MOKS

Master i lereprocesser med speciale i offentlig kapacitetsopbygning
og samskabelse.

Alborg universitet

Masterspeciale forar 2020

Patienten fra data til co-designer

Anslag: 133.900

Afleveret d. 1.06.2020

Ellen Jensen, Masterstuderende.
Studienummer: 20180538

Vejleder: Nanna Mgller Mortensen

I
MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



Forord

Tilblivelsen af dette Master studie ligger i forlaengelse af mit mangearige virke indenfor ledelse og
rehabilitering pa forskellige rehabiliteringsinstitutioner. Min nuvaerende ansaettelse pa
Sclerosehospitalerne i Danmark, har forlgbet siden 2005 og jeg har i den periode set en enorm udvikling af
Sclerosehospitalernes tilbud.

Synet pa patienterne har udviklet sig, sidelgbende med samme udvikling andre steder i sundhedsvaesnet.
Patienten er gdet fra at veere en passiv modtager, af det som organisationen og de professionelle mente var
bedst for dem, til at indtage en stadig mere aktiv rolle i deres rehabilitering. Ligeledes er de pargrendes
rolle ogsa skiftet fra at vaere naeste helt usynlige i rehabiliteringsprocessen, til at vaere aktive og vigtige
samarbejdspartnere.

Sclerosehospitalerne star nu, efter min mening, foran udfordringen om at stgtte patienterne og deres
pargrende i at komme endnu et trin “op af trappen’ sa deres stemme ikke bare bliver grundigt hgrt og
inddraget, hvilket sker i omfattende omfang, men at den taler sammen og samtidig med de professionelle, i
en ligevaerdig proces. Naeste trin vil vaere, at patienterne er aktive ogsa pa det organisatoriske plan, for at
skabe de bedste tilbud til alle mennesker med MS i Danmark.

Jeg vil hermed udtrykke min taknemmelighed, for at have faet mulighed for at deltage i dette Masterstudie,
pa det fgrste hold der startede pa Aalborg Universitet.

En stor tak skal desuden lyde til de patienter og personale, der sa villigt har deltage i co-design processen
og gjort dette studie muligt. Det har vaeret en forngjelse, at arbejde sammen med jer.

Til slut, en hyldest til min vejleder Nanna Mgller Mortensen, for kompetent og preecis vejledning. Hver gang
jeg talte med dig, sa fik jeg en stor bunke arbejde med skriveriet bagefter — men hver gang bragte det ogsa
projektet et keempeskridt fremad. Du dbnede mine gjne, for det som jeg ikke umiddelbart var i stand til at
se. Det er god vejledning.

Til alle der laeser dette speciale, vil jeg gnske god laeselyst.
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Abstract

Author: Ellen Jensen

The patient from data to co-designer

The patient as a source of data is known from questionnaires and other evaluations of patient satisfaction
with public services. The patient’s responses are used for quality improvements. When we want the
patient to not only act as passive data in order to improve quality of services that others have designed for
them, but to be active co-designers of services in healthcare, there are certain challenges connected with
changing their role.

The primary goal of this master thesis was to examine what challenges can be met at an Multiple Sclerosis
(MS) hospital in Denmark when the aim is to move the role of the patient from data towards co-designer.

To support this, | examined from the constructionist way of thinking the following research question: What
challenges become clear when the MS-Hospitals move from using the patient as data towards inviting the
patient to co-design healthcare services.

During a co-design process between patients and staff members to design a new program of a week’s
duration for patients on their first admission to the MS-hospital, said process is studied with the purpose of
mapping emerging challenges.

The conclusion to my research question was that the challenge especially existed between the patients’
wishes and the framework and finances of the organization. Another challenge that emerged was framing
the co-design process itself so that the patient actually moved from being data to being co-designer.

In my study, | acknowledged that the organization of the co-design process, in the shadow of the Corona
pandemic, had difficulty supporting the patient’s role from being data to being a co-designer as patients
and staff were not allowed to meet face to face. Instead, the co-design process was held through telephone
meetings.

Through the study of a number of theorists (Prestoff, 2018), (Brandsen & Honingh, 2018), (Eijk & Gasco,
2018), (Jensen & Krogstrup, 2017), (Krogstrup, Hanne Katrine, 2017), (Krogstrup & Brix, 2019), (Ulrich,
2016 ) and (Williams & Caley, 2020) | have defined this study as a co-design study.

Co-design is in the same group as co-production, co-creation and co-evaluation. William & Caley says about
Co-design:

Co-design in healthcare involves the equal partnership of individuals who work within the
system (healthcare staff) and individuals who have lives experience of using the system
(patients and their families/carers) working together to (re)design a system/service making
full use of each other’s knowledge, resources and contributions, to achieve better outcomes
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or improves efficiency. (Williams, Sharon J.; Caley, Lynne;, 2020, s. 9) Williams & Caley
referes to Boviard & Loeffler, 2012.

In this study | first uncovered the perspectives of patients and staff, respectively, through interviews and
subsequently observed the co-design process and how the two perspectives interacted.

| found that the patients’ expressed wants and needs were not different from what the staff experienced as
the needs of the patients. However, the staff was affected by the well-known organizational and financial
framework of the MS-hospitals and had difficulty meeting one of the wishes of the patients that exceeded
this framework.

In order to experiment with the framework there must be willingness on the part of management to
support new ways of doing things.

In this case the Corona-pandemic was the reason why it became possible to do something that would not
otherwise be possible. The one-week patient course was given the opportunity to start on Sunday evening
instead of Monday morning.

From the patients’ perspective this was very much wanted in order to accomodate the special needs of MS
patients by taking in to account issues of fatigue and lack of composure that often occur when the daily
program is too heavy.

Subsequently, there will be a co-evaluation of the weekly course where the co-designers will be offered a
central role.

Finally, it is worth mentioning that the study also addresses the issue of health inequality due to various
resources and health literacy. Patients with the most resources will also be the ones who can best
participate in co-design - and thus the dark side of co-design reveals itself.

According to this, the future challenge both at the MS hospitals and in health care in general, is not only to
support patients in moving from data to co-designers, but also to bring to light the dark side of co-design,
co-production and co-evaluation.
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1 Introduktion

1.1 Baggrund

| Danmark, som i mange andre lande, har der gennem mange ar veaeret en udvikling i den made man fra det
offentliges side betragter brugerne af systemet. De er gaet fra at vaere passive modtagere af ydelser andre
har besluttet er gode for dem, til at blive inddraget i stgrre eller mindre udstraekning. (Jgnsson, Baker,
Jacobsen, & Pedersen, 2015). Det er blevet almindelig praksis, at man spgrger brugere om deres oplevelse
af de ydelser de har modtaget. Svarene kan sa bruges i revurdering af ydelserne, i det omfang
producenterne af ydelserne finder det relevant. Det er blevet almindeligt, at inddrage borgere og patienter
i deres forlgb, sa de er medbestemmende om de tilbud der kan veelges imellem. Saetninger som ’ brugeren i
centrum’ og 'Partnerskaber’ mellem fagpersoner og brugere er blevet mantraer, som hgres mange steder i
det offentlige system. Sidst i reekken er kommet bglgen omkring Samskabelse. | disse ar er det et udtryk der
hgres og laeses rigtig mange steder. Danske politikere udtrykker et gnske om, at brugere af
sundhedssystemet kommer helt i centrum. De skal have en aktiv og szerlig rolle i at definere egne behov for
ydelser fra sundhedsvaesnet (Jensen & Krogstrup, 2017).

Jeg gnsker at szette fokus pa spgrgsmalet om brugerens rolle i Samskabelse. Min praksis er
hospitalsverdenen, neermere bestemt, Sclerosehospitalerne i Danmark, hvor rehabilitering til mennesker
med multiple sclerose (MS) tilbydes. Det bliver derfor her, jeg ggr mit nedslag, for at undersgge patientens
rolle i Samskabelse. Jeg er szerligt optaget af, hvad der sker med patientperspektivet nar det mgder det
professionelle og de organisatoriske, gkonomiske og lovgivningsmaessige rammer i en samskabelsesproces.
Jeg vil undersgge, hvilke udfordringer der er til stede, nar patienten samskaber med de professionelle om
ydelser pa Sclerosehospitalet.

Mennesker med MS udggr en patientgruppe med et livslangt rehabiliteringsbehov af skiftende intensitet.
Deres problematikker er komplekse, da alle livsomrader kan veere kompromitteret af sygdommen, i
forskellig, men dog altid stigende, grad gennem livet. Det fysiske, det psykiske, det kognitive, det sociale,
uddannelse, job, bolig, familie osv. Behovene er helt individuelle, samtidig med, at der er generelle
fellesbehov. Igennem et livsforlgb med MS, under dennes udvikling, er der et stadig foranderligt behov for
stgtte, til at leve livet bedst muligt, ud fra den enkeltes muligheder pa det pageeldende tidspunkt. Derfor
giver samskabelse mening i forhold til denne patientgruppe, med henblik pa at patienterne er med til at
definere deres behov for ydelser gennem livsforlgbet med MS og at de former disse ydelser sammen med
de professionelle.

Herunder fglger en beskrivelse af feltet omkring Scleroserehabilitering.

1.2 Scleroserehabilitering

| gjeblikket lever ca. 16.200 mennesker med MS i Danmark og antallet er stgt stigende.
(http://Scleroseforeningen.dk, 2020) Antallet er fordoblet siden 1998. Danmark er et af de lande i verden
hvor MS er hyppigst forekommende. Kun Canada og San Marino har en hgjere incidens for MS end
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Danmark. MS er derfor en lidelse der har bevagenhed i Danmark, bade fordi vi sammenlignet med andre
lande har mange borgere med MS og fordi tallet er sa kraftigt stigende.

Der findes tre former for MS; attakvis MS, primaer progressiv MS og sekundaer progressiv MS. Karakteristika
ved de tre former er listet op i Bilag 1.

Der er et utal af forskellige kropslige, kognitive og psykologiske/personlighedsmaessige symptomer ved MS.
MS er en autoimmun sygdom, hvor kroppen sa at sige angriber sig selv. Symptomerne fremkommer, fordi
nervevaevet gdelagges i hjernen og den forleengede rygmarv, og derved nedseettes eller ophgrer
ledningshastighed og —mulighed for beskeder mellem hjerne og krop. Nervevaevet kan hele delvist op igen,
men efterfglgende opstar sakaldte plaks eller arvaev, som kan ses pa en MR-scanning. Ved progression af
sygdomsforlgbet vil nervevavet efterhanden ikke have selvhelene funktion, veevet vil dg og funktioner ga
tabt (http://Scleroseforeningen.dk, 2020) (Ravnborg, Sggaard, & Jensen, 2013).

De fysiske symptomer kan vaere nedsat fglesans, nedsat muskelfunktion, nedsat funktion af blaere, tarm og
seksualfunktion. Nedsat spise-synkefuntion, nedsat syn og mange flere. De kognitive symptomer kan vaere
nedsat overblik og hukommelse m. fl. De personlighedsmaessige symptomer kan vaere depression og
andret personlighed m. fl. (http://Scleroseforeningen.dk, 2020) (Ravnborg, Sggaard, & Jensen, 2013)

For en person der er diagnosticeret med MS, er der ingen opskrift pa, hvor hurtigt og hvordan sygdommen
udvikler sig. For nogle kan der hurtigt komme et utal af funktionstab, bade fysiske, kognitive og
personlighedsmaessige. Nogle vil blive fuldstaendig afhaengige af andres hjelp, til basale funktioner. Andre
vil opleve et meget mildere forlgb, hvor kun mindre funktionsnedsaettelser opstar
(http://Scleroseforeningen.dk, 2020). Det eneste der er falles for alle med MS er, at det er usikkert
hvordan sygdommen udvikler sig. MS er derfor forbundet med meget angst for fremtiden, usikkerhed og et
levevilkar med udsigt til en fremtid som ikke kan forudses. Mennesker med MS vil kontant have behov for
at nyorientere sig, ved nye funktionstab og har behov for at finde egne mestringsstrategier, for at leve med
deres MS.

For de der har den attakvise MS, der oftest starter i de unge ar, vil der veere udfordringer, i form af
overvejelser om uddannelse, arbejde, venner, familiedannelse osv. De der diagnosticeres med MS senere i
livet, typisk som primaer progressiv MS, men det kan ogsa vaere som attakvis MS, er et andet sted i deres
liv. For dem geelder der ofte bekymringer om fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet, fastholdelse af
parforhold og familierelationer og en tidligere svaekkelse af kroppen end deres jeevnaldrende, m.m.
(http://Scleroseforeningen.dk, 2020) (http://sclerosehospitalerne.dk, 2020).

Malgruppen for hervaerende opgave er nye med MS, defineret som mennesker der har faet diagnosen MS
indenfor de sidste 3 ar. Da de forskellige typer af MS; atakvis eller primaer progressiv MS, starter
henholdsvis i de unge ar og senere i livet, vil aldersfordelingen i malgruppen veere bred. Det der
kendetegner gruppen er, at diagnosen er forholdsvis nystillet.

Som fglge af det stigende antal diagnosticerede med MS, har Sclerosehospitalerne i Danmark gennem
mange ar oplevet et stadigt stigende antal af henvisninger til rehabiliteringsforlgb. Iszer antallet af
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forstegangshenvisninger er kraftigt stigende. Dette betyder, at ca. halvdelen af alle indlagte er
ferstegangsindlagte. | gjeblikket tilbydes fgrstegangshenviste et to-ugers forlgb, som er designet til at
tilgodese deres behov for viden og mestringsstrategier, i forhold til at skulle leve deres liv med MS.
(http://sclerosehospitalerne.dk, 2020). Forlgbet er udviklet af en mindre gruppe af medarbejdere. En stor
del af de behandlende medarbejdere, er efterfglgende oplaert i at undervise pa disse forlgb. Der er til alle
undervisningerne udarbejdet drejebgger, der beskriver formalet med den pagaldende
undervisning/aktivitet, modeller der benyttes i undervisningen og ideer til konkrete metoder, samt
reference til faglig viden pa omradet.

En fgrsteganghenvist patient, vil automatisk indkaldes til et to-ugers fgrstegangsforlgb uden yderligere
personlig kontakt, end de spgrgeskemaer der udsendes nar henvisningen er modtaget og hvor der spgrges
ind til gnsker for deres indlaeggelse. Undtagelser fra dette forekommer, hvis svarene pa de udsendte
spgrgeskemaer giver anledning til, at de medarbejdere der gennemlzser af disse, far tilskyndelse til at
kontakte den henviste. Ligeledes kan henviste fgrstegangspatienter der tager telefonisk kontakt til
Sclerosehospitalet, give anledning til, at proceduren fraveelges. | sa fald kan der fx foretages besgg i
hjemmet, fgr stillingtagen til hvilket forlgb der er det rette for vedkommende. Dog vil stgrsteparten af
henviste fgrstegangspatienter blive indlagt, uden forudgaende personlig kontakt.

2 Problemstilling

Pa sygehuse og i sundhedsvaesnet generelt, er der tradition for at inddrage patienten ved slutningen af
forlgbet, for at undersgge brugertilfredshed. Det kan vaere som spgrgeskemaer eller hurtige tryk pa en
smiley med forskellige ansigtsudtryk, nar man forlader en afdeling. Sclerosehospitalerne er som andre
hospitaler omfattet af LUP (landsdaekkende undersg@gelser af patientoplevelser) hvor der fra regionerne
sendes spgrgeskemaer ud, til alle der har vaeret indlagt pa hospital i visse maneder. Resultaterne af disse
undersggelser bliver brugt til at forbedre tilbuddene til de adspurgte. Pa Sclerosehospitalerne foretages der
interne evalueringer af patienternes tilfredshed med forskellige ydelser, med henblik pa at forbedre disse.
Man har primaert set pa patientens deltagelse som data til kvalitetsforbedringer. At patienten er aktiv i
skaberprocessen af ydelserne er derimod nyt. Med samskabelse flyttes fokus fra at rette op pa
uhensigtsmaessigheder, ved noget som andre har skabt for modtagerne, til at fokusere pa at skabe en mere
hensigtsmaessig ydelse fra starten. Dette kan ske ved, at de som skal modtage en ydelse, de personlige
eksperter, sammen med de faglige eksperter, i feellesskab designer ydelsen.

| hospitalsverdenen kan jeg taenke mig til en del udfordringer med proces og udbytte af samskabende
aktiviteter. Der er et ulige magtforhold mellem patienter og personale. Patienten har en lidelse og nogle
problemstillinger, som denne gnsker hjzlp til at Igse eller mestre. De fagprofessionelle forventes, at kunne
byde ind med svarene. Dette er et produkt af en historisk tradition, som har vaeret under udvikling fra den
tid hvor patienten slet ikke har haft noget at sige, til i dag hvor patienten forventes at vaere aktivt
deltagende i beslutningsprocesser. (Prestoff, 2018). Prestoff beskriver, hvordan de forskellige offentlige
styringsregimer har veeret udslagsgivende for hvilke roller brugerne og de professionelle har haft under de
fire regimer; Traditional Public Administration, New Public Management (NPM), New Public Governance
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(NPG) og Communitarian Regime (Prestoff, 2018, s. 129, 146-148). | Danmark og pa Sclerosehospitalerne
er styringsformen stadig praeget af reminiscenser fra bade Traditional Public Administration og isaeer New
Public Management, mens der arbejdes pa at inkorporere metoder og processer fra New Public
Governance pa vej maske ogsa mod Communitarian Regime. Dette har stor betydning for patienters og de
professionelles roller i forhold til hinanden og til sundhedsydelserne.

Sclerosehospitalerne har haft mange tiltag for at inddrage patienterne i deres forlgb. ‘Patienten i Centrum’
og opbyggelsen af 'Partnerskaber’ er udtryk der la&enge har veeret almindelig tale og noget der arbejdes for
at opfylde. Patienter og pargrende inddrages i forlgbene sa vidt det er muligt. Udtrykket ‘'Samskabelse’ er
0gsa pa laeberne nar Sclerosehospitalerne taler om deres praksis.

Jeg tager fat i hvad der sker med patienternes perspektiv, nar de inddrages i en samskabende proces og jeg
gnsker at forsta, hvad der skal til, for at patienterne bliver samskabende. Hvornar gar de fra at veere data til
at vaere samskabende? Med samskabende mener jeg, at patienterne har en ligeveerdig stemme i
udarbejdelsen at ydelser. At de ikke udelukkende indtager rollen, fgrst som modtager af en ydelse, dernaest
som giver af deres oplevelser af ydelsen, hvorefter de bliver de-koblet re-/udvikling af ydelsen.

Jeg tager udgangspunkt til fgrstegangshenviste patienter der ikke har haft diagnosen mere end tre ar. For
denne gruppe er der fglgende aktuelle problemstillinger i forhold til rehabilitering pa Sclerosehospitalerne.

1. Pasclerosehospitalerne er der et stigende antal henvendelser fra fgrstegangshenviste, for hvem to
uger opleves som for lang tid at veere indlagt. Argumenterne kan vaere arbejde, uddannelse, sma
bgrn med videre, som ggr det sveert at vaere hjemmefra i to uger.

2. Der en gkonomisk, organisatorisk problemstilling som sclerosehospitalerne kan forvente at sta
overfor fra 2021. Gennem seks ar har sclerosehospitalerne, via satspuljemidler og i 2020, midler fra
en MS helhedsplan (Sundheds- og Zldreministeriet, 2019), haft ekstra midler oveni den faste
ramme. Dette, med henblik pa at nedbringe den stadigt stigende venteliste og dermed laengere
ventetid for rehabiliteringstilbud. Satspuljerne eksisterer ikke leengere og MS-helhedsplanen er et
enkeltstdende faenomen. Hvis ikke politikkerne derfor, i Igbet af 2020, afszetter en fast forhgjet
pulje til rehabilitering pa Sclerosehospitalerne, vil rammen for 2021 veere tilbage pa den oprindelige
faste ramme, fra fgr tilskuddene i form af satspuljemidler og helhedsplan. Denne skal deekke
Sclerosehospitalernes tilbud til en stadig stgrre gruppe af mennesker med Sclerose, som i Igbet af
de seks ar er vokset betydeligt. Samtidig er der i perioden med satspuljemidler og midler fra MS-
helhedsplanen, tilskyndet af Sundhedsstyrelsen og Sundhedsministeriet, oprettet en ny og kraftigt
voksende praksis, i form af udgaende forlgb. Her flytter personalet deres ekspertise ud til personen
med MS, i vedkommendes hjemmiljg og sikrer et sammenhangende forlgb med pargrende,
kommunale og private tilbud. Hvis 2021 byder pa uandret fast gkonomisk ramme, uden ekstra
tilskud, m&’ posen rystes’ grundigt i forhold til Sclerosehospitalernes tilbud. Det ma ngje
overvejes, hvordan der kan gives ‘mest og bedst til flest’, for de midler der er til radighed.

3. Undervejs i udarbejdelsen af hervaerende opgave, er Danmark desuden blevet ramt af
sundhedsudfordringen med Corona-virus og alt hvad det har medfgrt af nedlukninger og sendringer
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i sundhedsvasnet. For Sclerosehospitalerne har det betydet, at der har veeret lukket for
indlaeggelser og hjemmebesgg siden d. 27.03.20. Dette betyder, at alle patienterne som skulle have
veeret indlagt i foraret er udsat, og at ventelisten til indleeggelse vokser. Denne aktuelle situation
har yderligere bidraget til, at der skal taenkes kreativt nar hospitalerne igen lukker op for
indleggelser og direkte patientkontakt. Situationen har ogsa haft betydelige konsekvenser for
herveaerende opgave, da direkte kontakt er udelukket. Metodiske overvejelser vedrgrende dette vil
blive udfoldet i metodeafsnittet.

Set i lyset af de ovennavnte tre problemstillinger, er det interessant at afprgve, om en del af behovet for
de fgrstegangshenviste kan daekkes via et kortere forlgb. At blikket i dette tilfaelde rettes mod muligheden
for at arbejde i en samskabende proces med patienterne, er ikke tilfeeldigt. Samskabelse kan byde ind med
positive vinkler for at forsta og lgse komplekse problemer (Krogstrup, Hanne Katrine, 2017, s. 12). |
sundhedsvaesnet generelt og i seerdeleshed ogsa pa Sclerosehospitalerne, opleves patienter med
komplekse problemstillinger som fglge af kronisk og progredierende sygdom.

Betegnelsen bruger, benyttes efterfglgende nar det geelder mennesker generelt i samfundet, som er
brugere af ydelser eller systemer.

Nar det geelder mennesker med MS som er henvist til ydelser fra Sclerosehospitalerne benyttes fremover
betegnelsen patienter.

2.1 Projektets mal

Mit mal med dette projekt var at undersgge hvordan processen udformer sig nar patienter og personale
arbejder sammen i en ligevaerdig proces, hvor begge parter far aktier ind i ‘'maskinrummet’ pa
Sclerosehospitalet. Et sted hvor patienterne almindeligvis og hidtil, ikke har haft adgang til. Der er et
afggrende skel mellem at ’have patienten i centrum’ og at give patienterne en ligevaerdig rolle i
udarbejdelsen af ydelserne. Jeg ville undersgge ovennavnte, gennem en proces hvor patienter og
personale var de aktive aktgrer. De skulle give et eller flere bud pa3, hvilke aktiviteter et fgrstegangsforlgb
pa én uge skal indeholde.

2.2 Plan

Ved opstarten af forlgbet var planen den, at nar forslagene til ugeforlgbet var co-designet, skulle disse
praesenteres for Sclerosehospitalets direktgr og den falles ledergruppe. Der skulle det besluttes, hvilket
forslag der skulle afprgves, hvis der var flere. | Sclerosehospitalernes ledelse var det tidligere pa aret
besluttet, at fgrstegangsforlgb pd én uge skulle afprgves to gange, op mod sommerferien 2020. Denne
afprgvning, og efterfglgende evaluering, skulle medtages i de beslutningsprocesser som bestyrelse, ledelse
og medarbejdere pa Sclerosehospitalerne skal gennemleve i Igbet af efteraret 2020. Dette med henblik p3,
at kunne yde den bedste og mest relevante rehabilitering, til flest henviste mennesker med sclerose, i
arene fremover. Den aktuelle situation, med Corona-relateret nedlukning, satte imidlertid turbo pa
processen, da der fra det gjeblik hospitalerne genabner, skal vaere mange korte forlgb for at tilgodese flest
treengende patienter. En-uges forlgb for farstegangsindlagte gér derfor massivt i gang, straks efter

12

I
MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



genabningen, og vil blive evalueret og tilpasset undervejs. Dette ggr herveerende opgave og designproces
yderst aktuel og tidsmaessigt presserende.

