Kommune.

2008:10 Lars Breum Christiansen og Jens Troelsen: Bevagelsesmuligheder i Roskilde By.
2008:9  Per Jorgensen: Idraetspolitik i Gentofte Kommune gennem 100 ar.

2008:8  Jens Hoyer-Kruse, Malene Thogersen, Jan Toftegaard Steckel og Bjarne Ibsen:
Offentlige-frivillige partnerskaber omkring bern og fysisk aktivitet.

2008:7  Pernille Vibe Rasmussen: Foreninger og integration: Undersggelse af foreningers vilkar for
integrationsarbejde i Kebenhavns Kommune.

2008:6  Thomas Gjelstrup Bredahl: Ekstern evaluering af Motion pa Recept i Frederiksberg Kom-
mune: September 2007.

2008:5 Thomas Gjelstrup Bredahl: Evaluering af Motion pa Recept i Nordjylland 2007.

2008:4  Jens Troelsen, Kirsten Kaya Roessler, Gert Nielsen og Mette Toftager: De bolignaere omraders
betydning for sundhed: hvordan indvirker bolignare omrader pa sundheden? — og hvordan kan
udformningen geres bedre?

2008:3  Ole Lund og Pernille Andreassen: Ga i gang: evalueringsrapport.

2008:2  Jan Toftegaard Steckel (red.): Parallel leg eller integreret leg? — partnerskaber om bern, leg og
bevagelse.

2008:1  Pernille Vibe Rasmussen og Kirsten Kaya Roessler: Stofmisbrug og fysisk aktivitet: Evalue-
ring af ”Krop og leering — Mere styr pa eget liv”.

2007:1  Bjarne Ibsen: Borns idraetsdeltagelse i Kebenhavns Kommune 2007.



	Omslag2018_1_A4
	Hjerteforeningen_3
	_GoBack
	Abstract
	1. Indledning
	2. Undersøgelsens metoder
	2.1. Brugersporet
	2.2. Patientstøttesporet
	2.3. Det interne spor


	3. Hjertepatienters og hjertesyge børns forældres vurdering af patientstøtten
	3.1. Patienternes køn, alder, uddannelse og beskæftigelse
	3.2. Patienternes sygdom og sygdomsforløb
	3.3. Rammerne for samtalen
	3.4. Initiativet til og motiverne for samtalen
	3.5. Hvad handlede samtalen om?
	3.6. Samtalens betydning
	3.7. Sammenfatning


	4. Patientstøtters og frivillige forældres vurdering af patientstøttearbejdet
	4.1. Hvem er patientstøtterne / de frivillige forældre?
	4.2. Den konkrete rekruttering
	4.3. Motiverne for at være patientstøtte/frivillig forælder
	At hjælpe andre 
	At dele sine erfaringer ud 
	Det at være en del af et fællesskab
	Win-win situation
	Fagligt udbytte


	4.4. De organisatoriske og institutionelle rammer for samtalerne
	Hvor må patientstøtterne færdes på afdelingen
	Det formelle samarbejde med hjerteafdelingen på det pågældende sygehus
	De fagprofessionelle på sygehusenes holdning til patientstøtteordningen og 
patientstøtterne

	Samarbejdet med Hjerteforeningen


	4.5. Hvor og hvordan foregår samtalen 
	Hvordan kommer samtalen typisk i gang 
	Forskellen fra udringernes samtaler 
	Hvor ofte har patientstøtterne og de frivillige forældre samtaler?
	Hvor lang tid tager samtalen
	Hvor foregår samtalen typisk
	Hvordan deltager de pårørende?
	Hvad samtalen må handle om


	4.6. Hvad handler samtalen typisk om?
	Livet som hjertepatient og hverdagen, når man kommer hjem  
	Det praktiske 

	4.7. Patientstøtternes og de frivillige forældres oplevelse af samtalens værdi og 
betydning for patienterne
	Smalltalk/lethed-tunghed i samtalen 
	Håb og ’ventil’
	Empati
	En pause fra sygdom


	4.8. Kritik og forslag til forbedringer mv.
	Samarbejdet med afdelingen
	Markedsføring  
	Erfaringsudveksling mellem sygehusene
	Andre forslag til forbedringer


	4.9. Sammenfatning

	5. Patientstøtteordningens organisering, økonomi og funktion
	5.1. Patientstøtteordningens etablering
	5.2. Hvordan fungerer patientstøtteordningen?
	Konceptet 
	Styringen og koordineringen
	Møder og supervision
	Forholdet til hjerteafdelingen på sygehuset
	Forholdet til Hjerteforeningen
	Lønnede medarbejdes og frivilliges tidsforbrug på patientstøttearbejdet i 
Hjerteforeningen



	5.3. Patientstøtteordningens udbredelse og omfanget af samtaler
	Kan patientstøtterne og de frivillige forældre dække behovet for samtaler?

	5.4. Rekruttering, kvalifikationer og begrundelser for at være patientstøtte
	Rekrutteringen 
	Forudsætningerne for at være patientstøtte og frivillig forælder
	Supervisionen
	De frivilliges begrundelse for at være patientstøtte


	5.5. Tovholdernes vurdering af patientstøttens værdi og hvor godt ordningen fungerer
	5.6. Sammenfatning


	6. Konklusion og diskussion
	6.1. Konklusion
	6.1. Diskussion


	Litteratur
	Bilag