2.3 Brugbarhed

| forhold til min professionelle kontekst, Sclerosehospitalerne i Danmark, gnsker jeg med denne opgave at
generere viden om udfordringer til brug ved fremtidige processer mellem patienter, personale og ledelse
med henblik pa, at kunne igangsatte og rammesatte en samskabende proces, hvor patienterne indgar
som ligevaerdige partnere i processen.

Samtidig er det mit gnske, ogsa at generere generel viden der kan vaere brugbar andre steder i det danske
sundhedsvaesen i en tid hvor der er stigende krav fra regeringens side, om at behandlinger og ydelser skal
vaere brugercentrerede og sammenhangende og skabt sammen med modtagerne.

2.4 Co-design

Der bliver i den offentlige debat brugt flere begreber, ofte i flang, om det at forskellige aktgrer sammen
skaber ydelser eller muligheder. Pa dansk bruges begrebet samskabelse og pa engelsk benyttes co-creation,
co-produktion eller co-design m.fl.

De dakker imidlertid over forskellige aspekter af et samlet begreb. | denne opgave er det begrebet co-
design, der bedst karakteriserer processen. En neermere definition af dette og hvordan det adskiller sig fra
de gvrige begreber, vil jeg definere i teoriafsnittet.

Herunder praesenterer jeg mit forskningsspgrgsmal, der skal give svar pa hvordan projektets mal kan
belyses, samt de antagelser jeg pa indevaerende tidspunkt mener, der vil vaere aktuelle at undersgge.

2.5 Problemformulering

Hvilke udfordringer bliver tydelige, nar Sclerosehospitalerne bevaeger sig fra at bruge patienten som data
og hen imod, at invitere patienten ind i co-design af hospitalets ydelser?

Afledt af ovenstaende problemformulering og pa baggrund af min praktiske erfaring har jeg fglgende
antagelser:

e Det asymmetriske magtforhold mellem patienter og personale kan have en virkning pa co-design
processen. Krogstrup og Brix skriver om dette, at co-produktion handler om et ligeveerdigt
samarbejde mellem frontmedarbejderen og brugeren, om at skabe velfeerdsydelsen (Krogstrup &
Brix, 2019, s. 31).

e Der kan veere afstand mellem patienternes gnsker og behov og de muligheder som den
organisatoriske og gkonomiske ramme giver mulighed for.
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| det fglgende afsnit vil jeg beskrive det videnskabsteoretiske stasted hvorfra jeg gnsker at belyse min
problemformulering.

3 Videnskabsteoretisk stasted

Jeg @nsker, at forsta patienternes behov ud fra deres perspektiv og hvad der sker med dette behov, nar det
mgder det professionelle og de organisatoriske og gkonomiske rammer og veaelger at se pa dette gennem
konstruktivistiske linser.

3.1 Socialkonstruktivisme

Mit videnskabsteoretiske udgangspunkt er socialkonstruktivismen. Jens Guldager (Guldager, 2015) skriver,
at den socialkonstruktivistiske pointe er, at viden om virkeligheden bygger pa en konstruktion af begreber
og ideer, og at denne taenkemade har aner helt tilbage fra Platons tid. Guldager skriver om
socialkonstruktivismen i dens moderate form, at:

hvad vi mennesker kan erkende, erfare og vide, afhaenger af vores sanser, vores
malermetoder og vores begreber og ideer. Derfor kan man sige, at vores viden altid ma vaere
socialt konstrueret, simpelthen fordi den er skabt af mennesker med bestemte sanser,
bestemte malemetoder, bestemte begreber og idéer. (Guldager, 2015, s. 176)

Indenfor socialkonstruktivismen taler man ogsa om en ekstrem form, hvor fortalerne mener, at det som
ikke er socialt konstrueret simpelthen ikke eksisterer (Guldager, 2015, s. 179). Sociologerne Peter Berger og
Thomas Luckmann (Berger & Luckmann, 1972), er nogle af ophavsmaendene til den moderate
socialkonstruktivisme. Denne anerkender, at feenomener kan findes selvom de ikke er socialt konstruerede.
Her naevner Guldager tyngdeloven som et eksempel. Den er ikke socialt konstrueret med de moderate
socialkonstruktivister anerkender alligevel den eksistens. (Guldager, 2015, s. 179)

Guldager beskriver det sakaldte Thomas-teorem der blev formuleret i 1928 af to amerikanske sociologer
W.I. Thomas og D.S. Thomas

Nar mennesker defineret en situation som virkelig, er den virkelig i sine konsekvenser.
(Guldager, 2015, s. 181)

I den moderate socialkonstruktivisme er det ngdvendigt ogsa at medtage det sakaldte Mertons teorem, der
er formuleret af sociologen R.K. Merton i 1976:

Nar mennesker ikke definerer virkelige situationer som virkelige, er situationerne ikke desto
mindre virkelige i deres konsekvenser. (Guldager, 2015, s. 182)

Dvs. at virkeligheden overtrumfer en evt. fejlagtig menneskelig definition (Guldager, 2015, s. 182)
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| forordet til Berger og Luckmanns bog fra 1920: ‘Den sociale konstruktion af virkeligheden’ siger Finn Collin
om Berger og Luckmann, at de sammenfatter det materialistiske fra marxismen og det idealistiske fra
faanomenologien i formlen; ‘samfundet skaber mennesket, men mennesket skaber ogsa samfundet.’

De siger: ‘Samfundet er et menneskeligt produkt. Mennesket er et socialt produkt’ (Berger & Luckmann,
1972, s. 7) og desuden, at: 'Virkeligheden er en menneskelig konstruktion; den er et produkt af den
menneskelige taenknings aktiviteter’ (Berger & Luckmann, 1972, s. 17).

Den moderate socialkonstruktivismes ideer om at virkeligheden skabes af mennesket, ud fra dets
forudseetninger og liv og at mennesket ogsa skabes og formes, af de sociale sammenhange det deltager i,
vurderer jeg, som et velegnet videnskabsteoretisk stasted, for analyse af problemstillingen i hervaerende
opgave. Dette fordi mennesker med MS skaber deres egen fortaelling om deres virkelighed med MS, men
de formes ogsa af den virkelighed de er omgivet af.

3.2 Socialisering

Socialkonstruktivisterne Berger og Luckmann, beskaeftiger sig bl.a. med faenomenerne primaer og sekundaer
socialisering som baggrund for, hvordan individer opfatter samfundet og lever i dette som medlem. De
beskriver forstaelsen af samfundet som: ‘en Igbende dialektisk proces bestaende af de tre momenter:
eksternalisering, objektivering og internalisering (Berger & Luckmann, 1972, s. 169). De tre momenter
foregar i samfundet hele tiden og ikke ngdvendigvis efter hinanden i tid. (Berger & Luckmann, 1972, s. 169).
For mennesket, i dets udvikling fra fgdslen, foregar indlemmelsen som medlem i samfundet imidlertid i et
tidsfglge hvor der fgrst sker en internalisering. Fgrst overtager man verden fra andre og derefter bliver man
et medlem af denne og kan eksternalisere dette. Derefter kan man modificere opfattelsen af verden og evt.
omdanne denne. Berger og Luckmann beskriver hvordan mennesket fgrst gennemlever en primaer
socialisering og dernaest forskellige sekundaere socialiseringer (Berger & Luckmann, 1972, s. 170)

Den primaere socialisering foregar i barndommen og ggr individet til et medlem af samfundet. Barnet fgdes
ind i en social struktur og virkelighed som formidles af barnets 'betydningsfulde andre’, som er de
mennesker der er teettest pa barnet og til hvem det har en fglelsesmaessig forbindelse, oftest forzaeldrene.
Barnet overtager 'de betydningsfulde andres’ rolle, holdninger og deres verden i det hele taget. Denne
primaere socialisering ligger dybt forankret i mennesket hele livet. Efterhanden som mennesket vokser op
og indgar i forskellige sociale sammenhaenge vil der foregar forskellige sekundaere socialiseringer, der
leegger sig ovenpa den primaere. Mennesket kan saledes, gennem en sekundaer socialisering, fa helt andre
meninger, roller og virkeligheder end det der var tilfeldet under den primaere socialisering, men denne vil
altid ligge dybt forankret i mennesket, og vil kunne komme til udtryk, fx i situationer hvor mennesket er
under pres.

De ”sub-verdener”, som bliver internalisert gennem den sekundare socialisering, er generelt
kun et udsnit af virkeligheden modsat den helhedsbetonede "basisverden”, som man
tilegner sig gennem den primaere socialisering.(Berger & Luckmann, 1972, s. 179)

15

MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



Den primaere socialisering kan ikke foregad uden fglelsesmaessig identifikation, men den sekundaere
socialisering kan derimod ske alene pa baggrund af gensidig identifikation der forlgber gennem
kommunikation (Berger & Luckmann, 1972, s. 181)

Teorien om den primaere og isar den sekundaere socialisering er interessant for herveerende opgave, fordi
det at have en MS diagnose, indebaerer en szerlig sekundaer socialisering for mange.

Mennesker med MS har en primaer socialisering med sig, samt et antal af sekundare socialiseringer fra
deres liv fgr diagnosen. Nar de sa befinder sig i en livslang rolle, som baerer af en kronisk diagnose som MS,
sa sker der en ny tilknytning til den rolle. Denne bliver pavirket af andre de mgder med MS, af den viden og
erfaringer de far om MS, de professionelle de mgder i forbindelse med deres sygdom. Deres syn pa verden
og deres virkelighed, deres hverdag, er pavirket af denne sekundzere socialisering. De skaber deres egen
virkelighed, og virkeligheden skaber ogsa dem, ud fra de input og sociale sammenhzange de inddrages i.
Derfor er den moderate socialkonstruktivismen et godt videnskabsteoretisk stasted for herveerende
undersggelse og jeg vil i det fglgende afsnit, beskaeftige mig med de teoretiske vinkler, som jeg gnsker at
leegge ind over analysen af min empiri.

4 Teori
Jeg vil nu beskrive de teoretiske vinkler, jeg veelger at laegge over mit projekt.

1. Jegvil fa sat begreberne omkring samskabelse ind i en ramme. Jeg vil undersgge hvad begreberne
daekker over, ligheder og forskelle og derfra valge mit stasted.

2. Jeg vil beskrive teori om lzering og sensemaking, der bade er mal og midler for at patienterne kan
ga fra at vaere data til at vaere samskabende

4.1 Samskabelse, co-produktion, co-creation, co-evaluation, co-design. Hvad
daekker begreberne over og hvor stammer de fra?

4.1.1 Collaborative Governance - samskabelse

Styreformen New Public Management havde sin storhedstid i 1980’erne og 1990’erne og hovedvaegten 13
pa en top-down styreform hvor aftagerne af offentlige ydelser gik fra at blive opfattet som passive klienter
til i stedet at blive opfattet som aktive aftagere, med valgmuligheder (Prestoff, 2018, s. 128).

New Public Management er nu under aflgsning af New Public Governance, hvis styreform benaevnes
Collaborative Governance. Krogstrup og Brix beskriver i deres bog om Co-produktion i den offentlige sektor
at:

Styringsformen i New Public Governance benavnes Collaborative Governance og har fokus p3, at
styring og udvikling skal ske i samarbejde mellem involverede interessenter bade internt i offentlige
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organisationer og pa tveers af disse. ... Collaborative Governance kaldes i en dansk sammenhaeng for
samskabelse. (Krogstrup & Brix, 2019, s. 13)

Dvs. ifglge Krogstrup og Brix, er samskabelse det danske udtryk for styreformen i New Public Governance.

4.1.2 Begreber der relaterer sig til samskabelse

Krogstrup og Brix beskriver, hvordan samskabelse udmgntes forskelligt, afhaengigt af situationen og at
samskabelse daekker over, at brugeren involveres i hgjere grad end tidligere. Formalet med involveringen
er, at gge effekten af de ydelser brugerne modtager fra det offentlige. De beskriver hvordan samskabelse
daekker over begreberne co-design, co-planning og co-evaluation (Krogstrup & Brix, 2019, s. 13).

Ifglge Krogstrup og Brix kan Collaborative Governance opdeles i tre niveauer: upstream, midstream og
downstream governance. (Krogstrup & Brix, 2019, s. 23) Disse tre niveauer bidrager hver iseer med
forskellige former for samarbejde mellem aktgrer, offentlige, private og brugere/borgere.

Upstream beskriver, hvordan brugerne/borgerene inddrages i politiske processer.
Midstream beskriver, hvordan borgernaer ledelse kan involvere brugerne pa forskellig made.

Downstream omhandler konfliktmaegling i civilsamfundet. Fastlaegger rettigheder og ansvarsomrader hos
forvaltninger og aktgrer.

Felgende model til beskrivelse af de forskellige niveauer af Collaborative Governance, er udviklet af
Krogstrup og Brix.
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FIGUR 1

Krogstrup & Brix (2019)
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(Krogstrup & Brix, 2019, s. 25).

Her ses, at det er pa Midstream-niveauet man finder Co-produktion og Co-creation med brugerinvolvering.

I denne model er det her, at dette projekt befinder sig, altsa pa Midstream niveau, gennem borgernaer

ledelse til co-produktion og co-creation via brugerinvolvering. Jeg er nu interesseret i at kunne skelne

mellem co-produktion og co-creation.

4.1.3 Co-produktion og Co-creation
Hvad adskiller Co-Produktion og Co-creation? Det har Brandsen og Honingh et bud pa. De siger, at de to

begreber befinder sig under samme paraply, men har visse forskelle (Brandsen & Honingh, 2018).

Co-produktion har sit ophav i den offentlige sektor, mens co-creation stammer fra kommerciel virksomhed.

Dog bruges de pa kryds og tveers (Brandsen & Honingh, 2018, s. 9).

Ligheder mellem Co-creation og Co-produktion

Forskelle mellem Co-creation og Co-produktion

Der er fokus pa de direkte input fra brugere °

under produktionsfasen. Dette behgver
ikke ske ansigt til ansigt men kan forega pa
mange mader

De refererer begge til samarbejde mellem
professionelle og borgere/brugere

Begge refererer til aktive input fra
borgere/brugere for at udforme service.

Co-produktion er associeret med ydelser
som borgere modtager under
implementeringsfasen af
produktionscyklusen. Dvs nar borgere er
med til at forme ydelserne mens de
modtages

Co-creation omhandler ydelser pa et
strategisk niveau. Altsa nar borgere er
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e Begge ekskluderer inter-organisatorisk involveret i generel planlaegning
samarbejde hvilket i stedet kaldes co-
managment eller co-governance

e Begge ekskluderer borgere/brugere der
indtager en passiv rolle

(Brandsen & Honingh, 2018, s. 11-13)

| denne model vil det veere under Co-creation, at projektet med at designe et nyt en-uges fgrstegangsforlgb
pa Sclerosehospitalet vil befinde sig. Patienterne er med i planlaegning pa et strategisk niveau.

Brandsen og Honingh diskuterer, om evaluering er en del af co-creation og co-produktion eller om det er en
seerskilt aktivitet. Pa den ene side kan evaluering ses om en del af produktionscyklussen men pa den anden
side kan man sige, at evaluering kraever helt andre kompetencer. (Brandsen & Honingh, 2018, s. 12)

Brandsen og Honingh benytter altsa begreberne Co-creation om den strategiske planlaegning og Co-
produktion om ydelser patienter modtager og er med til at forme undervejs. Co-evaluation er nar ydelserne
evalueres sammen.

Begrebet co-design finder vi hos Williams og Caley (Williams & Caley, 2020). De beskaeftiger sig med,
hvordan co-produktion, co-creation og co-design, tager sig ud indenfor sundhedsvaesnet. Hervaerende
opgave finder sted indenfor sundhedsvaesnet, sa jeg vil herunder uddrage nogle essenser fra deres bog.

4.1.4 Co- produktion, co-creation, co-design og kvalitetsforbedring i sundhedsvasnet

Williams og Caley pointerer, at da sundhedssystemet i vore dage har en reekke udfordringer, som gkonomi
og forventninger, er forbedring og bedre organisering af sundhedsydelserne fundamentale, bade i de
individuelle sundhedsydelser og i sundhedsvaesnet generelt. Udfordringerne i sundhedsvaesnet beskrives
som vaerende i lighed med det der opleves i service organisationer hvor man har indset, at nggleelementet
er brugeren af serviceydelserne. Mange af de modeller der benyttes til forbedringer i service organisationer
og i sundhedsvasnet har deres udspring i industrien. Her naavnes LEAN—taenkemaden og
forbedringsmodellen PDSA (Plan-Do-Study-Act) (Williams & Caley, 2020, pp. 57-59). Bade LEAN og PDSA-
modellen er opstaet i kglvandet af New Public Managment styreformen. Begge er aktivt i brug pa
Sclerosehospitalerne, for at forbedre kvaliteten af ydelserne der.

Nar vi gnsker, at patienternes rolle pa Sclerosehospitalerne @&ndres, fra at vaere data til at vaere
samskabende, sa er det interessant at indteenke, hvordan kvalitetsforbedrende modeller kan ga hand i
hand med den samskabende rolle. Dette vil der ikke blive fokuseret pa i denne opgave, men nuvaerende
praksis udspringer af kvalitetsforbedrende modeller og det uge-forlgb der bliver skabt, vil ogsa blive
underlagt disse, for at kunne fungere i den organisatoriske og gkonomiske ramme.

| forhold til co-design, co-produktion og co-creation giver William og Caley fglgende definitioner:

19

MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



Co-design in healthcare involves the equal partnership of individuals who work within the
system (healthcare staff) and individuals who have lives experience of using the system
(patients and their families/carers) working together to (re)design a system/service making
full use of each other’s knowledge, resources and contributions, to achieve better outcomes
or improves efficiency. (Williams, Sharon J.; Caley, Lynne;, 2020, s. 9) Williams & Caley
refererer her til Boviard & Loeffler, 2012.

Co-produktion is based on the sharing of information and on shared descision making
between the service users and providers. It generally involves producing a product or service
together and comes after the co-design phase and co-creation which usually refers to
combining co-design and co-produktion together. (Williams, Sharon J.; Caley, Lynne;, 2020, s.
9) Williams & Caley refererer her til en reekke teoretikere: Bettencourt et al. 2002, Realpe
and Wallance 2010, Vennick et al. 2016 samt Alsem et el. 2017)

Williams og Caley siger altsa, at co-creation er paraplyen hvorunder co-design og co-produktion befinder
sig, og co-design fasen kommer fgr co-produktion fasen.

Af alle de ovenfor refererede teoretikere, far jeg ikke noget helt entydigt svar pa definition af de begreber
der er i spil; Co-produktion, co-creation, co-design, co-evaluation m.fl. og hertil kommer sa det danske
udtryk; Samskabelse. Det er, som ogsa alle navner, en rigtig svaer disciplin at definere ngjagtig hvad
begreberne dakker over.

Jeg veelger, at benaevne hervaerende projekt co-design, idet jeg stgtter jeg mig til William og Caleys
definition.

Det er ogsa relevant, at undersgge de implicerede parters roller og motivation, nar en co-design proces
undersgges. Jeg vil derfor nu sgge, at kaste lys over dette.

4.1.5 Hvem er co-designerne og hvad er deres rolle og motivation

Ifglge Voorberg, Bekkers og Tummers (fra: (Eijk & Gasco, 2018, s. 64)) kan co-producenter vaere 'co-
implementers, co-designeres, and initiators’. Ifglge ovennaevnte forfattere, er de fleste co-producenter
involveret som co-implementers. Dvs co-produktionsprocessen er igangsat af den offentlige organisation og
brugerne bliver sa inviteret ind i bestemte dele af denne. De siger dog ogsa, at: ‘Co-designers can also be
frequently found. In these cases, the initiative for co-produktion is taken by the public organizations, but
citizens have an important say in how the service will be delivered.” (Eijk & Gascd, 2018, s. 64).

| hervaerende proces er det meningen, at patienterne skal have ‘an important say’ i designet.

Ifglge Prestorff i (Eijk & Gasco, 2018) kan Co-producenters motivation komme flere steder fra. Det kan veaere
udtryk for et gnske om at forbedre en ydelse, men kan ogsa udspringe af en personlig gevinst. ‘Citizen may
be willing to co-produce because they simply perceive co-produktion as an interesting, enjoyable, or
worthwhile activity.” Prestoff i (Eijk & Gascd, 2018, s. 67). Der kan vaere et gnske om social interaktion og
fordi det er en interessant opgave at deltage i.
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Co-producenters motivation kan forklares ved faktorer pa det individuelle niveau, men ogsa fordi de er
drevet af et gnske om at tage ansvar for andre. Desuden ses der ogsa socio-demografiske forskelle i
motivationen for at co-producere, idet studier har vist, at det ofte er zldre, kvinder og hgjtuddannede der
tager del i co-produktion (Eijk & Gasco, 2018, s. 71).

Dette er interessant, idet der henvises til ulighed i sundhedsvaesnet. Hvis det oftest er en seaerlig gruppe der
deltager i Co-produktion/co-design, sa vil det ogsa veere deres stemmer der hgres. Pa Sclerosehospitalerne
opleves det, at det er en saerlig gruppe af patienter, med et vist overskud, der siger ja til at deltage i
samarbejder. Dette gaelder ogsa hervaerende opgave, og resultaterne skal ses i det lys. Jo mere man er
pavirket af MS, jo feerre ressourcer besidder man, fysisk og kognitivt. Men samtidig er behovet for
rehabilitering generelt stigende med sygdommens udvikling. Derfor er det essentielt at sikre, at de som skal
deltage | co-design, ogsa er ‘klaedt pa til opgaven’ og stgttes i denne. Eijk og Gasco siger om dette: ‘Given
the importance of individual motivation factors, public organizations’efforts should be better directed at
influencing citizens’ability to co-produce, providing them with relevant resources and/or training
programs.’ (Eijk & Gascd, 2018, s. 72). Nar der seettes en co-design proces i gang, skal der tages hensyn til
deltagernes ressourcer og muligheder og sikre, at de kan deltage. Dette havde ogsa betydning for mit
projekt, idet processen skulle tilrettelaegges sadan, at de deltagende patienter havde kraefter og ressourcer
til at deltage.

Sundhedskompetencer er ogsa en factor der skal tages i betragtning. Williams og Caley siger om dette: 'The
bigger the gap between the individual and organizational literacy, the higher risk of individuals (patients)
not participating (Williams, Sharon J.; Caley, Lynne;, 2020, s. 50). Derfor skal man ogsa vaere opmaerksom
pa hvem det er der deltager i co-design og co-produktion. Er det mon dem med de bedste
sundhedskompetencer? - og hvordan bliver de som har faerre sundhedskompetencer og feerre ressourcer
generelt, sa reprasenteret?

Der er altid flere parter i en co-design proces, bade brugere og professionelle. Steen og Tuurnas et bud pa
de professionelles rolle (Steen & Tuurnas, 2018).

4.1.6 De professionelles rolle i co-design

De professionelles rolle under levering af offentlige ydelser er under forandring. Under den traditionelle
offentlige administration var de professionelles rolle at levere ydelser, hvis kvalitet var baseret pa deres
faglige viden og uden den store mulighed for at samarbejde med brugeren. Under New Public
management-administrationen blev de professionelles rolle mere brugerorienteret og steerkt styret af
kvalitetsstandarder. Co-produktion og co-design er knyttet til New Public Governance-administrationen,
som bliver mere og mere fyldig i vores samfund. Her er de professionelles rolle igen aendret, idet gensidig
afhaengighed og samarbejde mellem brugeren og de professionelle er i fokus (Steen & Tuurnas, 2018)

Relationen mellem bruger og professionel har sendret sig fra monopol hos de professionelle og passiv
modtagelse hos brugerne, til et samarbejde der er baseret pa bruger empowerment og gensidig
afhaengighed (Steen & Tuurnas, 2018, s. 82). Dette saetter de professionelle i en nggleposition, i forhold til
at opna succesfulde samarbejder med brugerne.
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Steen og Turnaas siger om de professionelle

Litterature on collaborative governance refers to civil servants needing to possess individual
attributes such as open-mindedness and empathy, interpersonal skills such as being both
good communicators and excellent listeners, and group process skills. (Steen & Tuurnas,
2018, s. 82)

There is a need for professionals not only to mobilize and activate citizens as potential
partners, but also to support and ‘orchestrate’ the collaboration. (Steen & Tuurnas, 2018, s.
84)

Det betyder, at de professionelle skal udvikle nye kompetencer for at vaere 'key-actors’ i co-design/co-
produktion. Her er rent faglige kompetencer ikke nok. Der skal ogsa tillid til og tro pa brugernes evner til co-
design/co-produktion til, for at brugerne kan blive empowered og i stand til at deltage aktivt i co-design
og co-produktion.

4.1.7 Forudsaetning for co-design. Fra data til co-designer
Patientens rolle kan betragtes pa et kontinuum mellem at vaere leverandgr af data og til at veere co-
designer.

Data Co-designer

-
»

A

Forskellen pa patienten som data og som co-designer ser jeg som fglgende:

Patienten som data Patienten som co-designer

e Patienten spgrges om hendes mening i e Patienten/patienterne og professionelle
forhold til emner udvalgt af de deltager i processen samtidigt og deres
professionelle stemmer vaegter ligeveaerdigt.

e Svarene behandles af organisationens e Der sker en faelles meningsskabelse i
medarbejdere, der beslutter hvordan disse forhold til emnet
skal benyttes e Der sker lzering hos alle parter som fgrer til

e Patienten ser ikke direkte resultat af hendes gensidig forstaelse
ydelse, dvs hendes svar

Hvordan patienten bevager sig fra Data til Co-designer, og hvilken rolle hun indtager beskrives af William
og Caley i deres model for deltagelse, Latter of participation.
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(Williams & Caley, 2020, p. 45)

I henhold til ovenstaende model, mener jeg, at patienten som data befinder sig ca. midt pa 'trappen’, pa
trinene der hedder Consulting og Engaging. Malet for dette projekt er, at finde de udfordringer der knytter
sig til bevaegelsen op pa naeste trin.

Jeg har besluttet, som ovenfor beskrevet, at hervaerende projekt bedst kan betegnes som en co-design
proces. Forudszetninger for at komme dertil, vil jeg herefter kigge naermere pa.

4.2 Laering og sensemaking
At lzering og sensemaking er ngdvendig for at co-produktion kan fgre til resultater beskriver Krogstrup og

Brix saledes:

En forudsaetning for, at co-produktion kan bidrage til Capacity Building savel pa et individuelt
som pa et organisatorisk niveau, er, at der sker en intersubjektiv meningsdannelse mellem
brugere, medarbejdere og ledere pa alle niveauer i den offentlige styringskaede. (Krogstrup &
Brix, Co-produktion i den offentlige sektor. Brugerinvolvering i KVAlitetsudvikling, 2019, s.
62)

Krogstrup og Brix benytter begrebet co-produktion. Jeg veelger, at overfgre ovenstaende ogsa til begrebet
co-design, som jeg har valgt at benytte i forhold til mit projekt. Krogstrup og Brix bringer begrebet
meningsdannelse i spil. Dette begreb stammer fra organisationsforskeren Karl Weich. Dennes tanker og
forskning er fortolket og beskrevet af Hammer og Hgpner i deres introduktion til Weichs univers. (Hammer
& Hgpner, 2018).

4.2.1 Meningsdannelse
Weich siger, ifgplge Hammer og Hgpner, om meningsdannelse, at’det sker ubevidst og hele tiden. Vi kan
faktisk slet ikke lade vaere med at forsgge at skabe mening (Hammer & Hgpner, 2018, s. 89)
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Weich peger pa syv elementer der er vaesentlige nar vi danner mening:

meningsskabelse er en social proces

meningsskabelse tager udgangspunkt i identitet
meningsskabelse sker retrospektivt

meningsskabelse er fokuseret pa og udgar fra ledetrdde
meningsskabelse er en kontinuerlig proces

meningsskabelse er drevet af plausibilitet — ikke af akkuratesse

No U s wWwNR

"enactment” (at skabe i handling) er centralt i meningsskabelse. (Hammer & Hgpner, 2018, s. 93)

Dvs vi skaber mening sammen med andre, med udgangspunkt i vores opfattelse af os selv. Vi skaber
meningen, ved at tolke det der allerede er sket og pa baggrund af vores ubevidste opfattelse af hvordan
verden haenger sammen — vore ledetrade. Meningsskabelse sker fortlpbende og er pavirket af vore fglelser
(Hammer & Hgpner, 2018, s. 108). Med plausibilitet — ikke akkuratesse, menes at: ’ vi sgger en lgsning —
ikke lgsningen. Vi spger en forklaring — ikke forklaringen (Hammer & Hgpner, 2018, s. 110). Begrebet
"enactment’ er ifplge Hammer og Hgpner udviklet af Weich, og betyder at: 'verden er ikke pa forhand givet,
men noget, vi til dels selv konstruerer’ (Hammer & Hgpner, 2018, s. 112).

Nar vi har dannet vores mening, som er en forudsaetning for leering, bade hos den enkelte og i
organisationer, sa kan man se pa forudsaetningerne for laering.

4.2.2 Leering

Knud llleris skriver om lzering, at den omfatter to forskellige processer, der begge skal veere til stede, for at
leering kan ske. De vil tit optraade samtidig og derfor opleves de som et hele. Der skal veere: ‘et samspil
mellem individet og dets omgivelser’ og der skal vaere en:’ individuel psykologisk bearbejdelse og
tilegnelse’ der sker af de impulser og pavirkninger, som samspillet indebaerer’ (llleris, 2015, s. 41).

llleris skelner mellem fire former for laering; kumulativ, assimilativ, akkomodativ og transformativ laering.

e Den kumulative laering relaterer sig til den laering der finder sted nar den laerende ikke har nogen
tidligere erfaringer at knytte det til. Det er den 'fgrste leering’ og det der isaer sker i barndommen
men ogsa hos den voksne. (llleris, 2015, s. 59)

e Den assimilative lzering bygger ovenpa det man allerede ved, den er tilfgjende. (llleris, 2015, s. 61)

o Den akkomodative lzering drejer sig om en hel eller delvis omstrukturering. Det er en overskridende
leering, man forstar med ét hvordan noget haenger sammen. (llleris, 2015, s. 62)

e Den transformerende laering er endnu mere vidtgdende end den akkomodative. llleris siger, at
"transformativ laering mest praecist kan forstas og defineres som “al laering, der indebaerer
a&ndringer i den leerendes identitet’” (llleris, 2015, s. 69) med reference til (llleris 2013). Videre
forklarer lleris at transformativ laering er “uhyre kraevende og belastende og kun finder sted, nar
den leerende er kommet i en situation, hvor der ikke findes nogen anden udvej, der kan opleves
som bzeredygtig.” (llleris, 2015, s. 69)
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Hvor samskabelse og alle begreberne i relation til dette, bl.a. co-design, befinder sig i ovenstaende

leeringsoversigt, har jeg ikke entydigt svar pa. Jeg vil dog alligevel pege pa den transformative leering, som
en mulig forudsatning for co-design. Den repraesenterer et paradigmeskift og en kreativ og omformende
lzering som vinder genklang i forudsaetningerne for samskabelse og co-design hos alle parter i processen.

Med dette in mente vil jeg nu se pa en mode, der beskriver leering og opbygning af kapacitet hos

organisationer og individer.

4.2.3 Capacity building som mal og middel

Laering og sensemaking bade pa individuelt niveau og pa organisatorisk niveau, er en forudsaetning for at
co-produktion og co-design kan finde sted (Krogstrup & Brix, 2019). At individer og organisationer over tid,
og nar de gver sig, opbygger deres evne til at indga i co-producerende processer har Krogstrup og Brix
illustreret, i fglgende model for Capacity Building som mal og middel for individer og organisationer

ﬁ(m.".s‘atr)rr‘%qdlwdnef

Medarbejdere og aktorer i
organisationen \eN e

Beaeredygtig organisatorisk

red 4 1 wgd
udvikling med involvering Det enkelte individ B‘,A\\\'a*"’ egq'\\‘li“.\\
c : e OEC . : : v
af menneskelige ressourcer kontinuerligt opbygger sin avet R:L‘-‘SL‘&“B\
or dericenne ikle . . e
for derigennem at udvikle evne til positiv forandring og o?:b\\ egne?
ab
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til at lose kerneopgaven.

nar sine mal.

Offentlige organisationer er i
stand til at mobilisere
medarbejdernes evne til
involvering af brugerne 1
bestrabelse pa at mobilisere
brugernes ressourcer. og pa
at opna viden, om hvordan

Forogelse af brugeren, men
ogsa medarbejderens og den
borgernaere leders evne til at
mobilisere ressourcer. der i
forhold til slutbrugeren oger
virkningerne af indsatsen

brugernes problemer bedst
“loses™.

Capacity Building

(Krogstrup & Brix, 2019, s. 41)

Modellen viser, hvordan det giver udslag, nar der sker opbygning af kapacitet gennem laering i
organisationer og hos medarbejdere samt empowerment af brugere. | mit projekt vil jeg bruge denne
model, til illustration af graden af lzering hos personalet og i organisationen undervejs og om projektet
understgtter empowerment hos patienterne. Jeg er saerlig interesseret i at undersgge, om
organisationen og personalet er i stand til at mobilisere ressourcer til at gge virkningen af indsatsen
overfor patienterne eller om der er udfordringer gemt i dette. | forhold til patienterne vil jeg se pa, om
der er udfordringer i forhold til at kunne understgtte udfoldelsen af deres ressourcer og tage
udgangspunkt i patienternes vaerdier, fglelser og antagelser. Dette, som en forudsaetning for at co-

design finder sted.

25

I
MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



Jeg vil nu gennemga, hvordan jeg har indsamlet min empiri.

5 Metode

Jeg har hovedsagelig benyttet kvalitative metoder til indsamling af min empiri. Det valg her jeg truffet, fordi
jeg er interesseret i, at undersgge et fenomen i sin kontekst og lave en fortolkning der giver gget forstaelse
for dette. Min problemformulering lzegger op til en beskrivelse af de udfordringer, som en co-design proces
mellem patienter og medarbejdere pa et Sclerosehospital, byder pa. Jeg har valgt at laegge en
konstruktivistisk videnskabsteoretisk vinkel pa min undersggelse, og’ i konstruktivistiske analyser er der
generelt et staerkt fokus pa, hvordan sproget skaber virkeligheden’ (Justesen & Mik-Meyer, 2010, s. 29).

Justesen og Mik-Meyer skriver endvidere: 'l konstruktivistisk inspirerede undersggelser er der en ambition
om at producere viden, der viser den kompleksitet, flertydighed og ustabilitet, som kendetegner den
sociale verden’ (Justesen & Mik-Meyer, 2010, s. 66). Dette vaekker genklang i hervaerende problemstilling,
idet scleroserehabilitering udggr et komplekst felt, hvor alle patienter har individuelle og mange-faceterede
behov, der hele tiden andrer sig. Derfor vil deres deltagelse i en samarbejdsproces ogsa vaere kompleks og
foranderlig.

Jeg benytter fokusgruppeinterview, til indhentning af en del af min baggrundsviden f@r selve co-design
processen. Interview gengiver via sproget, hvordan deltagerne ser pa deres verden pa det aktuelle
tidspunkt. Interviewene foretages i grupper, fordi det sociale samspil er med til at forme verden som
deltagerne ser den. Konstruktivismen ser holdninger som noget fleksibelt, formbart og kontekstafhaengigt,
og som derfor er noget der formes i selve fokusgruppen (Justesen & Mik-Meyer, 2010, s. 96).

| forhold til co-design processen, samt indsamling af nogle af mine baggrundsdata, ville jeg benytte mig af
deltagende observation som metode.

Fordelen ved deltagende observation er, ifglge Kristensen og Krogstrup fglgende: ‘Deltagende observation
gore det muligt, at fa indsigt i, hvordan mennesker gennem social praksis konstruerer deres verdensbillede
og tilskriver mening og betydning til haendelser, handlinger og personer.’ (Kristiansen & Krogstrup, 2015, s.
88). Med deltagende observation kan sociale faenomener tydes og fortolkes, som de kommer til udtryk i
hverdagslivet (Kristiansen & Krogstrup, 2015, s. 67).

Observation, kan forega bade helt udeltagende eller som deltagende observation. (Kristiansen & Krogstrup,
2015, s. 51). En deltagende observatgr kan veere bade total og partiel. (Kristiansen & Krogstrup, 2015, s.
52). Jeg indtog en rolle som partiel deltagende observatgr, hvilket er betegnende for situationer, hvor
forskerens kontakt med informanterne er kortvarig og formel, og hvor kontakten dbent betegnes som
observation.” (Kristiansen & Krogstrup, 2015, s. 117).

Hvordan jeg helt konkret har indsamlet min empiri og resultaterne af denne vil jeg herunder beskrive.
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5.1 Indsamling af empiri
Min indsamling af empiri foregik i to faser:

1. indsamling af baggrundsdata til kortleegning af patientperspektivet og personaleperspektivet
2. indsamling af data i co-design processen

Jeg valgte, at lade deltagerne i co-design processen vaere patienter, som allerede har deltaget i et
ferstegangsforlgb over to uger, i stedet for at lade de patienter der selv skal modtage ydelsen vaere co-
designere. Jeg kunne have valgt, at patienterne i co-design processen skulle veere nogle, der venter pa et
ferstegangsforlgb og som har givet udtryk for, at de gerne vil komme bare i en uge. Disse ville saledes selv
have kunnet nyde godt af det program, de var med til at co-designe.

At mit valg alligevel faldt pa patienter der har veeret pa et forlgb pa Sclerosehospitalet begrundes i, at jeg
vurderer, at det kan vaere sveert for kommende patienter, at sige hvad deres behov er, fgr de kender
mulighederne. Min vurdering er, at det ville veere en for stor og overvaeldene opgave, for patienter der ikke
kender Sclerosehospitalerne, at deltage i en co-design proces. Da mit valg saledes faldt pa patienter der
allerede har veeret i den sekundaere socialisering, som sker under et ophold pa Sclerosehospitalet, gav det
anledning til at undersgge, om deres perspektiv eendrer sig, fra fgr de deltager pa forlgbet. Dette er
interessant, i forhold til om co-design deltagerne kan siges at vaere repraesentative, for de der skal modtage
ydelsen.

Jeg undersggte dette, ved at indsamle empiri fra patienter der ikke har vaeret pa Sclerosehospitalet og
sammenligne deres svar omkring gnsker og behov, med de svar der gives af de som har vaeret indlagt.
Dette ville vise, om patientperspektivet sendrer sig efter en indlzeggelse.

Jeg havde ogsa interesse i at finde frem til, hvad personalet mente der er vigtigt for fgrstegangsindlagte
patienter at blive undervist i, inden personalerne deltog i co-design processen. Dette viser personale
perspektivet som det sa ud fgr opstarten af co-design processen.

Patientperspektivet blev kortlagt via:

e data fra patienter der ikke stod pa venteliste, men var en samling unge med MS der mgdes
jeevnligt pa en Cafe, som et aktivitet under Scleroseforeningen.

e data fra patienter, der stod pa ventelisten til at komme pa et fgrstegangsforigb.
e data fra patienter der selv havde deltaget pa et fgrstegangsforlgb, men over to uger

Personaleperspektivet blev kortlagt via:

e data fra personale der underviser pa nuvaerende fgrstegangsforlgb
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Fra co-design processen indsamlede jeg fglgende data:
e Observationer foretaget under co-design processen, der fandt sted under to telefoniske mgder

Data fra selve co-design processen indsamlede jeg, med henblik pa at observere hvad der skete, nar
patientperspektivet og personaleperspektivet mgdtes. Hvilke udfordringer var der til stede? Skete der
lzering og sensemaking? Hvordan udfoldede patientperspektivet sig i dette mgde?

5.2 Fgrste fase af projektet - kortleegning af baggrundsdata
5.2.1 Patientperspektivet

Deltagelse i Aarhus-kredsens Cafe-mgde d. 25.02.20 for unge med MS

Mgdet var annonceret i Scleroseforeningens medlemsblad. Jeg mgdte op pa den pagaeldende cafe, fandt
gruppen og praesenterede mig og mit formal med at deltage i deres mgde. Jeg fortalte om mit aerinde; at
sgge information om hvad de mener, der vil vaere vigtigt at have med pa et en-uges forlgb pa
Sclerosehospitalet for fgrstegangshenviste, der er nye med diagnosen (under 3 ar).

Der var seks deltagere til mgdet. Alle kvinder. To havde vaeret pa et fgrstegangsforlgb pa Sclerosehospitalet
i Ry, to havde vzeret bade pa fgrstegangsforlgb og flergangsforlgb. En havde aldrig vaeret pa
Sclerosehospitalet og var heller ikke henvist til det. En skulle indlaegges pa f@rstegangsforlgb mandagen
efter (d. 2.03.20) Denne kvinde blev efterfglgende en af informanterne ved fokusgruppeinterviewet d.
12.03.20

Alle vurderedes til at veere under 40 ar. Ikke adspurgt.

Alle deltagerne var positive overfor min deltagelse og ville gerne tale om deres behov og tanker for et
ferstegangsforlgb.

Der blev taget noter ved mgdet. (Bilag 10)

TIf. interview med forstegangshenviste patienter fra ventelisten

Data fra et andet projekt pa Sclerosehospitalerne, hvor der blev ringet til fgrstegangshenviste patienter pa
ventelisten, for at hgre om deres oplevelse af ventetiden. Dette projekt kgrte sidelgbende med mit projekt.
Jeg fik mulighed for, at drgfte relevante spgrgsmal til interviewguiden med projektlederne, sa nogle af
spgrgsmalene ogsa var relevante for hervaerende projekt. Interviewene blev foretaget af to erfarne
medarbejdere.

De fire spgrgsmal, med relevans for herveerende projekt, var:
e Hvad vil du gerne vide mere om/arbejde med under din indleeggelse pa Sclerosehospitalet?
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e Hvad vil du gerne have ud af indleeggelsen pa Sclerosehospitalet?

e  Huvis alt var muligt, ville du da foretraekke undervisning/traning pa hold, individuelt eller en
blanding heraf - og i givet fald hvilket forhold?

e Hvis alt var muligt, ville du da foretraekke: Indlaeggelse 1 uge (5 hverdage). Indlzeggelse 2 uger (10
hverdage, med mulighed for at blive, eller tage hjem i weekenden). Andet ?

Der blev indhentet data fra 19 telefoninterviews, hvor der blev taget noter. Noterne fra de fire relevante
spgrgsmal, har jeg efterfglgende samlet (bilag 9). Disse patienter har ikke selv oplevet, at veere pa
Sclerosehospitalet endnu, men kan selvfglgelig have viden om Sclerosehospitalets tilbud og indhold i disse,
bade fra vores hjemmeside og samtale med andre der har vaeret indlagt.

Fokusgruppeinterview med indlagte patienter d. 16.01.20, d. 30.01.20 og d. 12.03.20 samt
individuel opfalgning efter en mdned.

Tre fokusgruppeinterviews med fgrstegangsindlagte pa nuvaerende to-ugers fgrstegangsforlgb, for at
afdaekke deres oplevelse af forlgbet, nar det varer to uger. Hvad er vigtigst — hvad kan bedst undvaeres?
Hvad vil de foresl3, at et fgrstegangsforlgb pa bare en uge skal indeholde?

Interviewene fandt sted om eftermiddagen, pa dagen fgr udskrivelsen. Der var udarbejdet en
interviewguide (bilag 4) og interviewene foregik semistrukturerede. De fulgte interviewguiden, men hvis
andre emner dukkede op, blev disse ogsa inddraget.

Patienterne havde forinden faet et informationsbrev (bilag 2), og havde derefter selv meldt sig til at
deltage. Interviewet fandt sted i et roligt mgdelokale. Inden interviewet gik i gang, blev deltagerne igen
informeret om formalet med interviewet. De blev informeret om, at samtalen blev optaget pa pc. og de
blev bekendtgjort med, at deres deltagelse vil veere anonym. Deltagerne blev bedt om at udfylde
oplysninger om kgn, alder, diagnosetidspunkt og socialstatus. Disse oplysninger ses i nedenstaende tabel.

In- Interview | Kgn Alder | Antal Be- Social @nsker Tilsagn om at
formant | dato K/M iar ar/mdr skaeftigelse | status om op- deltage i
nr. med MS fglgende | udformning
diagnosen telefon- af nyt forlgb
samtale
1 16.01.20 M 58 6 mdr. | arbejde Sam ja ja
boende
2 16.01.20 K 53 11 mdr | arbejde Sam ja ja
boende
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3 16.01.20 K 61 4 ar pension Sam ja nej
boende

4 16.01.20 K 50 5ar | arbejde Sam ja nej
boende +
2 bgrn pa
11 0g 15

5 30.01.20 K 61 2ar Pension Sam ja ja
boende

6 30.01.20 M 36 12 ar Pension Bor alene | ja ja

7 30.01.20 M 48 12 ar | arbejde Sam ja ja
boende

8 12.03.20 K 35 7 mdr. flexjob Sam ja Ja
boende

9 12.03.20 K 35 1,5ar flexjob Bor alene | ja Ja

10 12.03.20 K 44 2ar Udredning Bor alene | ja Ja

til pension

Efter interviewet, blev deltagerne bedt om at udfylde en samtykke erklzering (bilag 3) og med deres
underskrift at erklaere, om de gnskede telefonisk opf@lgning efter en maned og om de ville kontaktes, med
henblik pa at deltage i udformningen af det nye en-uges fgrstegangsforlgb. Resultater af disse spgrgsmal
ses i ovenstaende tabel.

Optagelserne fra interviewene blev efterfglgende transskriberede til bearbejdning. (Bilag 5, 6 og 7.)

Ca. en maned efter interviewene, ringede jeg hver af informanterne op for at hgre deres oplevelse af
forlgbet, nar det var kommet lidt pa afstand. Jeg gnskede at hgre, hvilke aspekter af forlgbet der havde vist
sig at give bedst mening og brugbarhed, nar patienterne igen var hjemme i deres daglige omgivelser?

Der blev taget noter ved de opfglgende samtaler. (Bilag 8)

5.2.2 Kortlaegning af personaleperspektivet

Fokusgruppeinterview med to personaler, som underviser pd nuvarende forstegangsforlgb
De to personaler, som er undervisere pa nuvarende f@rstegangsforlgb, var forinden givet mundtlig
information om projektet og havde givet tilsagn om at deltage. Deltagelsen foregik indenfor deres
arbejdstid.

Interviewet blev foretaget pa arbejdspladsen, i et roligt lokale. Det blev optaget pa pc til efterfglgende
transskription. Interviewguide til et semistruktureret interview var udarbejdet (Bilag 11).
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Informantinformation:

Informant nr. Dato for Profession Uddannet i Ar med Ms- Ar med erfaring
interview erfaring med at undervise
pa nuveerende
forstegangsforlgb
11 15.04.20 ergoterapeut 2011 3 2,5
12 15.04.20 fysioterapeut 2002 3 2,5

5.3 Anden fase af projektet. Co-design proces d. 24.04.20 og 1.05.20

e Ensamarbejdsproces med fglgende deltagere:

o Fire mennesker med sclerose, som for nylig selv havde vaeret pa et af de nuvaerende
ferstegangsforlgb pa to uger, og som havde deltaget i et af de tre fokusgruppeinterviews,
der blev foretaget i slutningen af deres forlgb.

o To personaler, der er undervisere pa nuvaerende to-ugers fgrstegangsforlgb, en
ergoterapeut og en fysioterapeut

o Jegdeltog for at tydeligggre rammerne for arbejdet og processen og sikre fremdriften,
men holdt min sa neutral som muligt angdende indholdet pa forlgbet. Min opgave var at
observere processen.

5.3.1 Overvejelser vedrgrende metoden for co-design processen.

Det var meningen, at deltagerne i co-design processen skulle mgdes pa Sclereosehospitalet i Ry, over et
antal dage efter behov, og arbejde sammen om designet. Den aktuelle situation i Danmark, med
Coronavirus-pandemien, satte imidlertid en stopper for muligheden for at mgdes ansigt til ansigt.

Processen blev derfor i stedet, at de to personaler, efter at de selv var interviewet om deres oplevelser af et
to-ugers fgrstegangsforlgb, fik mulighed for at laese de tre anonymiserede og transskriberede interviews
med patienterne. Derefter fik de to personaler til opgave, at lave nogle udkast til indhold pa et en-uges
forlgb. Disse skulle efterfglgende sendes til de fire tidligere patienter, til gennemsyn og derefter falles
drgftelse pa to telefonmgder, hvor alle var til stede. Det optimale, under de aktuelle betingelser, havde
sandsynligvis vaeret videomgder, hvor deltagerne kunne se hinanden, og jeg som observatgr havde tilgang
til bade det visuelle og det auditive aftryk under processen. Grundet problemer med elektronikken, endte
processen med at forega via mgdetelefonen, hvor deltagerne alle kunne hgre hinanden. Ulempen for mig
som observatgr var, at jeg gik glip af meget af interaktionen mellem deltagerne. Stemningen i rummet og
forandringer over tid. Telefonmg@derne kunne kun vaere at begraenset tidsmaessigt omfang, idet det
vurderedes, at det var det som patienterne kunne holde til. At deltage i et telefonmgde er anstrengende og
kraever fuld opmaerksomhed hele tiden.
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Empiri ved co-design processen blev indsamlet som observation, ved min deltagelse ved telefonmgderne.
Der blev taget noter ved telefonmgderne.

Ved det fgrste telefonmgde tog jeg korte noter, men opdagede, at da jeg manglede bade det visuelle
indtryk og den sociale interaktion, fglte jeg trang til at veere mere stringent med at notere hvad patienterne
sagde, ved det naeste mgde. Det sagte blev det tydeligste aftryk af processen, da jeg var afskaret fra det
visuelle og den direkte tilstedeveerelse. Derfor tog jeg meget uddybende noter ved det andet telefonmgde.
Stort set svarende til direkte afskrift af det sagte. Min noter fra det andet telefonmgde, naermer sig derfor
noter fra et optaget og transskriberet interview.

Deltagerne i co-design processen kendte alle mig som person. Jeg havde mgdt dem ved
fokusgruppeinterviewene. Medarbejderne kender mig ogsa fra hverdagen. De deltagende patienter og
personale kendte ikke alle hinanden. Patienterne kendte hinanden to og to fra deres indleeggelse. Derfor
valgte jeg, at veere partiel deltagende, pa den made, at jeg bad velkommen og havde en afsluttende
bemaerkning ved mgderne, men ellers forholdt jeg mig tavs under telefonmgderne.

For hvert mgde blev der aftalt en grundig rollefordeling og dagsorden mellem personalerne og mig. Ved en
tydelig mgdeledelse blev det muligt, at gennemfg@re processen. Personalerne var mgdeleder pa skift.

Deltagerne i co-design processen gik glip af interaktion med hinanden, gensidig udveksling og lzering, ved at
benytte denne metode frem for et fysisk mgde. Dog var der en meget bedre deltagelse og 'byden ind’ fra
patienterne, end vi havde frygtet.

Det fremgar af skabelonen pa s. 30 hvem af informanterne fra de tre fokusgruppeinterviews der havde sagt
ja til at blive kontaktet. Ud af ja-sigerne valgte jeg, at kontakte de som faldt indenfor malgruppen, dvs, at de
er nye med MS. Diagnosen er stillet indenfor tre ar. Derefter ringede jeg de udvalgte op, og fik enten afslag
eller tilsagn om deres deltagelse i co-design processen. Der var fem informanter, som gnskede at deltage.
En sprang fra pa dagen for det f@grste co-design mgde, af personlige arsager, sa det endelige antal blev fire
patienter. Deltagerne i co-design mg@derne pa patientsiden, var informant nr. 1, 2, 8 og 10 fra
fokusgruppeinterviewene. Pa personalesiden var det informant nr. 11 og 12.

De to personaler gennemlaeste de tre transskriberede patient-interviews. Ud fra den viden de fik deraf,
samt deres egen erfarings viden og faglige viden, udarbejdede de to forskellige forslag til udformning af et
en-uges forlgb. Derefter ringede personalerne, til de fire tidligere patienter. Personalerne aftalte telefonisk
med patienterne, at disse ville fa tilsendt to forslag til indhold pa et en-uges forlgb og at de ville blive
inviteret til, at deltage i et m@gde over mgdetelefonen, hvor jeg ogsa ville deltage som observatgr.

Disse oplysninger, programforslag og det praktiske vedrgrende mgdetelefonen fik deltagerne efterfglgende
tilsendt pr. mail. (Bilag 13)

Ovennaevnte var beskrivelsen af metoderne for indsamling af min empiri. Jeg vil nu fortsaette med
beskrivelsen af de resultater der kom ud af indsamlingerne.
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6 Resultater

De transskriberede fokusgruppeinterviews med patienter og personale har jeg gennemarbejdet ifglge
Giorgis fire trin, beskrevet af Malterud. (Malterud, 2003, s. 100) Trin 1, er at danne sig et overblik. Trin 2, at
identificere meningsbaerende enheder. Trin 3, at kondensere indholdet i de meningsbarende enheder. Trin
4, at sammenfatte betydningen af indholdet. Ud fra dette, har jeg fundet de emner af saerlig betydning,
som har materialiseret sig i interviewene og som er listet op nedenfor. Ifglge Malterud siger Giorgi, at
denne metode benyttes med fordel nar man gnsker ’ & utvikle kunnskab om informantens erfaringer og
livsverden innen et bestem felt’ (Malterud, 2003, s. 99).

Noterne fra deltagelsen pa Cafe-mgdet, noter fra telefon interviews med patienter pa ventelisten, noter fra
telefonisk opfglgning, med informanterne fra fokusgruppeinterviewene samt noter fra min observatgrrolle
ved de to co-design mgder, har jeg ogsa behandlet, sa vidt muligt, efter ovenstdende metode og fundet de
emner af saerlig betydning, der kom frem.

6.1 Bearbejdelse af noter fra Cafe-mgdet
Efter gennemlaesning af noterne fra Cafe-mgdet (bilag 10) fremkom fglgende kategorier pa emner af seerlig
betydning.

Det gennemgaende og overordnede emne var: @nske om viden.

Viden om hvad sclerose er, hvordan opfgrer energibatteriet og hvordan man kan bruge
sygdommen sig, hvad kan man forvente sig, hvad metaforerne til at tale med sine pargrende, bgrn
kan man selv ggre m.fl. om hvordan energiniveauet ser ud

vigtigt at give viden til pargrende — de kan sta ret viden om hvordan traening med fordel kan
hjelpelgse tilrettelaegges

de som har vaeret pa de nuveerende en af de som tidligere har vaeret pa forlgb fortaeller
forstegangsforlgb pa Sclerosehospitalet siger, at de | hvor meget hun fik ud af at tale med psykologen
synes det er vigtigst at hgre om de forskellige

omrader: kognition, energi, fysisk funktion og

mental robusthed

6.2 Bearbejdelse af data fra telefoninterview med 19 fgrstegangshenviste

patienter fra ventelisten
Noter fra interviewene angaende de fire relevante spgrgsmal ses pa bilag 9.

Efter bearbejdningen af noterne kom fglgende emner af szerlig betydning frem i forhold til de to fgrste
spgrgsmal:
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Spgrgsmal

Svar samlet i emner

Hvad vil du gerne vide mere om/arbejde med under
din indlaeggelse pa Sclerosehospitalet?

generel viden om MS

specifik viden om MS bl.a. ift. kost, traening,
fysik, kognition, traethed, struktur i
hverdagen, psykiske udfordringer,
kommunikation til pargrende, kontinens
problemer

mestring af sygdommen

accept af syggdommen

bevare eller forbedre min situation

ved ikke

Hvad vil du gerne have ud af indleeggelsen pa
Sclerosehospitalet?

generel viden

specifik viden — hvad kan jeg selv ggre
mestringsstrategier

socialt samveaer med andre med MS, fa et
netvaerk

finde ud af hvad Sclerosehospitalerne kan
tilbyde

hab og mindske angst for fremtiden

blive udfordret og rustet til fremtiden

fa hjaelp med kontakt til kommunen

De sidste to spgrgsmal gav anledning til kvantitative svar.

Sammentellingen af svarene var som fglger:

Spgrgsmal Sammentelling
Hvis alt var muligt, ville du da foretraekke Ikke besvaret: 1 ud af 19 = 5%
undervisning/traening pa hold, individuelt Undervisning/treening individuelt: ingen = 0%
eller en blanding heraf - og i givet fald Undervisning/traning pa hold: ingen = 0%
hvilket forhold? Blanding af hold og individuelt: 18 ud af 19 = 95%
Blandingsforhold:
- ikke udspecificeret: 8 ud af 18 = 44%
- 50% hold/50 % individuelt: 8 ud af 18 = 44%

- 70% hold og 30 % indiviuelt: 1udaf18= 6%
75% hold og 30 % individuelt: 1udafl18= 6%

Hvis alt var muligt, ville du da foretraekke: 2 uger: 11ud af19 = 58%
Indlaeggelse 1 uge (5 hverdage). luge: 5udaf19= 26%
Indlzeggelse 2 uger (10 hverdage, med Ved ikke/ikke besvaret: 3 ud af 19 = 16%
mulighed for at blive, eller tage hjemi
weekenden). Andet ?
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De to sidste spgrgsmal fra interviewguiden gav kvantitative svar. Det er tydeligt, at hovedparten af de
adspurgte gnskede at modtage viden bade individuelt og samme med andre. Det sociale gives her
betydning. Disse svar leder mig igen til Weichs elementer for meningsdannelse, hvor det sociale aspekt har
betydning. Det er interessant, at ingen af de adspurgte veegter det individuelle hgjest. De har alle en
forudfattet mening om, at det sociale i et forlgb er vigtigt.

Det sidste spgrgsmal, hvor der spgrges til gnsket om et forlgb pa en eller to uger viser, at ca. 1/3 af de der
har besvaret spgrgsmalet, vil foretraekke det korte forlgb. Dette underbygger den forstaelse, der ligger til
grund for, at det korte forlgb i det hele taget er interessant at kunne tilbyde.

6.3 Bearbejdelse af data fra de tre gruppeinterviews med patienter
Efter gennemlytning af de tre gruppeinterviews, blev disse transskriberede (Bilag 5,6 og 7). Ved den
efterfglgende bearbejdning fremkom fglgende emner af saerlig betydning, som gar igen i alle tre interviews.

Emner af seerlig betydning Beskrivelse
Det sociale med de andre De sociale kontakter med de andre indlagte beskrives som
patienter er betydningsfuldt betydningsfuldt. En beskriver det som at ga fra at veere alene til at

have noget sammen med ligesindede.

Kontaktperson og fagpersonerne | Fagpersonerne og deres sarlige viden om MS er vigtigt. Flere
som centrale figuere fremhaever den szerlige kontaktperson som en central figur. Alle
indlagte far tildelt en saerlig kontaktperson, som er en af de tre
primaere fagpersoner i patientens team. En plejeperson, en
ergoterapeut eller en fysioterapeut.

Viden om MS og mestring af MS Det at fa viden om sygdommen og viden om mestringsstrategier.
Patienterne naevner at de fgr indlaeggelsen har manglet viden. De
faler ikke der er blevet fulgt op efter at de fik diagnosen og den
efterspurgte viden far de pa fgrstegangsforlgbet.

Oplevelser/erfaringer ’pa egen Det at fa oplevet viden fremhaeves som betydningsfuldt. At maerke
krop’ forskellige metoders virkning pa egen krop er lzererigt.
Pargrendes behov for viden Der er generelt en holdning blandt patienterne om at det er vigtigt, at

de pargrende ogsa far en viden om MS. Ved de tre interviews er der
lidt divergerende holdninger til hvor meget de pargrende bgr
inddrages. Hvor meget dette bgr ‘fylde’ i programmet.

Rammerne for forlgbet Rammerne for forlgbet har patienterne mange meninger om.
Generelt gnsker de sa mange aktiviteter som muligt, men med
mulighed for at man kan traekke sig. Der udtrykkes gnske om at
programmet er sa ens for alle som muligt, altsa ikke sa
individualiseret. Ved fgrste og sidste interview udtrykkes der et udtalt
gnske om, at kunne ankomme s@gndag aften, sa man er fisk til fgrste
dag.
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Generelt om de tre interviews ses det, at det er lidt forskellige emner der kommer til at vaegte i interviewet,
selv om interviewguiden er ens for alle tre interviews.

Forskelligheder i centrale emner ved de tre interviews:

Dato Seerlige karakteristika i emner ved de tre interviews
D. 16.01.20 | Oplevelser pa egen krop
Det sociale

Pargrendes behov
Anbefaler at forlgbet starter med et forbespg

D. 30.01.20 Fysisk treening
Kontakt til specialister
Oplevelser pa egen krop

D. 12.03.20 Det sociale

Kontaktpersonen er central

Pargrendes behov

Anbefaler at forlgbet starter sgndag eftermiddag

6.3.1 Bearbejdelse af data fra individuel telefonisk opfglgning 1 maned efter de tre
fokusgruppeinterviews

Som aftalt ved de tre fokusgruppeinterviews ringede jeg efter ca. 1 maned til hver af de ti informanter. Jeg
fulgte op pa hvilke lzeringer/emner/aktiviteter fra fgrstegangsforlgbet, der efter 1 maned havde vist sig, at
veere det mest brugbare i hverdagen hjemme.

Noter fra disse telefoniske opf@lgninger ses pa bilag 8. De emner der saerligt gar igen for de ti informanter
var fglgende:

Emner af seerlig betydning 1 maned efter udskrivelsen

e Viden om MS, bade generelt og specifikt til den enkelte

e Viden om vigtigheden af pauser og det mentale

e Viden om fysisk traening

e Kontakt til behandlerne

e Kontakt til de andre ptt. Flere holder kontakten til nogle af dem de var indlagt sammen med
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6.4 Bearbejdelse af data fra gruppeinterview med to medarbejdere d. 15.04.20
Efter transskribering af interviewet (Bilag 12) fremkom fglgende kategorier pa emner af szerlig betydning

Emner af szerlig betydning Beskrivelse

Det sociale blandt de indlagte Medarbejderne oplever, at det sociale fylder meget for patienterne,

patienter og at det er meget betydningsfuldt og positivt for dem. Det er vigtigt
at skabe rum og mulighed for det

Viden om MS og mestring af Generel viden om MS opleves som noget der efterspgrges af

samme patienterne og som de er meget interesserede i. Iseer emner som

mestring af sygdommen, energiforvaltning og kommunikation, samt
det at seette sig mal der raekker hjem

Sammensaetning af programmets | Medarbejderne mener, der skal veere mest fokus pa det generelle og
aktiviteter at det individuelle skal nedtones pa et en-uges forlgb.

Tilbud til pargrende Medarbejderne gnsker, at inddrage pargrende sa meget som muligt.
Helst bade pa indlaeggelses- og udskrivelsesdagen, men hvis der skal
veelges, sa pa udskrivelsesdagen.

Rammerne for forlgbet Medarbejderne foreslar, at sende programmet ud til patienterne 14
dage fgr indlaeggelsen og sa tage kontakt til patienterne pr. tIf. en
uge for forlgbet. | programmet mener de, at det er vigtigt at skifte
mellem stillesiddende undervisning og mere aktivt. De foreslar lidt
leengere dage, end det nuvaerende forlgb og rammesatte aktiviteter
om aftenen.

6.5 Bearbejdelse af observationer ved co-design processen pa farste

telefonmgde d. 24.04.20

Noterne er taget under mgdet. Nogle udsagn er refereret naesten direkte, andre refereret med et
kondensat af det der blev sagt. Eftersom det drejer sig om noter, er der ikke noget der er helt direkte
transskriberet, som man ville kunne ggre efter en optagelse. Noterne er refereret direkte herunder.

Struktur pa mgdet Jeg bgd kort velkommen. Dette blev valgt, fordi jeg er den eneste som alle
deltagere har mgdt og som var den fgrste der introducerede til projektet, samtidig
med gruppeinterviewene. Jeg fortalte kort hvem vi var til stede.

Derefter gav jeg ordet til personale/informant nr. 12 der var mgdeleder, og selv var
jeg tavs under resten af mgdet. Dog en kort bemaerkning til slut om den positive
deltagelse.

Mgdelederen gav fgrst ordet pa skift til patienterne, der praesenterede sig ved
fornavn, hvornar de havde vaeret indlagt og ganske kort om hvornar de havde faet
diagnosen og oplevelser derefter.

Efter runden forsggte m@delederen at give ordet frit til at kommentere pa de to
udsendte udkast til program for en uges forlgb.

Dette virkede ikke, da deltagerne begyndte at tale i munden pa hinanden og
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derefter alle blev tavse. Mgdelederen @&ndrede derefter strategi og gav ordet til
deltagerne pa skift.

Da mgdet naesten var slut, blev der fundet en ny mgdedato hvor alle kunne
deltage. Alle var interesserede i at deltage i endnu et co-design mgde.

Deltagelsesivrighed/
taletid

Mgdedeltagerne var alle aktive. Der var dog forskel pa hvem der bgd mest ind.
Brugen af talerunder gjorde, at alle fik taletid og blev hgrt. Der var forskel pa den
taletid hver deltager gjorde bryg af. Alle virkede meget disciplinerede og abne for
at hgre de andres kommentarer.

Emner der blev
diskuteret ift de to
udkast

e Generelt ser begge forslag rigtig godt ud.

e Deter godt at begge forslag indeholder at patienterne bliver ringet op fgr
indlaeggelse, for man er meget usikker pa at komme fgrste gang

e Man ma gerne forvente, at patienterne har forberedt sig, og at de selv skal
gore noget. At de frivilligt er aktive under forlgbet, uden at der hele tiden
er personale pa.

e Det er vigtige emner der er valgt

e Der er ikke sa meget fysisk, men det er heller ikke sa vigtigt for
ferstegangsindlagte, som det mentale. Man har brug for at blive mere
afklaret om MS

e Det er godt med aftenaktiviteter, da det sociale betyder meget

e Undervisning om Energibatteriet ma gerne rykke lengere frem i
programmet

e Det er nok mest nogle som ikke er sa pavirket af MS endnu, der gerne vil pa
ophold af kun en uges varighed. De som er mere pavirkede af MS kan ikke
rumme sa kort et forlgb. Det bliver for hektisk

e Dette forlgb kan kompensere for, at mange ikke far den opfglgning fra
neurologisk afdeling efter diagnosen er stillet, som de kunne have brug for.

e Der kan opsta angst ved udskrivelsen, for nu er jeg alene igen. Det var sa
godt at vaere sammen med andre med MS

Andre ideer til
aktiviteter, som ikke
var med pa de to
fremsendte forslag

e Detville vaere godt at mgde ind sgndag eftermiddag/aften, sa man var frisk
mandag morgen. Selvom vi godt ved, at det vil vaere dyrt hvis forlgbet
skulle starte sgndag aften. Der behgver ikke vaere sa mange personaler pa.

e Detvil vaere godt at taenke det frivillige segtepar ind sgndag aften (et
2gtepar der plejer at komme pa fgrstegangsforlgb og fortalle om det at
vaere et par, hvor den ene har MS)

e Det med energi batteriet er en gjenabner for pargrende. De forstar nu, at
mine reaktioner er "helt normale’ nar jeg har MS

Observationer over
gruppedynamik

Stemning var under hele mgdet praeget af positivitet og abenhed overfor de andre.
Deltagerne var meget hgflige og til tider ydmyge i deres udtalelser. Det var
tydeligt, at de kendte hinanden to og to, fra deres indlaeggelser, fordi de flere
gange refererede til, at der var noget de to havde oplevet, men maske var det
anderledes pa det andet forlgb, som et spgrgsmal. Det viste sig dog, at
oplevelserne var ret samstemmende, fra de to forlgb der var repraesenterede.
Forskellene var mere af individuel karakter.

Der var en tone af respekt overfor de to personaler og tilbuddene pa
Sclerosehospitalet. En sagde direkte: 'Vi er jo meget heldige at vi har faet lov til at
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komme og fa sadan et forlgb. Det var fantastisk, at vaere indlagt.’

Efter mgdet Efter mgdet var der en drgftelse mellem de to personaler og mig. Det blev
besluttet, at lave den lille &ndring i det ene program med Energibatteriet der
skulle flyttes frem, og sa lave endnu et udkast der starter spndag eftermiddag.
Desuden gnskede de to personaler, at stille en raekke spgrgsmal til deltagerne
inden naeste telefonmgde, med emner som de skulle bedes reflektere over. Dette
for at sikre, at patienterne havde givet deres mening tilkende i forhold til vigtige
dele af programmet.

Inden mgde nr. to d. 1.05.20, udarbejdede personalet endnu et udkast til et program, og det ene af de
tidligere forslag blev revideret lidt, som fglge af snakken pa mgde nr. et. Disse udkast blev sendt pr. mail til
deltagerne 4 dage fgr mgdet, sammen med de spgrgsmal, som personalet gerne ville have deltagerne til at
reflektere over.(Bilag 14)

6.7 Bearbejdelse af observationer ved co-creation processen pa anden
telefonmgde d. 1.05.20

Belzert af erfaringerne fra det fgrste telefonmgde, tog jeg udfgrlige noter. S3 godt som direkte afskrift af
det sagte. Spgrgsmalene som personalet havde sendt til patienterne forud for telefonmgdet, virkede
nasten som en interviewguide. (Bilag 14)

Noterne fra mgdet er samlet i bilag 15 og efterfglgende bearbejdet til nedenstaende.

Struktur pa mgdet Jeg bgd igen kort velkommen og gav sa ordet til mgdelederen, informant/personale
nr.11.

Mgdelederen henviste til det materiale der var sendt ud fgr mgdet. Det reviderede
program nr. 1 og det nye program nr. 3, hvor ankomsten var sgndag eftermiddag.
Dette have patienterne givet udtryk for som et staerkt gnske, ved det fgrste mgde.
Mgdelederen tog udgangspunkt i spgrgsmalene 1-13 pa mailen til deltagerne forud
for mgdet. (Bilag 14)

Deltagelsesivrighed/ | Alle patienterne var tydeligvis forberedte til mgdet. De havde reflekteret over de
taletid udsendte spgrgsmal og flere gav udtryk for, at de havde drgftet emnerne med deres
pargrende. Mgdelederen gav ordet til patienterne pa skift og alle havde noget at
byde ind med ved deres tur. Nogle bad efter runden om ordet igen, til tilfgjelser. Der
var ikke sa stor forskel pa taletid ved dette mgde.

Emner der blev Se bilag 15. Noter fra co-design process d. 30.04.
diskuteret ift. de
udsendte udkast Der var enighed blandt patienterne om fglgende:

e Der bgr vaere kontakt fgr forlgbet, for at afklare hvilket behov patienten har,
og vurdere om vedkommende skal have individuel samtale med en
fagperson, i stedet for at alle skal se alle fagpersoner individuelt under
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forlgbet.

e For forlpbet kan der udsendes forskelligt materiale. Fx information om
rehabilitering som ellers gives ved velkomsten, og sa kan denne droppes.
Der kan sendes et link til en film hvor man ser hospitalet og rummene og fx
maden, sa ved man lidt mere om hvad der venter en.

e Der skal ikke veere valgmuligheder i Igbet af dagen. Det er bedre at dagen er
fyldt ud og at man sa veelger fra, hvis man ikke kan magte det hele.

e Den fgrste dag behgver man ikke at se alle underviserne. Kontaktpersonen
er den vigtigste.

e Nogle af undervisningerne kan med fordel ligge om aftenen, sa kan man
vaelge dem til eller fra efter behov. Ellers skal aktiviteterne om aftenen vaere
lette og legende. Et foredrag med frivillige kunne filmes og sa kan de der har
lyst til det, se det.

e Alle var enige om, at det bedste forslag var det hvor man kan mgde ind om
spndagen og veere frisk til at starte mandag. Der behgver ikke vaere meget
personale til stede. Det uheldige ved den model er, at det sa kan veere sveert
for de pargrende at vaere med til kontaktpersonssamtale om mandagen.
Dette blev drgftet og alligevel valgte alle sgndagsmodellen som den bedste.

Der var divergerende opfattelser af fglgende:

e Foredraget ved de frivillige var der forskellig opfattelse af, ligesom nogle af
undervisningerne, men man talte sig frem til at disse sa kunne vaere frivillige,
enten ved at ligge om aftenen eller ved at det filmes, og sa kan man se det
om aftenen, efter behov og lyst.

Andre emner som e Talen faldt pa hvordan fgrstegangsforlgbet er en erkendelsesproces, en
ikke er med pa de indre proces, som hjelpes pa vej af bade undervisningerne, de fag-
fremsendte forslag professionelle og medpatienterne

Observationer over | Ved dette mgde var det tydeligt, at deltagerne var mere trygge ved hinanden. Der
gruppedynamik blev budt mere ind, talt mere i detaljer og flere gav udtryk for at se tingene lidt
anderledes, end en af de andre. Der var god stemning og latter af og til undervejs.
Alle var stadig meget hgflige overfor hinanden, bade i forhold til taletid og
hinandens synspunkter. Personalet gik patienterne lidt mere pa klingen via
refleksionsspgrgsmalene.

Eftersom mgdet var pa en time, dobbelt sa langt som det fgrste mgde, var der ogsa
mere tid til at ga i dybden med det der blev sagt. Der var mange ideer til hvordan
man kunne strukturere forlgbet mere hensigtsmaessigt, ved brug af andre metoder,
fx videomateriale fgr og under forlgbet.

Efter mgdet Efter mgdet tilrettede personalerne forslagene ugeprogram, ud fra de ideer der var
fremkommet efter de to tIf. m@der. Der var nu fire forslag, hvoraf de to lignende
hinanden meget.

Personalerne samlede desuden deres overvejelser over konsekvenser af de
forskellige forlgb i et skriv (Bilag 16 ). Dette blev efterfglgende vist til direktgren
sammen med de fire programforslag.
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Det blev efterfglgende bestemt, at afprgve forslaget hvor ankomsten er sgndag.
Afprgvningen skal forega i uge 27. Alle indkaldte patienter til afprgvningen skal
screenes af leege for indlaeggelse, for at undga, at sarbare ift Covid-19 indlaegges.

| det fglgende afsnit vil jeg analysere og diskutere mine data, i lyset af den teori jeg har valgt at laegge ind
over.

7 Analyse og diskussion

Farst vil jeg kortlaegge baggrundsmaterialet. Det er den del af mit materiale der repraesenterer
patientperspektivet og personaleperspektivet. Dernaest vil jeg analysere den del af mine data, der daekker
selve co-design processen. Det er under analysen af denne, at jeg kan vurdere, hvilke udfordringer der
viser sig, nar patientperspektivet mgder det professionelle perspektiv i co-design.

7.1 Kortlaegning af patientperspektivet
Ved min kortleegning af patientperspektivet fandt jeg under bearbejdningen af data fglgende:

Data fra : Vigtigste fund under bearbejdningen af data.
Patienternes udtryk for gnsker og behov ved fgrstegangsindleeggelse
Cafe mgdet ¢ (@nske om viden i forhold til hvad sclerose er
e mestring af sclerosens pavirkninger
TIf. interview med patienter pa e Generel og specifik viden om MS.
ventelisten e Mestring af sygdommens pavirkninger

e Arbejde med hvordan accept af sygdommen kan opnas
e Socialt samvar med andre med MS — fa et netvaerk

e Fa hdb og mindske angst for fremtiden

e Fa hjaelp til kontakt med kommunen

Interview med patienter der e Det sociale med de andre patienter er meget betydningsfuldt,
havde vaeret pa et det mindsker fglelsen af at ‘veere alene’. Denne oplevelse
ferstegangsforlgb af to uger, holder sig ogsa en maned efter forlgbet.

samt opfglgning pa dette efter e Kontakten til personalet, iseer den szerlige kontaktperson, var
1 maned vigtigt.

e Undervisning om MS og dens fglger er seerdeles vigtig. Der
naevnes saerlige modeller som er undervist i og der refereres til
hvordan disse modeller er brugt sammen med pargrende bade
under og efter forlgbet.

e Der gives udtryk for vigtigheden af at have oplevet pa egen krop
hvordan forskellige tilgange og treening pavirker.

e Der gives udtryk for gnsker om pargrende inddragelse og
undervisning af de pargrende.

e Der udtrykkes gnsker for rammerne for forlgbet idet
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patienterne gerne vil have kontakt til behandlerne inden
indleggelsen for at vaere forberedt.

e Der gives ligeledes udtryk for gnsker i forhold til
sammensatningen af undervisningerne og forholdet mellem
mere fysiske aktiviteter og stillesiddende aktiviteter

Om patientperspektivet kan jeg, pa baggrund af ovenstadende sige, at patienternes gnsker og behov ikke
&ndrer sig stort, fra de som ikke kender til Sclerosehospitalet og tilbuddene der, og til de som har vaeret
indlagt. Viden om MS og viden om hvordan de kan mestre livet med denne, er gennemgaende emner.
Veerdien af det sociale samvaer med andre med MS, men ogsa med personalet, bliver saerligt tydeligt for
patienterne, nar de har vaeret indlagt. De udtrykte behov far en mere fyldig historie efter en indlaeggelse,
det er tydeligt, at patienterne har faet et ‘et nyt sprog’. De har faet ord for nogle af de problematikker de
har haft og de har lzert modeller der illustrerer hvordan tingene haanger sammen. De har ogsa tilegnet sig
en viden om rammerne og mulighederne pa Sclerosehospitalet. Alligevel er der en tydelig og enslydende
retning i de udtrykte gnsker og behov, hele vejen igennem.

Dette leder mig til at konkludere, at de patienter der senere deltager i co-design processen, som alle har
oplevet en indlaeggelse, kan reprasentere patienterne som vil blive indlagt pa de nye en-uges forlgb. Der er
sandsynligvis sket en sekundaer socialisering under indlaeggelsen jeevnfgr Berger og Luckmann (Berger &
Luckmann, 1972). Denne sekundaere socialisering viser dog ikke tegn p3, at have sendret
patientperspektivet, i forhold til de gnsker og behov der udtrykkes hos de som venter pa at komme pa et
ferstegangsforlgb af en uges varighed.

7.2 Kortlaegningen af personaleperspektivet
Personalet leegger veegt pa mange af de samme emner som patienterne.

e Viden om MS og dens fglger.

o Viden om mestringsstrategier.

e Vigtigt at give viden ogsa til pargrende.

e Det sociale blandt patienterne har stor betydning for disses oplevelse af sig selvi livet med MS

e Detville vaere godt at have kontakt til patienterne fgr forlgbet i modsatning til nuvaerende praksis
e Desuden har de holdninger til sammensatningen af programmet

Af ovenstaende ses, at personaleperspektivet er i overensstemmelse med patientperspektivet. Personalet
legger vaegt pa laering og pa det at skabe mening for patienterne. Personalet har, gennem deres erfaring
som undervisere pa fgrstegangsforlgb, faet et bredt indblik i patienternes behov og denne stemmer godt
overens med det patienterne selv giver udtryk for.
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Jeg kan altsa konkludere, at mine baggrundsdata giver et rimeligt samstemmende billede af
patientperspektivet, som ogsa stemmer overens med personaleperspektivet. Nu vil jeg ga videre og se pa
hvordan disse udfolder sig i co-design processen.

7.3 Analyse af co-design processen

Analysen af selve co-design processen vil jeg foretage i lyset af den teoretiske vinkel jeg har valgt. Jeg vil
desuden satte co-design processen op mod mine baggrundsdata, for at afggre hvordan
patientperspektivet udfolder sig nar det mgder personaleperspektivet i co-designprocessen og derigennem
vil jeg afklare udfordringer under processen.

Co-design processen bestod af de to telefonmgder, der blev afholdt d. 24.04.20 og 1.05.20.

7.3.1 Fra at veere alene til at vaere en del af en gruppe - kontakt fgr indleeggelsen

Et af de emner der var i spil under co-design processen var spgrgsmalet om det sociale i form af kontakt til
personalet bade fgr og under forlgbet og til de gvrige patienter under forlgbet, samt for nogle, ogsa efter

dette. Ved det fgrste co-design mgde gav patienterne udtryk for, at deres perspektiv var tilgodeset i de to
programforslag personalet havde udarbejdet. En sagde noget jeg husker som

‘generelt ser begge forslag rigtig gode ud. Det er godt, at begge forslag indeholder, at
patienterne bliver ringet op fgr indleeggelsen, for man er meget usikker pa at komme fgrste
gang’ (note fra observation d. 24.04)

Idet jeg henviser til Berger og Luckmann (Berger & Luckmann, 1972), tolker jeg dette som et udtryk for, at
patienterne ved indlaeggelsen endnu ikke har kendskab til Sclerosehospitalerne og derfor fgler sig alene og
usikre. Den sekundaere socialisering der sker under indlaeggelsen og som giver patienterne et stasted, giver
dem mulighed for at opfatte deres vaeren pa Sclerosehospitalet, som en meningsfuld social virkelighed.

Berger og Luckmann siger om opfattelsen af verden som en meningsfuld og social virkelighed at ” Denne
opfattelse er ikke resultatet af isolerede individers selvstaendige meningsskabelse. Den begynder fgrst nar
individet 'overtager’ den verden, som andre lever i” (Berger & Luckmann, 1972, s. 170). Om
meningsskabelse siger Weich, at denne er en social aktivitet (Hammer & Hgpner, 2018, s. 94). Dette tolker
jeg ind i hervaerende projekt, som at patienterne har brug for at veere i kontakt med bade personalet og de
andre patienter, for at skabe en mening og derved fgle tryghed ved ikke at vaere sa alene. Hvis der er
kontakt til personalet fgr indlaeggelsen, sa vil patienterne fgle, at de er knap sa alene ved ankomsten.

Ved personaleinterviewet var der udtryk for samme @gnske om at have kontakt til patienterne fgr
indlaeggelse. Personalerne sagde det pa denne made

Vi snakkede faktisk ogsa om, at vi ville sende ugeskemaet ud fjorten dage f@r og sa ville vi
faktisk ringe til dem ugen fgr (Bilag 12, 9:14)
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Den sociale del af indlaeggelsen har stor betydning for patienterne. Fra patientperspektivet har jeg fglgende
udsagn

Ja for det er faktiske rigtig vigtigt og snakke med dem man er pa hold med, fordi at nogen
gange kan man jo godt fgle sig ensom i sin sygdom. For en derhjemme, hvis jeg siger: jeg har
sgu’ lige en treels dag ik’ og, eller: jeg er lidt traet. Jamen sa ta’ lige to panodiler og sov lidt, ik’
og. Eller og sa siger de: jamen hvordan traels?. Men det kan vi jo ik’ altid sige. Men siger vi
det her nede, sa er folk sadan; ja, ja. Fordi vi forstar det jo. Vi skal ik’ til og forklare, hvad vi
mener. Sa man er jo ik’ ensom i sin sygdom her (Bilag 7. 22:50)

Personale perspektivet giver samme syn pa dette

Jeg oplever, at de far rigtig meget glaede af en del af gruppedannelsen. Den hvor de finder ud
af at de ikke er den eneste der har den her sygdom, at der er nogen der er i samme bad som
dem. Men der er noget af det man godt kunne tilrette. Men det med at mgde ligesindede og
fa skuldrene lidt ned og finde ud af hvad er det for et sted, det her. (Bilag 12. 00:42)

Bade patienterne og personalet er enige om vigtigheden af den sekundare socialisering der finder sted
under en indlaeggelse. Berger og Luckmann siger om denne at ”Den vil forlgbe effektivt alene pa baggrund
af den gensidige identifikation, som indgar i enhver menneskelig kommunikation” (Berger & Luckmann,
1972, s. 181)

| forhold til ovenstaende emne ses overensstemmelse mellem patientperspektivet og
personaleperspektivet, nar de pa dette omrade mgdes i co-design processen. Her er altsa ikke tale om en
udfordring.

7.3.2 Ankomstidspunkt fra patient- personale- og organisatorisk perspektiv

Et emne der fyldte meget under co-design processen var spgrgsmalet om hvornar ankomsten skulle veere. |
Ipbet af fgrste co-design mgde kom det op, at det ville vaere rigtig godt, om man som fgrstegangsindlagt
patient kunne ankomme sgndag eftermiddag. Sa kunne man fa sig indlogeret i ro og vaere klar til naeste
morgen.

Jeg husker udtalelserne som noget i retning af ” Det vil vaere godt at mgde ind sgndag eftermiddag, sa kan
man ankomme roligt og veere frisk mandag morgen.” (noter fra 24.02)

Dette tidspunkt for ankomst var ikke indarbejdet i de forslag personalerne have udarbejdet. Fgr et
indleeggelsesforlgb er det praksis pa Sclerosehospitalet at have en lukkeweekend og de udarbejdede forslag
til program, var tro mod denne praksis. Under fokusgruppeinterviewene praesenterer jeg rammen for
forlgbet som vaerende fra mandag til fredag, idet jeg ogsa selv, som en del af ledergruppen havde den
overbevisning, at det er det mulige, under hensyntagen til den gkonomiske ramme. Alligevel kommer
spgrgsmalet om ankomst sgndag igen op ved co-design processen.
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Ud fra det patienterne siger under mgdet, er det tydeligt, at de godt er klar over, at det vil veere
omkostningsfuldt, at ankomsten kan veere sgndag. De siger ” det vil vaere godt at mgde ind sgndag
eftermiddag eller aften, sa man er frisk mandag morgen. Selvom vi godt ved at det er dyrt hvis forlgbet
skulle starte spndag. Der behgver ikke vaere sa mange personaler pa.” (noter fra 24.04). Patienterne giver
udtryk for, at de ved, at det vil koste personaletimer m.m. Der kommer en snak om, at der ikke behgver at
vaere sa meget personale pa. Det de gerne vil sikre, er at forlgbets deltagere kan fa en rolig ankomst. Her
kan de sammenligne med deres egen fgrste dag, hvor der var mange forskellige samtaler pa en dag hvor de
var rejst hjemmefra tidligt om morgenen og ikke havde ret meget kendskab til, hvad der skulle forega.
Personalerne gav udtryk for, at det ikke var muligt at starte sgndag. Der blev sagt noget i retning af ” Det
kan vi sagtens forsta, men vi har lukket i weekenden fg@r forlgbet, og det vil vaere alt for dyrt at dbne
hospitalet sgpndag”

Med ovenstaende eksempel, ser jeg et udtryk for, at patientperspektivet men ogsa personaleperspektivet
mgder det organisatoriske, gkonomiske perspektiv. Personalet ved, hvor mange ressourcer der skal til for
at bemande hospitalet en sgndag. Det er ikke kun de tydelige og synlige personale ressourcer, der er brug
for. Dvs. en person der kan tage imod patienterne og vise dem deres vaerelse, hvilket faktisk er det eneste
patienterne beder om. Personalet ved godt, at en ankomst sgndag kraever tilstedevarelse af
kekkenpersonale, servicepersonale, sygeplejersker til medicinoptag, aftenvagter og nattevagt. De ved at
sgndagsvagter koster mere end hverdagsvagter og at nogle af de timer, skal afspadseres pa andre
tidspunkter, hvor pageeldende personale sa mangler.

Her er patientperspektivet udtryk for et behov, som fra deres perspektiv ikke behgver at kreeve sa meget
for at blive opfyldt. Personaleperspektivet er delt. Personalet kan med deres faglighed og erfaring sagtens
felge patienternes gnske. De kender til sclerosepatienters udfordringer med energi og overblik nar
programmet er for hektisk. At undga dette er noget du underviser i pa fgrstegangsforlgbet. De har dog ogsa
det organisatoriske, gkonomiske og lovgivningsmaessige perspektiv for gje. Det organisatoriske perspektiv
daekker i dette tilfeelde over, hvordan sgndagsvagter skulle kunne vaere mulige, samtidig med at de har
brug for, at kollegerne er massivt tilstede pa hverdage, hvor de undervisende aktiviteter foregar.
Personalerne ved, at der er et overenskomstmaessigt perspektiv der skal tages hgjde for. Sgndagsvagter,
aftenvagter og nattevagter er dyre, og de midler skal findes et andet sted. Personalet ved ogsa, at der er
patientsikkerhedsmaessige grunde til, at fx screening af patienternes medicin skal foretages ved
indlaeggelsen. Hvis en patient bliver darlig, sa skal personalet vide hvilken medicin denne tager.
Sclerosehospitalerne ligner i sine aktiviteter ikke sa meget det som patienterne forbinder med et sygehus,
men personalet ved, at Sclerosehospitalerne er sygehuse og underlagt helt samme lovgivning som andre
sygehuse. Personaleperspektivet er pa dette omrade pavirket af det ledelsesmaessige perspektiv, idet
ledelsen altid giver abent og tydeligt udtryk for at ressourcerne har den stgrrelse de har, og eftersom
behovet og kravene er store, sa geelder det i al vores aktivitet, at der skal gkonomiseres med ressourcerne.

Personaleperspektivet er delt mellem, at finde mening i balancen mellem hvad der tjener patienterne bedst
og hvad der tjener organisationen bedst. Weich siger ifglge Hammer og Hgpner, at meningsskabelse tager
udgangspunkt i identitet.” Alt efter hvordan vi opfatter os selv, sa andres vores opfattelse af omverdenen
sig ogsa’ (Hammer & Hgpner, 2018, s. 98). Personalet har en steerk faglig identitet og denne treekker i
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retning af at finde bedst mening i det som patienterne giver udtryk for. Samtidig er personalet en del at den
hierarkiske organisation pa Sclerosehospitalet. Der er et fladt hierarki og organisationen er lille, sa
personalet har en taet kontakt til ledelsen og viden om hvordan og hvorfor organisationens rammer er
opbyggede, men det er helt kart at det er ledelsen der udstukker rammerne. Hammer og Hgpner siger, at
"Nar vi skal skabe mening i begivenheder, sa bliver ’jeg’et’ (eller ’jeg’erne’) helt centrale for vores
meningsskabelse. Steen og Turnaas siger, at de professionelle har en nggleposition i forhold til at opna
succesfulde samarbejder med brugerne. (Steen & Tuurnas, 2018). | forhold til det ovennavnte eksempel sa
viser det mig, at ikke bare de professionelle har en szerlig position ift. Co-design. Hele organisationen skal
veere involveret. Her kommer ogsa den borgernzere ledelse ind, som mellemled pa Midtstream-niveau som
blev vist i Krogstrup og Brix’ figur pa side 18. (Krogstrup & Brix, 2019, s. 25).

Hvis vi vender tilbage ogsa til figuren pa side 25 (Krogstrup & Brix, 2019, s. 41), sa ses at Capacity building
som mal og middel i forhold til co-produktion forudsaetter, at bade organisationen, medarbejderne og
brugerene (her patienterne) opgver ressourcer. Organisationen skal opbygge evne til at involvere
patienterne, for at mobilisere deres ressourcer og selv opnar viden om hvordan patienternes 'problemer’
bedst Igse. Medarbejderne og den borgernzere leders evne til at mobilisere ressourcer der gger virkningen
af indsatserne og patienterne skal understgttes i udfoldelse af deres potentialer og ressourcer. Derfor er
personalet godt nok ngglepersoner, men ledelsen og hele organisationen har ogsa en betydelig rolle i co-
design.

| spgrgsmalet om tidspunkt for opstart af forlgbet var der saledes en udfordring mellem
patientperspektivet, personaleperspektivet og det organisatoriske, gkonomiske og
patientsikkerhedsmaessige perspektiv.

7.3.3 Laring og meningsskabelse i processen

Idet jeg inddrager llleris teori om laering sa vil jeg undersgge om der sker leering hos de implicerede parter
gennem denne udfordring. Som navnt i teoriafsnittet skelner llleris mellem kumulativ, assimilativ,
akkomodativ og transformativ lzering (llleris, 2015, s. 59). En assimilativ laering er en tilfgjende laering, og
det der sker i dette tilfaelde. Patienterne leerer noget om Sclerosehospitalets rammer og personalet laerer
noget om patienternes behov. Den gensidige lzering om hinanden er assimilativ, hvorimod en akkomodativ
leering i dette tilfeelde opstar hos mig som observatgr. Det var interessant at lytte til denne del af samtalen.
Jeg var desveerre forhindret i at fa det visuelle stemningsbillede, men ud fra stemmerne kunne jeg hgre
patienternes entusiasme i forhold til denne sgndagsankomst. Det var virkeligt et stort gnske, men de
forsggte at holde det sa beskedent som muligt. Min vurdering var, at patienterne forsggte, at se
problematikken ogsa med gkonomiske og organisatoriske briller pa. Der er dog pa et hospital mange
arbejdsgange og regler som patienterne ikke ved noget om. Under denne samtale kunne jeg hgre, at
personalet gav udtryk for, at de forstod patientperspektivet, men var styret af deres viden om det
organisatoriske, sa de afskrev denne mulighed.

Jeg fik pludselig en indsigt i, at denne mandag til fredag ramme, var en hindring for at designprocessen
kunne udfolde sit potentiale. Jeg gik ud af min observatgrrolle, brgd ind i samtalen og sagde, at de skulle
teenke frit. Lade fantasien sprudle og ikke lade sig heemme af kendte rammer. Denne udmelding gav i
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overfgrt betydning et ’lettelsens suk’ idet spandingen medlem patientperspektivet og det organisatoriske
perspektiv, udtrykt via personalet, Igste op.

Selvom resultatet af co-design processen udelukkende er et forslag til afprgvning og ingen pa forhand kan
vide resultatet af afprgvningen, sa skete der pa dette tidspunkt i processen en faelles meningsskabelse
mellem patienter og personale. Som Krogstrup og Brix siger sa er laering og opbyggelse af kapacitet i
organisationer og i individer bade et mal og et middel for samskabelse (Krogstrup & Brix, 2019, s. 41). En
forudszetning for at at co-produktion (og co-design) kan bidrage til kapacitetsopbygning er at der sker
meningsskabelse mellem brugere, medarbejdere og ledere pa alle niveauer i organisationen (Krogstrup &
Brix, 2019, s. 62)

7.3.4 Udfordring i co-design processsen

Jeg ser en udfordring i co-design processen omkring de forskellige forudsaetninger for viden om de mange
arbejdsgange, regler og skonomiske forhold, der findes under overfladen pa et sygehus. Personalet holder
sig indenfor de rammer ledelsen har udstukket. Dette er under hverdagens forhold en forudsaetning for at
organisationen kan besta, men under en co-design proces er der en udfordring til stede, mellem
patientperspektivet og organisationsperspektivet, herunder gkonomi og regler om fx patientsikkerhed.

Nar jeg her ser pa min antagelse om at det asymmetriske forhold mellem personalet og patienterne vil
have en virkning pa co-design processen, sa far jeg et svar, der viser noget andet end jeg fgrst havde troet.

| co-design processen er det ikke det asymmetriske magtforhold mellem patienter og personalet der har en
hammende virkning. Det er i stedet min anden antagelse der kommer i spil. Det er nar patientperspektivet
mgder de organisatoriske, gkonomiske og lovgivningsmaessige rammer, at udfordringen kommer.

Krogstrup og Brix siger om co-produktion, at ” det handler om forholdet mellem frontmedarbejderen og
brugeren, hvor de to aktgrer gensidigt indgar i et ligevaerdigt samarbejde om at skabe velfaerdsydelsen
(Krogstrup & Brix, 2019, s. 31). Der opstar nu et spgrgsmal om, hvad ligeveerdighed i denne sammenhang
daekker over. Skal alle parter vide lige meget for at samarbejdet er ligevaerdigt? Det vil ikke vaere muligt, at
patienterne ved ligesa meget om organisationen som personalet og lederne, sa her vil jeg igen referere til
Eijk og Gascé “Co-designers can also be frequently found. In these cases, the initiative for co-produktion is
taken by the public organizations, but citizens have an important say in how the service will be delivered.’
(Eijk & Gascd, 2018, s. 64). Her er det et spgrgsmal om at patienterne skal have ‘an important say’ mere
end at de skal vide alt om organisationen.

Sa fik patienterne 'an important say’

Som forberedelse til det andet telefonmg@de i co-design processsen, udarbejderde personalet et program
hvor patienterne ankommer sgndag. De fandt desuden en rakke spgrgsmal, som de gnskede at fa
patienternes svar pa. Bade af overordnet og helt praktisk karakter. Det er disse spgrgsmal der blev sendt til
patienterne som forberedelse til det andet telefonmgde (bilag 14).

Hvis co-design processen ikke var blevet pavirket af Corona-pandemien, og havde fundet sted gennem
nogle work-shop dage med fysisk fremmgade, sa ville der have veeret rig lejlighed til, at gruppen kunne
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diskutere disse planlaegningsmaessige og praktiske spgrgsmal. At sende spgrgsmalene til patienterne fgr
telefonmgdet, var det muliges kunst. Patienterne forberedte sig fér mgdet og havde ogsa radfgrt sig med
deres pargrende.

Ved det andet co-design mgde, virkede patienterne mere trygge ved opgaven. Det var tydeligt, at de nu
havde faet en dybere forstaelse af opgaven og at de havde oplevelse af ligevaerdig taleret. Dette oplevede
jeg som observatgr ved at de bgd mere aktivt og hurtigt ind end ved det fgrste mgde. Alle havde en mening
om de spgrgsmal der var til drgftelse og taletiden var mere udjaevnet end ved det fgrste mgde. Der var
plads til uenigheder men ogsa en villighed til at finde et kompromis. Det ser jeg i fx i diskussionen om
hvorvidt det frivillige aegtepar skulle indga i programmet. Der er helt forskellige meninger om dette:

Nogen er enlig, nogen er bange for om segteskabet kan holde. Foredraget ribber op i meget.
Mange var kede af det, da de gik fra undervisningen. Der var lidt for meget om at hvis det
bliver for trals, sa skal man ga. Ved et forlgb pa kun en uge duer det ikke med aegteparrets
foredrag. Nogen var begejstret, nogen var kede af det. (informant nr. 1)

Jeg er fortaler for at de kommer — det var rigtig godt for mig og mine pargrende (informant
nr.8)

maske kunne man lave en film med aegteparret, som kunne vises en aften (informant nr. 10)

Dette eksempel viser hvad der skete med flere emner. Der udtrykkes forskellighed i behov og der findes
Igsningsforslag som kan tilgodese forskellige behov.

Her skabes der faelles mening gennem den sociale proces sadan som Hammer og Hgpner udtrykker det
med Weichs ord ’ Tanker, fglelser og adfeerd hos den enkelte er influeret af bade konkret, forestillet og
underforstaet tilstedeveerelse af andre. (Hammer & Hgpner, 2018, s. 95).

Et andet eksempel pa forskellighed, denne gang mellem patienterne og personalet, var spgrgsmalet om
velkomsten og introduktionen til hospitalerne og sclerosespecifik rehabilitering ved en leder, som plejer at
finde sted pa indlaeggelsesdagen. Dette programpunkt er i nuveerende program altid vaegtet (af ledelsen og
personalet) som en god introduktion til det at vaere pa Sclerosehospitalet. Patienternes svar viste, at det
ikke var szerlig betydningsfuldt for dem.

Svarene var:

e Detvar fint, men det kunne ogsa ligge sent, fx om aftenen (informant nr. 1)

e Det var ikke vigtig (informant nr. 8)

o Ikke vigtigt — jeg kan ikke huske det (informant nr. 10)

o |kke vigtigt (informant nr. 2)

e Det kunne ligge som skriftligt materiale der udsendes fgr forlgbet (informant nr. 10)
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Ogsa her gives fra patientside et Igsningsforslag sa man kan veaelge det til ved behov. Generelt giver
patienterne gode forslag til hvad der kan gives som elektronisk information og udsendes fgr forlgbet. Der er
forslag om at filme nogle af undervisningerne, sa man kan se dem ved behov. Disse forslag kan vaere
udsprunget af den aktuelle situation i Danmark under Corona-pandemien. Der tales generelt meget om
videomgder, elektroniske Igsninger, filme undervisninger, webinarer osv. Maske har dette ogsa pavirket
patienternes iderigdom. De har via Corona krisen faet ny viden, en akkomodativ lzering der saetter dem i
stand til at se nye muligheder. llleris siger om dette ’ Det er i hgj grad gennem akkomodation, at vores
leering far den generelle anvendelighed i bade kendte og uforudsete situationer, som netop er det centrale i
kompetencebegrebet. (llleris, 2015, s. 65).

Jeg gnsker at undersgge, om der sker lzering og sensemaking hos de co-designende, hvilket er en
forudseetning for at brugerinvolvering kan finde sted. | dette tilfaelde at patienten kan ga fra at vaere data til
at vaere co-designer (Krogstrup & Brix, 2019, s. 40).

Nar jeg kigger gennem mine baggrundsdata ser jeg, at patientbehovet og gnskerne forteettes og udbygges
fra patienterne er ukendte med Sclerosehospitalerne og til de har vaeret indlagt pa disse, men at de ikke
&ndrer grundlaeggende karakter undervejs. Det er stadig viden og mestringsstrategier der er i fokus.
Personaleperspektivet stemmer godt overens med patientperspektivet. Personalets erfaringsviden og
teette omgang med patienterne, baret af deres faglige gnske om at ggre det bedste for deres patienter ggr
at de to perspektiver smelter godt sammen. Der sker alligevel lzering hos personalet undervejs. Efter at
have laest udskrifterne fra fokusgruppeinterviewene kommer der viden om patienternes behov som er
mere specifik end de tidligere har haft. Bl.a siger patienterne til spgrgsmalet om den begraensede
individuelle kontakt i programmet

o Det er vigtigt med fysioterapeut og sygeplejerske. Det kunne vaere noget man taler om inden
indlaeggelsen, sa man ved hvad der er relevant. (informant nr. 2, Bilag 15)

e Det kunne veere aftalt inden forlgbet (alle siger dette oven i hinanden, Bilag 15)

e Det er vigtigt med forarbejdet, sa behgver alle jo ikke se alle faggrupper. Jeg kunne godt have
undveeret fysioterapi. (Informant nr. 8, Bilag 15)

| tidligere programmer har det vaeret lagt vaegt pa at alle patienter skulle undersgges af de forskellige
faggrupper. Her lzerer personalet fra patientperspektivet, at det ikke er en forventning. Ud fra denne viden
udarbejder personalet de f@rste forslag til forlgbsprogrammer. Her er tale om en akkomodativ lzering. Som
[lleris udtrykker om akkomodativ laering, at “individet i situationen oplever en tilstraekkelig tryghed til at
"turde’ slippe det allerede etablerede og bekendte” (llleris, 2015, s. 65).

Personalet er pavirket af de kendte organisatoriske og gkonomiske rammer og kan/vover, i ferste omgang
ikke at spreenge disse. Her taenker jeg pa spgrgsmalet om ankomsten sgndag. Fgrst da der fra en leder
opfordres til at fantasere frit, gar de med pa det behov som de sagtens kan forsta hos patienterne. Behovet
om at have en rolig ankomst der tager hensyn til treetheds og overbliksproblematikker der er yderst kendte
hos mennesker med MS.
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Hos patienterne sker der undervejs det, at de Igfter blikket fra egne behov til generelle behov og finder
Igsningsforslag, der kan tilgodese forskellige behov. Som illleris beskriver, sa skal der, for at laering kan finde
sted, bade vaere et samspil mellem individet og dets omgivelser og der skal vaere en psykologisk
bearbejdelse og tilegnelse pa baggrund af de pavirkninger som samspillet indebaerer (llleris, 2015, s. 41). |
dette tilfaelde har der veeret et samspil mellem patienterne og personalet, og dette samspil er pavirket af
de tanker og udtrykte behov, der er opstaet gennem processen helt fra fokusgruppeinterviewet og til
processen under co-design mgderne. Nar man fglger patienternes udsagn undervejs sa sker der en
bearbejdelse. De startede med at fokusere pa egne oplevelser af behov og daekning af disse, under eget
forlgb. Derefter blev disse behov og oplevelser bearbejdet i samspillet med de andre patienter i processen,
og udvidet til at omfatte en gruppes behov. Gruppen af andre fgrstegangshenviste der gnsker et forlgb pa
bare en uge.

Her vil jeg ogsa henvise til Krogstrup og Brix’ figur fra side 25. For at brugeren (i hervaerende opgave
patienterne) kan indga i co-producerende processer, hvilket ogsa omfatter co-design processer, sa skal der
hos patienterne ske en empowerment. Der skal vaere en praksis der understgtter udfoldelse af
brugerenes/patienternes potentialer. | denne co-design proces har patienterne udfoldet deres potientialer i
et vist omfang. Om de kunne have udfoldet dem mere, i den oprindelige planlagte metode med fysisk
fremmgde, har jeg en kraftig formodning om.

Sundhedskompetencers og personlige ressourcers indvirkning pa muligheden for co-design
Sundhedskompetencer daekker ifglge Institut for Folkesundhed, AU over individuel sundhedskompetence
og organisatorisk sundhedskompetence (https://Institut for Folkesundhed, 2020).

Individuelle sundhedskompetencer daekker bl.a. over Evne til at navigere i sundhedsvaesnet og Evne til at
interagere med sundhedspersonalet. Organisatorisk sundhedskompetence daekker bl.a. over Ledelse,
Visioner, vaerdier og kultur, Borgerinddragelse (patientinddragelse) Kommunikation og
Medarbejderkompetencer.

Sundhedskompetencer og ressourcer har en indvirkning pa malgruppen for co-design. For hvem er det, der
deltager i co-design processen? Det er i dette tilfeelde de patienter der har overskud til det. Det er de som
har ressourcer, bade aktuelle, men ogsa fra tidligere, som ggr at de har lyst og energi til at deltage. En
betydelig del af de mennesker der levet med MS har pavirkede ressourcer til at deltage i noget som
hervaerende co-design proces. Det kan vaere, at de lever med den meget udbredte MS-fatique, der ggr at
deres energi er indskraenket til bare de mest basale funktioner. Der er en gruppe med kognitive
udfordringer, for hvem det ville have vaeret uoverkommeligt at deltage og patienter der er udfordret pa
fysikken, pa talefunktion osv. ville ogsa have haft svaert ved at deltage.

Jeg vil igen henvise til Williams og Caley : ' The bigger the gap between the individual and organizational
literacy, the higher risk of individuals not participating (Williams, Sharon J.; Caley, Lynne;, 2020, s. 50). Det
betyder, at patienter med de hgjeste sundhedskompetencer og kompetencer generelt, har flest muligheder
for at indga ligeveerdigt i en co-design proces. Hvordan tilgodeser man sa de patienter der har feerreste
ressourcer og de laveste sundhedskompetencer? Det bliver ogsa et spgrgsmal at stille fremover.
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Som tidligere naevnt i teoriafsnittet, under de professionelles rolle i co-design, sa har disse en ngglerolle i
forhold til co-design. De skal ikke bare mobilisere og aktivere, de skal ogsa stgtte og orkestrere
samarbejdet. (Steen & Tuurnas, 2018, s. 84). De professionelle er underlagt de rammer som ledelsen har
udstukket, pa baggrund af de aktuelle gkonomiske og lovgivningsmaessige rammer. Der kan i en co-design
proces derfor ikke ses udelukkende pa selve co-design processen, for at finde svar pa de udfordringer der
knytter sig til denne.

Denne problemstilling vil jeg udfolde yderligere i min konklusion pa hervaerende co-design proces og
perspektiveringen af samme.

8 Konklusion
Jeg ¢nskede, at finde ud af, hvilke udfordringer der bliver tydelige, nar Sclerosehospitalerne bevaeger sig fra
at bruge patienten som data og hen imod, at invitere patienten ind i co-design af hospitalets ydelser?

| Igbet af projektet, og gennemarbejdning af mine data, har jeg fundet frem til nogle udfordringer. De er
veegtet anderledes end jeg f@rst havde troet. Mit blik og min forstaelse har udvidet sig, og jeg er blevet klar
over omradets overordentlige kompleksitet.

Med co-design processen som middel, til at fa lavet et program for et nyt forlgb, ville jeg g@#re noget andet,
end der tidligere har vaeret praksis for pa Sclerosehospitalerne. Tidligere praksis, stemmer overens med
praksis pa mange andre offentlige institutioner, der leverer ydelser til borgere/brugere/patienter. Udbredt
praksis er, at spgrge aftagerne af en ydelse om deres tilfredshed med denne, nar den har fundet sted.
Ydelsen er i fgrste omgang sammensat og bestemt af organisationens fagprofessionelle og ledere. Den er
ogsa pavirket af nyeste evidens pa omradet, hvis noget sadan findes, og helt sikkert af de eksisterende
gkonomiske og lovgivningsmaessige rammer. Nar aftagerne er spurgt til rads, tilpasses ydelsen efter
svarene, i det omfang det skgnnes relevant og muligt. | den beskrevne praksis kan patienten betragtes som
leverandgr af data til organisationens arbejde. Hvis patienten skal ga fra at vaere data til at vaere co-
designer, sa skal der ske en gensidig laering og sensemaking hos de implicerede parter (Krogstrup & Brix,
2019, s. 62).

Et eksempel pa gensidig laering og sensemaking der fandt sted i herveerende projekt, var da programmet
med ankomst sgndag blev udformet. Det var sa tydeligt, et udtryk for noget der gav mening for
patienterne. Det gav ogsa mening for personalet, men de var pavirkede af de rammer de seedvanligvis
arbejder under. Da rammen blev givet fri, til at gnske det der giver mest mening, sa var der en gensidig
forstaelse mellem patienter og personale om dette. Patienterne viste ogsa forstaelse for organisationens
rammer, ved at minimere deres udtrykte behov for personaleydelser om sgndagen.

Mine baggrundsdata viste, at gnsker og behov godt kunne finde en feelles mening blandt patienter og
personale i designfasen. Der hvor udfordringerne var tydelige, var nar det som giver mening for bade
patienter og personale, mgder de organisatoriske og gkonomiske rammer.
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Min antagelse, om at det asymmetriske magtforhold mellem patienter og personale kan have en virkning
pa co-design processen, sa jeg ikke udfoldet i projektet. Det ville maske have veeret tilfaeldet, hvis co-design
processen var forlgbet som planlagt, fér Corona-pandemien. | forhold til at give bud pa hvad der er vigtigt
for mennesker med MS, nar de skal indlaegges pa et Sclerosehospital fgrste gang, og i forhold til
samarbejdet omkring dette, sa var patienter og personale stort set pa bglgeleenge. Der blev udarbejdet fire
forskellige bud pa et program, som alle var enige om ville veere relevante.

Min antagelse om at der kan vaere afstand mellem patienternes gnsker og behov og de muligheder som
den organisatoriske og gkonomiske ramme giver mulighed for, viste sig derimod at holde stik.

Svaret pG min problemformulering er, at ndr patienten skal ga fra at veere data til at vaere co-designer af
ydelser pa Sclerosehospitalerne, sa findes udfordringerne iszer i de rammer som processen har at udfolde
sig under.

Dette betyder, at alle lag i organisationen at vigtige nar co-design og co-produktion skal finde sted. Der skal
ske leering og sensemaking hos alle i organisationen, med henblik pa at skabe den forstaelse hos hinanden,
der fgrer til mest vaerdi for patienterne.

Co-produktion handler om at aktgrerne indgar i et ligeveerdigt samarbejde om at skabe ydelsen. (Krogstrup
& Brix, 2019, s. 31), men hvad betyder ligevaerdighed? Skal patienterne vide alt det som personalet og
ledelsen ved om organisationen og dens rammer og muligheder? Dette er selv sagt ikke muligt. Ligesom
personalet heller ikke kan vide alt om patienterne. Disse skal have en vis forstaelse for det gkonomiske
aspekt og de lovgivningsmaessige og patientsikkerhedsmaessige regler der skal efterleves, men ellers vil jeg
holde mig til Eijk og Gascd, der siger at co-designere skal have “an important say in how the service will be
delivered” (Eijk & Gascé, 2018, s. 64).

Slutteligt er jeg ngdsaget til, at stille mig selv spgrgsmalet om, hvor dette projekt ligger, pa vejen mellem
patienten som data og patienten som co-designer? Idet jeg henviser til Williams og Caleys figur, Latter of
participation side 23 (Williams & Caley, 2020, p. 45), sa var spgrgsmalet, hvilke udfordringer der viser sig
nar patienten bevaeger sig op pa trinnet der hedder Co-designing. Williams og Caley szetter ord som
’Partnership’ og 'Doing with’ pa dette trin. Men fik patienten mon mulighed for at komme helt dertil. Der
var ‘Doing with’ tilstede og ogsa en form for ’Partnership’, men nar jeg teenker pa co-design processen der,
tydeligst ved det sidste mgde, udspillede sig nasten som et interview, med forud udsendte spgrgsmal, sa
ligner det temmelig meget det at bruge patienten som data. Min konklusion pa spgrgsmalet er, at dette
projekt var pa vej op af ‘trappen’ men naede ikke helt derop.

Noget skete dog. Jeg vil her henvise til Krogstrup og Brix’ figur pa side 25 (Krogstrup & Brix, 2019, s. 41).
Capacity Building som et middel ses, nar organisationen er i stand til, at mobilisere medarbejdernes evne til
atinvolvere brugerne, (her patienterne), mobilisere brugernes ressourcer og opna viden om hvordan
brugernes problemer bedst Igses. Der er i Igbet af dette projekt sket en laering, der har opbygget kapacitet
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bade hos de involverede personaler og ledelsen. | forhold til empowerment af patienterne, sa blev
udfoldelse af deres potentialer, kreefter og ressourcer, understgtte til en vis grad. Der blev taget
udgangspunkt i patienternes vaerdier, fglelser og antagelser. Derfor vil jeg konkludere om organisationen,
at der er sket en vis Capacity Building, som vil veere brugbar ved den naeste co-design proces. Vi er et skridt
videre i den rigtige retning, mod det overordnede danske begreb Samskabelse.

Noget der vil vaere af afggrende betydning, er at processen naeste gang far mulighed for at udfolde sig
"ansigt til ansigt’. Her vil jeg referere til Berger og Luckmann, der siger “Den vigtigste erfaring af andre sker
ansigt til ansigt” (Berger & Luckmann, 1972, s. 66). De siger endvidere "Hverdagslivets sociale virkelighed
opfattes saledes gennem en stadig strgm af typifikationer, som bliver mere og mere anonyme, jo laenger de
fierner sig fra det 'her og nu’ hvori man star ansigt til ansigt. (Berger & Luckmann, 1972, s. 71). Berger og
Luckmann skrev dette i 1972, lang tid fgr computere, mobiltelefoner, videomuligheder osv., men jeg vil
alligevel tillade mig at pasta, at deres udsagn stadig har gyldighed. Derfor vil en co-design proces hvor
deltagerne kan veere fysisk tilstede sammen, veere at foretraekke ved fremtidige co-design processer.

Hvad vil den viden der er fremkommet under hervaerende proces sa kunne betyde fremover, bade for
Sclerosehospitalerne, men ogsa for andre lignende organisationer i det danske sundhedsvaesen? Det
spergsmal vil jeg sgge at give mit svar pa, i min perspektivering af hervaerende fund. Ligeledes vil jeg
diskutere, hvordan lighed i sundhed spiller sammen med forskelle i sundhedskompetencer og personlige
ressourcer.

9 Perspektivering

Organisatoriske, gkonomiske og lovgivningsmaessige rammer findes i alle organisationer i sundhedsvaesnet.
De lovgivningsmaessige rammer ligger udenfor organisationens umiddelbare indflydelse. Her kan fx naevnes
lovgivning om datasikkerhed, lovgivning om patientsikkerhed og patientrettigheder. Disse helt overordnede
lovgivningsbestemte rammer, er betydende for retssikkerhed for bade aftagere af ydelserne og
producenterne af ydelserne.

Den gkonomiske ramme indenfor sundhedsvasnet generelt og specifikt pa Sclerosehospitalerne, er
udenfor hospitalernes direkte indflydelse. Sclerosehospitalerne kan ikke bare bestemme, at rammen skal
vaere stgrre, men kan selvfglgelige sgge at pavirke politikernes bestemmelser om dette, ved at give viden
om behovet, til de der bestemmer rammen.

Hvordan den gkonomiske ramme udfyldes kan derimod pavirkes og aendres. Hvordan organisationen
opbygges, kan pavirkes og eendres. Som navnt i teoriafsnittet, er organisationer pavirket af de styreformer
der aktuelt er i spil. Siden New Public Management fejede inde over organisationerne, ikke bare i Danmark
men ogsa internationalt set, er der sket store forandringer i vores sundhedsvaesen. Der var, og er, fokus pa
effektivitet og kvantitet, men ogsa pa hgjest mulige kvalitet for midlerne. Der indsamles data og tal fra
produktionen, med henblik pa forbedringer af bade kvalitet og kvantitet. Der skal gives mest og bedst for
de midler der er. Pa Sclerosehospitalerne har LEAN som metode, veeret en hjzlp til at strémline
patientprogrammerne. At sgrge for, at der pa mest effektiv made, bliver givet det der menes at vaere det
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bedste og rette til patienterne. PDSA som metode er udbredt i sundhedsvaesnet og ogsa pa
Sclerosehospitalerne. Denne metode hjzelper med at kvalitetssikre ydelserne, hele tiden at veere
opmarksom pa hvad der sker, hvordan det virker og forbedre det der kan forbedres. Begge modeller
hgjner kvaliteten af ydelserne, pa hver deres made, men nu bevaeger vi os ind i en epoke, hvor New Public
Governance dominerer mere og mere. Styreformen i New Public Governance har et gget fokus pa at skabe
veerdi i ydelserne, i overensstemmelse med patienternes behov og gnsker. Disse er ikke laengere
udelukkende aftagere af en ydelse, der skal vaere af sa hgj kvalitet som muligt. De bliver co-designere og co-
producenter af egne ydelser (Prestoff, 2018, s. 130). Som Caley og Williams siger, sa er det interessant at
undersgge, hvordan de to koncepter, co-design/co-produktion og kvalitets forbedringer kan samarbejde,
om at forbedre designet og leveringen af ydelserne i sundhedsvaesnet (Williams & Caley, 2020). Vi skal ikke
give slip pa de metoder der under New Public Management har bragt sa mange forbedringer. Vi skal i
stedet finde frem til hvordan patienterne kan veaere co-designere og co-producenter samtidig med, at vi
fastholder kvaliteten og flowet i ydelserne. Patienterne skal vaere med til at skabe denne forening af
metoderne bl.a i co-design processer, hvor der sker en gensidig meningsdannelse og laering hos alle de
implicerede parter.

8.1 Bagsiden af co-design, co-produktion og co-evaluation

| ovennavnte processer er der dog en bagside, som vi skal veere opmaerksomme pa. Som tidligere naevnt,
er det ofte patienter med ressourcer og hgje sundhedskompetencer, der deltager aktivt i processer hvortil
de inviteres. Mennesker med MS har et sygdomsforlgb hvor ressourcerne et stgrst tidligt i forlgbet. Hos
nogle bliver sygdommen sa fremskreden, at ressourcerne til at deltage aktivt i fx en co-design proces ikke
er til stede. Hyppige symptomer ved MS er kognitive udfordringer, og en saerlig sclerosetraethed der tapper
patienterne for kreefter. Der er et dilemma mellem, at de som har stgrst behov for rehabiliterende ydelser
og dermed ogsa maske, st@rst behov for at veere medskabende pa ydelserne, for at gge kvaliteten i henhold
til netop deres vaerdier, er samtidig ogsa de der har faerrest ressourcer til at vaere co-desingere og co-
producenter. William og Caley kalder dette for the dark side of co-produktion (Williams & Caley, 2020), og
pointerer, at dette stiller store krav til, at organisationens sundhedskompetencer er desto stgrre.

In situations where health literacy is low patients are unable to establish a fair and
comfortable relationship with healthcare providers. Poor organizational literacy compels
healthcare professionals to embrace a ‘medical model’ of healthcare which result in patient
becoming a recipient of care rather than being involved in creating high value care (Williams
& Caley, 2020, p. 50).

For patienter generelt, er betydningen af de pargrende og nzere kontakter stigende i takt med at
patienternes sundhedskompetencer og ressourcer er faldene.

Organisationerne i sundhedsvasnet skal kunne gives plads til, at patienterne kan vaere med til co-design og
co-produktion, uanset deres ressourcer. Der skal vaere villighed til gensidig laering og meningsskabelse og
der skal vaere hgje organisatoriske sundhedskompetencer for at imgdega den mgrke side af co-produktion,
som William og Caley benavner det.
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Forskellige tilgange til samskabelse, giver den danske forsker i samskabelse, Jens Ulrich et bud pa (Ulrich,
2016 ). Han praesenterer en model med fire forskellige tilgange, med mere eller mindre forudsigelighed og
forskellige aktgrer ved roret. Denne model mener jeg, der kan tilbyde forskellige tilgange afpasset med
patienternes ressourcer og sundhedskompetencer.

Ligevaerdig samskabelse Faciliterende samskabelse
Medarbejderen sidder med Medarbejderen star faciliterende
ved det runde bord ved siden af det runde bord
c D
A B
Styret samskabelse Ansvarliggerende samskabelse
Medarbejderen sidderfor enden Medarbejderen sidder for enden af
af det runde bord i en definerende | det runde bord i en malseettende og
og besluttende rolle motiverende rolle

(Ulrich, 2016, s. 13)

Ulrich pointerer, at han tager udgangspunkt i en kommunal kontekst, men at modellen ogsa kan bruges i et
hvilket som helst andet offentligt organisations perspektiv (Ulrich, 2016, s. 2). Jeg tillader mig derfor at
skifte kommunen ud med Sclerosehospitalet og borgere ud med patient. Sa far vi en firefeltsmodel, der
viser et kontinuum fra en samskabelsesmodel (A), der er styret af Sclerosehospitalets medarbejdere og
med hgj grad af forudsigelighed. Denne model kan vaere den mulige hvor patienten har fa ressourcer og
brug for meget stgtte for at udfolde sit potentiale til samskabelse — eller co-design hvis det er aktuelt. Type
B rummer stadig forudsigelighed, men patienterne er nu centrale aktgrer. Type C giver rum for
uforudsigelighed og vi har nu en ligeveerdig samskabelse. Det var denne type, jeg tilstraebte i planlaagningen
af mit projekt. Type D rummer uforudsigelighed og patienterne har udspillet, faciliteret af medarbejderne.
Ved fremtidige co-design og co-produktion processer, kan Ulrichs model benyttes, til at afggre hvilken type
af samskabelse, patienterne har mulighed for at indga i, under hensyntagen til bade disses ressourcer og
sundhedskompetencer, samt organisationens muligheder i forhold til det pagaldende emne.

8.2 Co-design under Corona-pandemiens skygge
Til slut, vil jeg diskutere betydningen af Cornona-pandemien, for dette projekt og udfaldet af det, for
efterfglgende ogs3a, at Igfte blikket til mere generelle fglger, i det danske sundhedsvaesen.
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Cornona-pandemien gav store begransninger, i forhold til den planlagte co-design proces. Det kunne have
veeret en mulighed helt at droppe projektet, men en anden mulighed var at undersgge, hvad der under de
forhandenvaerende vilkar, kunne lade sig ggre pa en anden made. Hvad ggr man, nar virkeligheden rammer
og det planlagte umuligggres? Man kan sgge at finde nye veje og undersgge muligheder der. Jeg vil, som
tidligere naevnt, til enhver tid pasta, at en co-design proces med leengerevarende fysisk tilstedevaerende
samarbejde, til udveksling af synspunkter, hvor hele sanseapparatet kan veere i brug, vil vaere at
foretreekke. Men der kom faktisk ogsa ret sa meget spaendende ud af den mulige proces.

| hele vores samfund har Corona-pandemien lzert os noget. Vi har fundet ud af, at vi kan mgdes og
samarbejde via andre kanaler end de vante. Videomgder, lzering via elektronisk tilstedevaerelse, filmklip
med videre, er pludselig blevet naervaerende for os. Vi sa det i hervaerende projekt, da patienterne selv
foreslog, at en del af undervisningen og informationerne kunne gives elektronisk, og derved skabe rum for
at veere til- eller fravalg, alt efter den enkeltes behov og gnsker.

Der blev fremstillet fire forslag til program for en-uges fgrstegangsforlgb. Havde Sclerosehospitalernes
normale praksis ikke vaeret helt slaet ud af kurs, sa kan jeg tvivle p3, at valget fra ledelsens side havde
veeret, at afprgve det forslag hvor patienterne ankommer sgndag. Sclerosehospitalerne er ngdt til, som alle
andre organisationer i sundhedsvaesnet, at vaere top-tunet til at fa mest vaerdi og kvalitet til flest mulige, for
de eksisterende midler. Som fglge af Corona-pandemien, har Sclerosehospitalet vaere lukket ned for
indlaeggelser siden 13. marts 2020. Produktionen og patientkontakten blev med et slag forvandlet til
telemedicin, som lynhurtigt blev udviklet og udbygget kolossalt. Ved afleveringen af dette speciale med
udgangen af maj, er der lukket op for begyndende patientaktivitet pa Sclerosehospitalet, af ambulant
karakter uden indlaeggelser. Afprgvningen af hervarende projekts produktion, i form af et en-uges
ferstegangsforlgb, i starten af juli, giver adgang for de fgrste indlagte patienter efter nedlukningen i marts.
Lige nu er 'vi plejer’ derfor sat helt ud af spil, og det giver mulighed for at taenke i andre baner, se nye veje
og afprgve noget der tidligere var naesten utaenkeligt. Om afprgvningen fgrer til, at det fremover bade giver
mening for patienterne og for organisationen, at patienterne kan ankomme sgndag, er ikke sikker. Dog er
der noget forfriskende over, at muligheden for at ga helt nye veje er opstaet i kglvandet af Cornoa-
pandemien. Som mange gange tidligere i historien, har store kriser bade fgrt megen ulykke med sig, men
ogsa nyt hab og nytaenkning og det er der kommet mange landvindinger og ny laerdom ud af.

8.3 Co-evaluering som opfglgning pa Co-design
Afprgvningen af en-uges fgrstegangsforlgb skal selvfglgelig evalueres. Tiden var ikke til at denne del kunne
komme med i hervaerende speciale, men planen for dette er lagt.

Planen er, at invitere de seks aktgrer, der var med til co-design processen, de fire patienter og de to
personaler samt relevante personer fx fra brugerrad, bestyrelse og ledelse, til en co-evalueringsproces hvor
de fire co-design- patienter star i centrum for at evaluere, sammen med de 12 patienter der har deltaget i
forlgbet.
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Brandsen og Honingh diskuterer, om evaluering er en del af co-creation og co-produktion, eller om det er
en saerskilt aktivitet. Pa den ene side kan evaluering ses om en del af produktionscyklussen, men pa den
anden side kan man sige, at evaluering kraever helt andre kompetencer. (Brandsen & Honingh, 2018, s. 12).

Her mener jeg, at det kommer an pa hvordan evalueringen bliver udfgrt. Her vil jeg stgtte mig til Steen og
Tuurnas der bl.a refererer til Fledderus (2015) nar de siger “professionals will cede power to citizens only
when they trust users to be able to take over tasks” (Steen & Tuurnas, 2018, s. 85). Eller nar de, inspireret
af Yang (2005) siger ” professionals’ attitude towards citizen participation is influenzed by their trust in
citizens” (Steen & Tuurnas, 2018, s. 85).

Udover at de professionelle skal veere Key-actors i co-design (Steen & Tuurnas, 2018, s. 82), sa skal hele
organisationen have tillid til at patienterne kan veere co-evaluators. Det der skal til, er at organisationen
skal gge sine sundhedskompetencer, for at blive bedre til at understgtte patienternes deltagelse.
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Bilag 1. Karakteristika ved de tre former for multiple sclerose

diagnosetidspunkt

karakteristika

Attakvis MS

Gennemsnitsalder ved diagnose er
36 ar.

85% diagnosticeres med denne
type

2/3 af de diagnosticerede er
kvinder

Der opleves attaks, som er
pludselig sygdomsforvaerring,
hvoraf noget fortager sig igen. Det
er meget forskelligt, hvor
voldsomme og hvor ofte attakene
opstar og hvor meget funktionstab
de efterlader.

Der findes en del muligheder for
medicinsk behandling, som dog
ikke kan helbrede sygdommen,
men blot forhale forlgbet

Primaer progressiv MS

Gennemsnitsalder ved diagnose er
51 ar.

Der er en ligelig fordeling af maend
og kvinder som far denne type MS

Der opleves en gradvis forvaerring
af funktioner.

Der findes kun et enkelt medicinsk
praeparat, som blev frigivet i 2019,
der kan afprgves, for at forhale
forlgbet

Sekundaer progressiv
MS

Efter en arraekke vil de fleste med
attakvis MS overga til at have
sekundzer progressiv MS.

For 65% vil det ske 15 ar efter
sygdomsdebut

Attakene ophgrer gradvist og til
slut vil der veere en stgt udvikling af
sygdommen.

Den medicinske behandling for
attaks vil ophgre nar personen
overgar til denne fase.

Kilde: (http://Scleroseforeningen.dk, 2020) (Ravnborg, Spgaard, & Jensen, 2013)

For mennesker med MS gelder det, at grundet muligheden for medicinsk behandling der kan

forhale sygdommen og rehabilitering der kan mindske generne af de mange funktionstab, er der i

dag en forventet gennemsnitlig levealder der kan sidestilles med andre med kroniske sygdomme,

som fx leddegigt. (http://Scleroseforeningen.dk, 2020)
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Bilag 2. Informationsbrev til informanter ved fokusgruppeinterview
Kaere
Jeg vil gerne sp@rge dig, om du vil medvirke i et interview en af de sidste dage af din indlaeggelse.

Jeg er i gang med at lzese en Master i lzereprocesser, med speciale i samskabelse, ved Alborg
universitet. Kort fortalt, gar specialet ud pa det at skabe tilbud sammen med de som skal have
gleede af dem.

Vi har fra mange nye med sclerose hgrt, at de kunne gnske sig et kortere forlgb, da det kan veere
sveert at veere indlagt i 2 uger hvis man har arbejde, mindre bgrn, er under uddannelse m.m.

Mit speciale skal derfor dreje sig om:

e at samle viden fra nuvaerende fgrstegangsindlagte, om forventninger til indlaeggelsen og
erfaringer ved slutningen af denne.

e sammen med nogle der er forholdsvis nye brugere af Scleroshospitalerne, at designe et
godt indhold pa et fgrstegangsforlgb, der varer én uge.

Du vil altsa veere med til de allerfgrste skridt, til det der forhabentligt vil blive til nogle nye forlgb
pa Sclerosehospitalet, der er specielt designet af og for fgrstegangsindlagte, med fokus pa de som
gnsker et kortere forlgb.

Ved interviewet, vil jeg sp@rge de fremmgdte om forventninger til indhold og hvordan det har
veeret. Jeg vil spgrge til ideer til, hvad der vil veere vigtigst at have med, ved et forlgb der kun varer
en uge. Hvordan en sadan uge med fordel kan opbygges m.m. Du behgver ikke forberede dig til
interviewet — bare mgd op og lade mig hgre dine betragtninger.

Jeg forventer, at samle en mindre flok til et gruppeinterview, der vil blive optaget, sa jeg kan hgre
jeres svar igen efterfglgende.

Alle vil selvfglgelig vaere anonyme og optagelsen vil blive slettet, nar specialet er faerdigt i juli
2020.

Hvis du kunne taenke dig at deltage, sa giver du bare besked til den der giver dig dette brev og jeg
vil sgrge for at aftalen kommer i dit ugeprogram. Det vil blive torsdag d. XX kl. 13.45 -14.45,

Med venlig hilsen

Ellen Jensen. Rehabiliteringsleder, Fysioterapeut og Master studerende.
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Bilag 3. Samtykkeerklaering

Deltager i interview d. 2020 pa Sclerosehospitalet i Ry angaende indhold pa
forstegangsforlgb.

Interviewer er master stud. Ellen Jensen

Med min underskrift bekraefter jeg, at jeg har faet tilstraekkelig information om formalet med
interviewet, hvad data skal bruge til og hvordan min anonymitet bliver sikret.

Dato og navn

Jeg kan kontaktes efter indlaeggelsen angaende min oplevelse efter forlgbet

Nej

Ja

Jeg er interesseret i at blive kontaktet hvis der er brug for det, i forbindelse med udformningen af
et nyt forlgb for ferstegangsindlagte pa Sclerosehospitalerne.

Nej

Ja

| bekraeftende fald kan jeg kontaktes pa fglgende:
E-mail

TIf.
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Bilag 4. Interviewguide ved patientinterview d. 16.01.20, 30.01.20 og 12.03.20

Formal med interviewet — at designe et program for fgrstegangsindlagte pa kun en uge.
Fegrst skal | taenke pa det to-ugers forlgb | selv har vaeret pa
e narlser pa programmet for det forlgb, | naesten er pa vej hjem fra, hvilke 4 aktiviteter vil |
sa sige har vaeret de vigtigste? og hvilke var de naest vigtigste?

e Hvis nogen aktiviteter skulle undveeres, hvilke skulle det sa vaere?

Nu skal | teenke pa et nyt forlgb pa kun én uge.

e Huvis forlgbet kun var pa 1 uge — hvilke aktiviteter ville sa vaere de vigtigste?

e Kan | komme i tanke om nogen aktiviteter som ikke er i det program | kender, men som |
ville anbefale til et 1-uges forlgb? og i sa fald hvilke?

e Hvordan er jeres anbefalinger, i forhold til start og slut tidspunkt pa dagens aktiviteter?

e Hvad er jeres anbefalinger til pargrendeinddragelse pa et 1-uges forlgb?
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Bilag 5. Udskrift af fokusgruppeinterview foretaget d. 16.01.20
med f@rstegangsindlagte pa det oprindelige 2-ugers fgrstegangsforlgb.
Informanter:1,2,3 0g 4

Interviewer: E

tid informant | udsagn

0:00 E Nu starter vi interviewet og det er d. 16. januar. Velkommen til.

Allerfgrst skal | taenke pa det to-uger forlgb | selv har vaeret med p3, det | sidder
med foran jer (udelevet oversigt over aktiviteterne de to uger, aktiviteterne er
farvelagte.

Nar | ser pa det forlgb | naesten er pa vej hjem fra, hvilke fire aktiviteter vil | sa sige
er de vigtigste? Nu far | lige en teenke-pause.

1:11 4 Jeg vil gerne prgve. Jeg vil sige sadan, nu husker jeg jo ikke helt reekkefglgen, men
nar jeg ser pa farverne s3, alt efter raekkefglgen sa synes jeg faktisk det er sadan de
er vigtige, med bla og grgn og gul osv. Jeg vil sige at de grgnne, de er vigtige.

1:30 E De grgnne — og det er dem med kontaktpersonen og de faglige undersggelser

1:37 4 Ja, og jeg vil ogsa sige at patientuddannelserne er heller ikke helt uvaesentlige for
mig — og sa ogsa traningen som ligger i de hvide felter, har veeret noget jeg har gjort
meget brug af — og det giver en overskud til ogsa at ka’ ggre det godt i de andre

2:05 E Er det den individuelle traening eller mere pa hold?

2:07 4 Det ka’ vaere begge dele

2:12 E Er det nogen af | andre der kan sige, at det her det var da noget af det allervigtigste?

2:19 3 Patientundervisningen

2:20 E Patientundervisningen der om efter middagen?

2:21 3 Ja—det der — hvor jeg virkelig har synes det har virkelig givet meget, en basisviden.
Specielt dengang neurologen var og undervise. Sa har vi ogsa haft batteriet,
undervisning om batteriet det var virkelig en gjenabner. Det var virkelig noget man
kunne arbejde med — ogsa at tage det op i gruppen bagefter.

2:53 E Ja—hvad siger du?

2:55 2 Jeg tilslutter mig det der — og supplere ogsa med at patientuddannelse om de
kognitive funktioner, det synes jeg ogsa der gav meget. Sa synes jeg ogsa at de der
forstegangsforlgb hvor vi var delt op i nogen mindre grupper, og havde lejlighed til
at snakke og udveksle en masse ting det var rigtig godt

3:24 E Sa det at snakke sammen med nogen andre som ogsa er fgrstegangsindlagte. — Der
er flere af jer der nikker, er det fordi | er enige.

3:31 1+3+4 Ja, ja,ja

3:33 E Hvad var det bedste for dig?

3:34 1 Det var mange ting, men jeg taenker sadan, noget af det her patientuddannelse, som

du ogsa siger, med neurologen og med det der barometer, fordi jeg tror at mange af
os vi aner dybest set ikke hvad pokker det er vi kommer til og hvad er det — fx sadan
noget som det med betaendelsestilstande i kroppen, at man skal veere opmaerksom
pa det, jeg anede ikke en klap om det, at man kan ga rundt med en
bleerebetaendelse i arevis uden at have fokus pa det, og sa med neurologen der lige
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forteeller om de der nye ting. Jeg vil sige at det der, der var i hvert tilfeelde ret
vaesentligt. Og sa synes jeg ogsa at det her med traening bade at lave et individuelt
program og ogsa det her holdtraening, det gi’r rigtig meget. Og sa synes jeg jo at det
samvaer med — og se hvordan — altsa det er jo almindelige mennesker de andre. Man
er jo bange for at komme ud til sddan noget med.. sa altsa der er nogen ting hvor
man kan sige at det — hvis man skal have en uges forlgb til at, der er nogen ting det
kan man sige det behgvede man maske ikke ha’ i fgrstegangsforlgbet, og fa med.
Men kombi af de her mange, mange informationer man har faet, som jo hovedet
snart er fyldt op med, det teenker jeg, der er der rigtig mange af os der har haft
glaede af, altsa at fa nogen, nogen ting, ik’ og batteriet. S3, men stadigvaek sa teenker
jeg ogsa pa noget traening, og jeg ville nok ggre det hvis man skulle lavet et et-uges
forlgb, sa ville jeg fra jeres side be’ om noget mere info om patienten inden de
kommer og sa maske dele dem lidt mere op. Hvor er vi henne, hvad er det vi gerne
vil, fordi jeg synes jo lidt man bruger de fgrste to dage — det kan ikke lade sig ggre
hvis det kun er en uge man skal veere herude. Det bruger vi jo til at blive undersggt
ordentligt og sddan noget, men det har vaeret godt. Det her ophold det er dyrt, man
stille nogen krav til folk, og sige at nu er vi blevet udvalgt til at komme herind, sa
man kan fa folk til at udfylde nogen ting sa | har lidt stgrre viden inden vi kommer sa
man kan sige, at den der proces med det grgnne her, den ku’ man kgre ned til..

5:58

Og her peger du pa de to fgrste dage

5:59

Ja, dem ku’ man kgre ned til maske en halv dag hvor man gar det her igennem og sa
maske lige igen den naeste dag hvor man maske lige havde nogen timer og sa ellers
lidt i gang med de andre ting. Det er sadan jeg teenker.

6:13

Har du en ide til hvad det var for nogen ting man kunne be’ jer melde ind

6:16

Ja, altsa jeg teenker der er ret mange ting. Jeg ville ggre det, hvis det var mig, sa ville
jeg invitere folk herop 14 dage inden. For da jeg tog hjemmefra om sgndagen, da var
jeg rigtig nede, altsa. Fordi jeg teenkte, nu skal jeg op og se nogen der hverken kan
sige kuk eller b@. Jeg vidste ikke. Da man sa kom herop, sa ser man pludselig det er
en hel flok almindelige mennesker. De kan bade ga og sta og de kan snakke og de
kan smile og de kan. Sa den der usikkerhed inden man kommer af sted, ik. Hvad for
noget tgj skal man pakke for det sta ik. Det er ligesom da jeg skulle pa lejrskole i 6.
klasse ik’, husk tandbgrsten og sa et par underbukser, ik’. Sddan at man far lidt flere
information, sa den der usikkerhed den forsvinder, og det kan man ggre ved at have
et spgrgsskema og sende ud og fordi det sddan at man skal jo ta’ det lidt som noget
seerligt, at man er blevet udvalgt til at kommer her og fa hjalp, og sa kan man ogsa
godt stille lidt krav den anden vej og sige, vi skal hjelpe med at klae’ jer pa, sadan at
man maske ik’ skal bruge to hele dage naermest pa og undersgge os, ik’. Her til mig
der kunne man jo godt skrive, hvad er det du gerne vil have fokus pa. Jeg vil godt ha’
lidt mere styrke, men det primaere, det der irriterer mig mest det er at min balance
den er sa darlig, nar jeg bliver treet. Og sa ku’ man jo allerede der sige, OK sa har vi
lidt en pejling med .. Fordi man kan jo ik’ komme det samme fine program igennem
pa en uge som man ggr pa 14 dage. Og sa fa delt dem op, folk alts3, ikke fordi man
skal deles op hvem der gar godt og hvem der ikke gar godt, men men sadan far et
blik pa hvad der for nogen folk.

7:55

Du har en kommentar pa det

7:57

Det er jo nemlig det jeg har fglt da jeg blev modtaget af min kontaktperson og hun
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siger, "hvad vi vil du gerne fokusere pa?’ Hvor jeg taenkte ‘jamen du godeste, skal jeg
til at vaelge det nar jeg ikke ved hvad der er at vaelge imellem.” Det har jeg manglet
meget i mit forlgb. ‘Har jeg valgt rigtigt, skulle jeg have valgt noget andet,’ og det er
jo fgrst her hen i anden uge at jeg ved ‘jamen, jeg har jo nok valgt rigtigt alligevel,
selv om jeg har veeret sadan i tvivl’ Jeg ville gerne have kendt mulighederne inden
jeg kom

8:33 E S3, mere end det informationsmateriale der bliver sendt ud pa nuvaerende tidspunkt

8:35 4 Ja, fordi jeg har ikke kunnet finde noget pa nettet om de her valgmuligheder, eller
hvad de indebar. Det har jeg manglet, sa jeg var klar over det den dag jeg kom

8:50 E Har du veeret inde pa vores hjemmeside?

8:53 4 Jeg har prgvet, men..

8:54 E Men den gav ikke noget?

8:56 4 Nej, jeg synes ikke den gav sa meget

8:58 E Det er der flere der nikker til, kan jeg se

9:00 3 Jeg har modtaget spgrgeskemaer, jeg har ikke nogen E-box, sa jeg modtog et
spgrgeskema pa papir, og det sendte jeg.., det skulle jeg sende til Haslev. Men det er
ligesom om da jeg blev spurgt den fgrste dag om de samme spgrgsmal igen, og det
taenker jeg jo, hmm det er jo dobbelteffekt. Jeg v ed der er nogen der har svaret..,
de har sa faet deres spgrgeskema i E-boxen. Det er de samme spgrgsmal som man
garigennem her, igen. Med sin kontaktperson. Det er dobbelteffekt

9:34 E Ja. Markerede du?

9:36 3 Jamen jeg tror det som er sagt, at de fgrste to dage, eller i hvert tilfeelde nr. 2 dag.
Sa taenke jeg der skete ikke rigtig noget. Altsa, jeg havde rigtig meget tid til mig selv
og det var jeg selvfglgelig godt klar over, at det var fordi alle de her ting skulle pa
plads. S3, ved nogen, det er jo ikke sikkert det er alle, nogen kunne man maske godt
pa forhand, ja informere om at der er de her fire omrader. Sa havde man maske
tankerne og kunne forberede sig selv pa det

10:18 E Ja. Nu kigger vi stadigvaek pa jeres program. Det to-ugers program. Hvis der var
nogen af de aktiviteter der, | taenkte ’ de ku’ godt undvaeres’ Hvad skulle det sa vaere
for nogen?

10:32 1 Jeg vil sige det vi havde med a2 hvor var det lige, hende der tog livet af os, social
radgiveren, Var det ikke social radgiveren?

10:44 3 psykologen

10:45 1 Psykologen ja,

10:47 3 Fzelles opsamlingen, vi havde sadan en feelles undervisning med psykologen. Det
med sclerose

10:55 1 ja

10:56 3 Og det var tirsdag i uge 2

11:01 1 Der hvor vi havde et energibarometer alle sammen, der var ikke grgnne da vi gik ud
af lokalet. 80 % af os vi var i det r@de. Vi var totalt tappet for energi. Men det
selvfglgelig ogsa fordi man far nogen ting at vide som, som .. og det er ikke for at
man ogsa skal det men det er maske sadan ...

11:22 E Var der andre ting | teenkte ’ det der var egentlig ikke sa vaesentligt for lige mig’ ?

11:26 3 Det om faldforebyggelse. Den var lidt tilovers for mig. Den var frivillig for mig men
jeg gik til den alligevel, for ligesom at hgre. Der kunne jo vaere nogen guldkorn.
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11:39 E Var der flere der havde det sddan med den?

11:39 1 Det samme, den taenker jeg ogsa den var ogsa..

11:41 4 Den deltog jeg slet ikke i

11:52 E Ja, andre ting?

11:56 3 Mental pusterum — jeg har snakket med hende der havde det. Da meldte jeg afbud

til den fgrste gang, men anden gang da mgdte jeg op som der stod i mit skema, for
at opdage at vi skulle ga en lang tur ned i skoven, og det ku’ jeg ik’. Jeg prgvede efter
bedste evne pa trods, mne det var ikke det jeg havde forestillet mig, fordi den fgrste
gang da var de gaet ud under treeerne og staet og lavet gvelser der. Jeg gik med
fordi altsa jeg troede at det er det vi skal igen i dag. Jeg har ikke sa lang gangdistance
Da matte jeg gi op. Men jeg har snakket med hende

12:39 1 Men det med det mental pusterum, det taenker jeg, det er faktisk en vigtig at have
med fordi fx ligesom XX hun var jo ligesom pa en ny verden, men der er klart at hvis
man ikke gar helt sa godt, og de bare gar, og det er der igen hvor at man bare
ligesom lige far samlet lidt sammen pa hvem kan forma hvad her i det her vi skal i
gang med, ik’. S3, for ellers sa taber man nogen, for du var jo rigtig ked af det.

13:12 3 Jeg var sa ked af det

13:14 1 Men xx der, hun var helt ..

13:19 E Ja, hvis det ligesom passer til den enkelte sa..

13:22 1 Og noget man skal have med ogs3, synes jeg, det er det her, jeg ved ikke om man
kalder det mindfulness, eller afstressende afslapning

13:30 E Afspaending er der noget der..

13:33 1 Hvor man kommer op i 20 minutter, sa er det ligesom man er helt slukket, man kan
ligge vagen 3-4 timer om aftenen for at falde i sgvn, sa kommer man derop og s3,
det oplevede jeg i hvert tilfaelde de to gange jeg var til det, det var helt fantastisk.

13:47 E Var det det der foregik oppe i fysioterapien, hvor man ligger ned?

13:49 1 Ja, den ene af dem ligger man ned og den anden sad vi. Det var sa overraskende for
mig, at jeg kunne komme derned pa sa kort tid. Sa det er ogsa en ting, og det er en
nem en og inkoperere i et ugeforlgb

14:10 4 Det tror jeg ogsa folk far brug for, i det gjeblik at programmet bliver mere
koncentreret, sa tror jeg det er vigtig t at der bliver sddan nogen pauser. Ligesom
vores traening: kort og hardt. Deer skal de her sma pauser simpelthen komme hvor
de — ik’ at man sover med at man lige far lov at komme ned.

14:35 E Godt, nu laver vi lige et sceneskift, for nu skal | til at fantasere. For nu skal | jo
forestille jer at nu har vi et et-uges forlgb og dem der kommer pa det, det er nogen
som har gnsket at komme i en uge. Det er jo ikke noget man tvinges til. Det er
nogen som har gnsket; jammen jeg kan hive en uge ud af min dagligdag. Jeg kan
vaere vaek en uge, og det er det der passer til mig. Sa skal | prgve at taenke, hvilke
aktiviteter ville vaere de vigtigst pa en uge. Og lige nu, det | har at vaelge imellem det
er jo det | kender fra forlgbet, men | ma ogsa meget gerne fantasere videre hvis det
er. Nu taenker vi, nu er det én uge fra mandag sadan kl. 9-10 stykker ligesom folk nu
—nogen skal jo kgre langt — og sa er det til fredag ligesom nar I slutter i morgen

15:26 4 Det er ikke noget med at man har hele fredagen, og sa smutter lgrdag morgen?

15:29 E Nej, det er det ikke det er fra mandag formiddag og sa til fredag ved en 14 stykker,
ligesom, sadan om eftermiddagen. Sa man kan na at kgre hjem.
Ja, hvad vil du sige?
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15:35

Da taenker jeg, at da skal man i gang med en forundersggelse inden folk mgder, sa
man ligesom ved, hvor man skal vaere henne. S3 ville jeg jo klee’ folk pa med en
basisviden. Neurologen, nogen af de andre ting af undervisningen vi har veeret til og
sa skulle det ogsa indeholde en eller anden for for screening. Hvad kan folk? Hvad
skal de treene videre med, nar de kommer hjem. Det er ikke ngdvendigvis her man
behgver at lave al traeningen, men bare folk er forberedte pa og..

16:12

Og her snakker du om den fysiske traening?

16:13

ja

16:15

Og nu stiller jeg lige et tillaegsspgrgsmal. Screeningen inden, eller det der
forundersggelse inden. Hvad ville dit forslag vaere til hvad den skulle indeholde?

16:26

Jamen der ville jeg gerne ha at folk var spurgt efter, at de skulle ggre sig nogen
tanker omkring hvilken forlgb de var pa. At man ikke ligesom jeg blev stillet
spgrgsmalet da jeg f@rst var her. Hvad vil du gerne? Sa man ligesom havde gjort
tanken inden indleeggelsen. Sa tror jeg ogsa jeg ville have faet et bedre forlgb. Ikke
at det har vaeret darligt, men jeg synes jeg var langt henne i forlgbet, inden jeg fandt
ud af at det var det rigtige.

16:54

Tak. Nogen af | andre. Hvilke aktiviteter ville vaere de vigtigste pa et en-uges forlgb?

17:02

Energi, altsa det med batteriet, altsa energien

17:09

Ja

17:11

R imiNm

Og sa stadigvaek lidt fysisk, altsa det behgver ikke fylde sa meget altsa, men
stadigvaek fysik for at finde ud af hvad lige. Fordi der er jo nogen her, i hvert tilfeelde
dem der er her, de har jo faet rigtig mange nye veerktgjer. Du ved, de gar til
fysioterapeut og sadan derhjemme. Lige pludselig sa er der bare nogen der har
forstand pa Sclerose ik’ og sadan nogen helt simple ting altsa med XX der har faet
bundet sin fod op med tape og lige pludselig ik’, verden den er bare blevet helt
anderledes ved at der er nogen specialister der ved hvad de snakker om ik’. Sa det
er ogsa vigtigt at man far sig rgrt ik’, men man behgver maske ikke at have helt sa
meget i forlgbet. For det er lige fgr man ku’ blive stresset fordi det her selvtraening
der — men jeg taenker at det er vigtigt at man bliver screenet ordentligt. Sa man
ligesom ser; de der gakkede gangarter du har. Hvordan kan vi ggre det lettere. Der
var en der viste mig noget helt simpelt ik’ nar man skal ga pa trappen, hvordan gar
du ned, fordi jeg slasker sddan med min fod ik’ og sa far jeg lige noget helt simpelt ik
og det er jo ikke fordi det kraever sa meget men.. Der er selvfglgelig ogsa nogen der
komme herud fordi de tror de skal ud og pumpe en masse jern og sadan noget ik’ sa
det. Det er jo sveert at lave noget der passer til alle, men det tror jeg sddan med de
fleste, hvis man lige far dem — hvad er det de her fokus pa. Er de tnogen der gerne
vil meget med styrke eller hvad er det deres problem er ik’. Men en del teori og
viden omkring hvad er Sclerose ik’ fordi det har virkelig abnet gjnene for rigtig
mange fordi det. Jeg undersgger intet som helst. Altsa derhjemme. Med sadan
noget, fordi jeg holder mig langt vaek fra det.

18:55

Hvad siger du?

18:57

Jeg teenkte ogsa det — nu er jeg jo ny med Sclerose, hvor nogen har haft det i mange
ar. Sa det er der ogsa meget forskel pa. Det er selvfglgelig godt for mig at komme
her og hgre ik’ ogsa. Men der er ogsa lidt forskel pa hvordan man lige sadan sa
springer ud i det, synes jeg. Nar man er ny til forskel fra nar man er gammel med
Sclerose. De kan jo ogsa have rigtigt mange problemer ik’. De kan jo blive vaerre men
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det behgver de jo ikke at blive. Vi har ogsa set en der har haft det i 28 ar og som
egentlig, selvfglgelig har sine problemer men ellers har klaret det super godt.

19:26

Nu skal jeg lige forsta. Synes du det ville veere smart at man var sammen med nogen
der havde haft det i nogenlunde lige lang tid eller er det..

19:36

Ja jeg kan godt i’ at snakke med nogen der har haft det i mange ar, men jeg kan
ogsa bekymre mig, fordi der var en der sagde: nu som xx,, hun har haft det i 25 ar og
jeg har nogen af de ting hun snakker om og jeg taenker: 25 ar det er simpelthen bare
ikke rigtigt.

19:50

Ja men det er rigtigt, for et kan vaere en draeber, sadan at det kan tage energien ud
af

19:56

Fuldstaendig for jeg har lige, lige nu da har jeg

19:59

Og det er det altsa, som man ogsa skal, det lzer vi jo meget om. Sma ting der glaeder
og sadan. Og sa kan det maske tage lidt af energien fra. Det kan godt vaere .. hvor
lenge har man veeret i forlgbet ik’ ogsa, det er maske nogen andre ting man skal
have at vide der, ik’

20:21

Jeg sidder lige og taenker om det er rigtig forstaet at det er noget med at fa noget at
vide om hvor forskellig sclerose egentlig er. Fordi man kan jo bestemt ikke
sammenligne sig med nogen som helst andre.

20:32

Og jeg ved ogsa godt, der var meget snak om, da jeg fik diagnosen. Der er jo ikke to
der er ens. Men, og det ved jeg ogsa godt. Men stadigvaek sa ogsa det der med at,
nar man ikke synligt kan se det pa en, og hvad man mgder derud ik ogsa. N3, men
du ser jo godt ud

20:53

Sa der er i hvert tilfelde en problematik omkring det der, som det kan veere
interessant at dykke mere ned i. Hvad for noget skal med og hvad skal ikke. Hvd er
vigtigt at fa med i sddan et en-uges.

21:02

For mig selv har jeg oplevet, at jeg synes det var enormt forvirrende at vi alle
sammen kgrte hver vort skema. Det har givet sddan en maerkelig ubalance oppe i
hovedet pa mig, fordi.. Hvorfor vi ikke skulle kgre de samme ting. Hvorfor var der
sadan en forskel. Vi var alle sammen nybegyndere her.

21:23

Sa sadan et uge - mere ens skema med de der nybegynderting

21:26

Ja, jeg misforstod nok det — jeg fik jo ogsa ret hurtigt efter at jeg fik diagnosen da
blev jeg spurgt om jeg havde lyst til at komme hertil og sa sagde jeg, jamen det vil
jeg, jeg tager imod al den hjzelp og st@tte jeg kunne fa, men jeg synes ogsa bare at
da jeg sa far indkaldelsen sa gar det ligesom op for en at sa er det nu ik’ ogsa. Og jeg
har glaedet mig rigtig meget og fglt, at jeg har haft brug for den her mentale
robusthed, men jeg havde ikke ligesom rigtig lzest det ordentligt i papirerne sa men
jeg troede at nar jeg sa kom herned sa kunne jeg komme pa mental robust hed, men
det her, det er jo et info-forlgb for dem der er nye med sclerose ik’ ogsa. Og sa
selvom jeg har haft deti knap et ar og der er maske nogen der har haft det i, ja det
ved jeg ikke, 5-6 ar maske, sa synes jeg bare at, det ved jeg ikke, der er et eller andet
der.. Jeg gar herfra med al den positivitet og alt det jeg kan, men der er alligevel
nogen brikker der sddan som jeg synes. Jeg er ngdt til at komme pa et tidspunkt
igen.

20:22

Ja, og det ville ogsa veere sddan at pa sadan et et-ugers. Det er jo sadan et intro,
snuse, snuse. Fa lidt at vide om det her og sa maske blive klogere pa jamen hvad er
et sa jeg skal fokusere pa naeste gang. Det er ogsa det der er meningen med jeres

70

I
MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538




forlgb, men jeg teenker det skal veere endnu mere skarpt ndr man kun har en uge. Sa
det er noget af det vi skal have designet pa en rigtig god made.

Der var en af jer der lige var ved at sige et eller andet? | forhold til det her.

Lige nu er vi ved at fantasere om den ene uge, selvfglgelig.

22:55 2 Jeg havde det nok sprunget ud i den ene uge noget fgr, hvis det var. Altsa jeg ville

ikke have undvaeret det her, overhovedet, da der ogsa har vaeret noget individuelt
for mig. Men jeg havde nok sprunget til noget fgr hvis der bare have varet kun en
uge.

23:10 E Det er det vi hgrer fra mange og jeg taenker det kan maske ggre at de rer flere der
kommer her lidt tidligere i forlgbet og sa efterfglgende sa kommer igen pa et
individuelt forlgb hvor man gar mere ind i forskellige ting. Men maske er det det her
tilbud som kan ggre at vi far givet noget veerdifuld viden til nogen i begyndelsen af

forlgbet.
23:32 1 Helt sikkert
23:33 4 Jeg ved ogsa godt at vi er forskellige som personer, hvornar vi star op om morgenen

og sadan nar morgenmaden er herfra og dertil, men man kunne jo ogsa godt, med
det hvil midt pa dagen, eller hvad man forbinder med et hvil, kgre lidt videre maske
efter aftensmaden. Der er jo sindssygt meget om aftenen hvor vi hygger os, det er
slet ingen tvivl om det, og det er dejligt og nogen har ogsa lyst til at fortraekke sig til
veerelset, ik’ogsa. Men jeg vil mene, der kunne godt ligge et par lektioner om
aftenen ogsa

24:02 1 Det skulle vare veere noget simpelt — en ga tur

24:04 3 Ja ogsa iseer for en-uges forlgb, altsa det kunne man sagtens

24:09 E Og skulle det sa veere noget informationsagtigt eller noget mere hvor man mere
aktivet eller hvad teenker I?

24:19 4 Det der hvor man synes nu er man traet ik’ ogsa, for vi har ogsa haft nogen temmelig

harde programmer ik’ ogsa men stadigvaek sa vil jeg sige, hvis man har det der
middag og hvil pa et tidspunkt, hvad enten der er en ga-tur eller man ligger inde pa
veerelset lige og stener den sa er der plads til at man kan have et eller andet pa
programmet igen om aftenen, lige efter aftensmaden. Maske senest kl. 8 s er man
feerdig. Iseer nar man er der en uge kun.

24:43 1 Der er jeg enig i, det kun man godt. Det kunne veaere en tur ned til sgen eller det
kunne ogsa veere noget information med nogen ting eller. Jeg tror ikke det skal vaere
noget sadan meget fysisk der om aftenen, men saddan noget information eller
mental pusterum eller

25:05 3 Det kunne veaere patientuddannelse ogsa der synes jeg

25:09 1 Maske noget sadan lettere det er jo, der er nogen de kan ikke summe maske nar de
kommer til kl. 7 eller 8 fordi sa

25:17 2 Altsa noget hvor man ikke behgvede selv at vaere sa meget, altsa sa aktiv, xet skulle

ikke lige vaere sadan hvis man fx havde gruppedannelse, hvor der er meget sadan
ping pong, hvor der er meget man skal have til at sidde fast. Mere sadan noget
overordnet.

25:30 4 Det kunne | ogsa vise pa jeres hjemmeside, her er der et uges program hvad
indebaerer det. Der kunne man ogsa godt ga lidt ind i at sige, det her program det
k@rer ca herfra men slutter altsa ogsa f@rst her sa man ligesom far et valg. Sa far
man maske de personer ind der har den der, jamen det kan jeg godt. | stedet for nar
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de sa kommer herind sa far de at vide jamen det slutter altsa ikke fgr kl. 19.30i
aften. Hu ha da ik’, ja men sadan, sa ved de det lidt pa forhand hvad de gar ind til.

25:57 E Den er jeg med p3, ja
Ja, det er faktisk et af mine spgrgsmal her. Hvordan er jeres anbefalinger i forhold til
start og slut tidspunkt pa dagens aktiviteter. Det har | jo faktisk neermest besvaret
her, sa det var supergodt, det viser jo at det var et godt spgrgsmal jeg fik stillet.
Hvad med om morgenen. Hvor tidligt har | vaeret i gang om morgenen?

26:21 3 KI 7 stod jeg op hver morgen

26:26 4 Mit veekkeur ringer kl halv 7

26:27 2 Det g@r mit ogsa

26:30 E Er det for tidligt, eller passende eller? Hvad har | teenkt om programmet her.

26:36 1 Jeg teenker det er OK at komme op der kl 7 og sadan noget, maske og sa det der
med, men det er jo igen i forhold til at tilretteleegge, det synes jeg det er maske
ligesom vi har falles spisning til middag kl. 12. og ligesom til aften kl 6 og
morgenmanden den er maske sadan, den gar fra de der — det er meget forskelligt
hvornar folk de kommer. Det kunne godt veere at man kunne sige, der er
morgenmad fra halv 8 til halv 9 eller kvart over 8 eller et eller andet. Sa man kunne
fa folk i gang ik’ og alle sddan go’morgen, go’morgen, go’morgen ik’. Og sa nu er
dagen i gang ik’ altsa. Men der er selvfglgelig nogen der har behov for at, men sa ma
de maske, det finder man selvfglgelig ud af i Ipbet af dagen. De skal have en lidt
leengere lur der eller. Men sadan for de fleste, taenker jeg, da kan de sagtens sta op
ik’ altsa.

27:26 2 Det er kun en uge, sa..

27:27 E Der er kun en uge, ja nemlig, og det er jo selvfglgelig en bestemt malgruppe der har
lyst til at komme til det, og det er fuldsteendig rigtigt som du ogsa siger, at man skal
kunne valge det udfra, at man ved hvad det indebzerer.

Hvad s3, hvad er jeres anbefalinger i forhold til pargrende inddragelse, hvis det kun
var en uge? Alts3, som det er nu da er der jo mulighed for at pargrende kan vaere
om mandagen, pa indlaeggelsesdagen og der er noget undervisning, saerligt for dem,
mens | laver noget andet, og det er der ogsa fredag. Altsa i morgen, pa
udskrivningsdagen. Hvad er jeres anbefalinger i forhold til pargrende?

28:06 3 Da kunne jeg godt teenke mig at det havde ligget i en weekend. Jeg har ikke nogen
mulighed for at. Jeg har ikke kunnet have min mand med hverken i mandags eller i
morgen. Det ville jeg gerne havde der havde kunnet ligge i weekenden hvor man sa
kunne inddrage hele dagen, maske

28:23 E Fore forlgbet eller efter forlgbet?

28:26 3 Efter forlgbet, ville jeg gerne hvad det 13

28:33 E Hvad siger | andre?

28:36 4 Altsa jeg har ikke haft mulighed for at min mand kunne deltage her

28:42 E Nej. Er det osa fordi det ligger pa hverdage?

28:43 4 Ja, det er jo sveert nar man skal forlade et arbejder og bruge to dage pa det.

28:50 E Og det er klart at hvis det kun er en uge sa er det jo i den samme uge, ikke.

28:58 4 Men derfor er jeg maske ikke den bedste til at svare pa det.

28:59 E Er der nogen af jer andre der..

28:60 3 Men der kunne man maske ogsa, hvis det kun var en uge, der kunne man sige at det,

at | skulle ggre op med jer selv om det skulle vaere pa starten eller pa slutningen af
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ugen. Sa det kun var en dag, og sa selvfglgelig ogsa at det var fuldt program. Altsa
dagsprogram til de pargrende. Sa burde ma kunne fa det pa plads.

29:20 E Samlet pa en dag. Er du enig i det ogsa?

29:21 1 Ja, helt sikkert men altsa jeg ved at min kone var med herude til,hun var meget glad
for de informationer men det er fordi jeg taenker det er ogsa vigtigt at de far lige at
vide at alts3, nogen ting ik’ altsa. Igen, det der batteri, det kan ikke vises for tit. Det
er bare altsa sadan og sa at man slutter af med det her, vi har veeret igennem det og
det og det. Sa er det lidt nemmere at forholde sig til, ik’ Det er jo fint nok at de kgrer
ud og aflevere og sa siger de farvel og tak, nu gar vi i gang. Sa ses vi pa fredag sa én
dag og sa maske med de der ting som man kan sige at vi — altsa mange af dem de
ved jo heller ikke én klap om hvad det egentlig er, altsd medmindre man naerlaser
rigtig meget, ik’ altsa. Men det kunne ogsa vaere at man kommer herud og far
fiernet usikkerheden inden, ik’ og det kunne ogsa vaere den der, altsa for en selv, og
ogsa for den andens skyld og sa stedet.

30:27 3 Da synes jeg det kan vaere svaert at stgtte sin segtefaelle hvis de skal have
information, fgr vi selv er klaedt pa til det.

30:32 1 Ja, for vi aner ikke en pind om det

30:33 3 Det er derfor jeg ligesom siger at jeg vil gerne have det bagefter.

30:38 E I slutningen eller bagefter

30.39 1 ja

30:40 3 Der er jo rigtig mange ting i de her vigtige ting vi har faet at vide i
patientuddannelserne, det er altsa ogsa.. Blandt andet batteriet ik’ ogsa. Det er
sindssygt vigtigt at de ogsa far den der ganske enkelte forklaring pa, som vi far. Og
de kunne sidde ved siden af os og sa det, jeg er helt sikker pa at der var nogen der
Allerede var klar over det og nogen de teenker ogsa bare, nda ja sa er det derfor.

31:08 1 Fordi det er jo det, altsa

31:09 E Sa hgrer jeg dig sige, at noget kunne man fa at vide pa samme tid? Sadan sa | ikke
ngdvendigvis skulle have det at vide fgrst og sa de pargrende efterfglgende.

31:18 3 Ja, man kunne ggre det feelles, det kunne jeg rigtig godt teenke mig. Det kunne man
nemt g@re pa en uge ogsa, hvis det var, eller i hvert tilfeelde den ene dag, sa kunne
man tage nogen punkter der som er sindssygt vigtige og det kunne ogsa godt vaere i
slutningen af ugen. Fordi den med batteriet, den fik vi jo ret hurtigt i vores forlgb,
men jeg kan bare sige dig, det er den der star helt klart og gverst.

31:41 E Tror du den ville sta ligesa klart hvis du havde faet den i morgen?

31:47 3 Jeg ved ikke, altsa jeg, den har jo hangt pa mig rigtig meget, altsa. Og jeg sagde med
det samme, den er | ngdt til at laegge ind pa jeres hjemmeside som et stort billede
og den er sjov og simpelthen. Her har vi Duracel-far ik’ ogsa og Taiwan-mor der, ik’
0gs3, altsa. Pa en eller anden sjov made.

32:10 E Ja, det er sa lavpraktisk og alligevel sa brugbart ikke.

32:11 |3 ja

32:12 2 Det er simpelthen basisviden for alle. Og sa den her med trekanten

32:29 E Den kognitive trekant

32:30 2 Med energien i bunden

32:33 E Den er ogsa vigtig, ja. Er der andre modeller | kan komme i tanke om som star sadan
meget lysende for jer, dem | har faet pa tegninger?

32:42 4 De tre ting, har vi snakket om ganske kort. Vi havde den inde over da vi lige havde
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lidt mental robusthed

32:49 E Tre gode ting. Det er ikke sikkert at | alle sammen har vaeret omkring den men det er
alt efter ..

32:58 4 Det er den med hvad man synes man har gjort godt, om man hjalper en af
medpatienterne eller hvad man sadan har gjort for sig selv, der var godt, ik’ ogsa.
Jeg var ked af det, men sa gik jeg en tur og sa fik jeg mere energi og blev glad igen.

33:09 1 Sa da vi havde vaeret den igennem, jeg gik lige over og bestilte inde pa interflora,
blomster til hjemme, sa de var hjemme ved min kone, og sa snakket jeg med min
®ldste sgn om det. Han bruger det faktisk med hans to bgrn. Hvad har | oplevet der
var godt oppe i skolen i dag og sidder og snakker med dem om det, ik’ Og hvis det er
sadan at det virkelig er at man i fire uger, at man prioriterer det i dagligdagen, sa far
man egentlig bare - sa er det jo fanden’me en simpel gvelse, sa det var ogsa en af
guldkornene.

33:47 E Til slut sa vil jeg sp@rge jer, du har svaret lidt pa det, men hvis der fandtes et et-
ugers forlgb dengang, ik sa lang tid efter at | havde faet diagnosen. Ville det have
vaeret noget | ville have vaeret interesseret i?

34:05 2+3+4 ja

34:06 1 nej

34:08 E Og det ville du ikke

34:09 1 Fordi jeg har veeret sadan, det er fgrst herude, du ved, hvor jeg sadan erkendet at
jeg. Jeg har jo gaet med et i rigtig mange ar og sagt, det skal jeg nok klare, jeg fejlet
ikke en skid. Men det har jo vaeret sadan en flygtelse fra og sige, det gar som det
gar. Sa jeg var ikke -

34:31 E Du var ikke klar til det

34:32 1 Det var jeg ikke. Fgr jeg ku’ maerke — nu tror jeg jeg skal have noget hjzlp til det.

34:39 E Ja, og hvis det fandtes nu hvor du maerker, nu skal jeg have hjzlp. Hvis nu
valgmuligheden var der, hvad ville du sa have taenkt om det?

34:46 1 Sa ville jeg ogsa vaere gaet p3, fordi jeg har min egen virksomhed sa jeg havde ogsa
taget et en-uges forlgb. For jeg har taenkt, jeg skal veere vaek i 14 dage, det, men det
er bare gaet ligesa fint, sa der har ikke vaeret noget problem i at vaere vaek i 14 dage.
Fordi jeg er ikke uundveerlig. Man tror det, men det er man jo ikke. Sa derfor. Men
jeg havde valgt et en-ugers forlgh, det er der ingen tvivl om. Hvis muligheden havde
vaeret der. Ogsa fordi jeg har ventet pa at komme til i halvandet ar, altsa jeg blev
skrevet op for halvandet ar siden

35:12 E Ville du knytte noget til det?

35:15 3 Det var mere med og man kunne kleede ambulatorierne lidt bedre pa til det her sted
her, fordi jeg har ikke rigtig hgrt noget om Ry Sclerosehospital

35:29 E Pa dit scleroseambulatorium hvor du kommer?

35:30 3 Jeg har faet udleveret en brochure dengang jeg fik stillet diagnosen men den blev
ligesa stille lagt vaek, og sa har der ikke vaeret snak om det siden

35:39 E Sa hvis det ender med at vi designer et en-uges forlgb og det bliver godkendt og det
bliver aktuelt — sa skal der reklameres for det?

35:48 Alle 4 Ja—det er vigtigt, hvad det kan rykke, Ja helt sikkert

36:00 2 Men det var igennem hospitalet i Aalborg at jeg, da jeg var indlagt og fik diagnosen

der at jeg selvfglgelig fik at vide at der fandtes de her tilbud og sa har jeg selvfglgelig
efterfglgende snakket med nogen der har vaeret her, og der har kun veeret sa
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positive — jeg har gleedet mig rigtig meget til at komme her

36:20 E Sa det er ogsa meget forskelligt hvad, altsa de far den samme viden, men det er
meget forskelligt hvordan den bliver brugt. Men det er en god pointe, det der med
hvordan reklamerer vi for det og hvordan far vi det bredt ud.

36:32 alle Ja, ja, ja

36:33 E Godt. Ja men | har jo givet nogen fantastiske guldkorn —ja men det er jo lige fgr man
far lyst til at ga i gang allerede nu — men sa foregriber vi jo begivenhedernes gang.
Men tusind tak for jeres deltagen, og sa lad os se om ikke vi hgres ved. Tak for i dag.
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Bilag 6. Udskrift af fokusgruppeinterview foretaget d. 30.01.20
med f@rstegangsindlagte pa det oprindelige 2-ugers fgrstegangsforlgb.

Informanter : 5,6 og 7

Interviewer: E

tid informant | udsagn
00:01 E Ja, nu har jeg startet optageren, sa det her det er interview d. 30.01, angaende det
med fgrstegangsforlgb.

Sa det fgrste spgrgsmal jeg vil stille jer, det er nar | nu sidder og kigger pa det her
program, for det forlgb som | naesten er ved at vaere igennem. Hvilke fire
aktiviteter vil | sa synes der var de allervigtigste? | kan kigge pa programmet og |
kan ogsa ransage jeres hukommelse. Nu far | bare lov til lige at sidde og taenke lidt,
hvad var det vigtigste?

00:38 6 Treening og ridning

00:47 E og med traening, teenker du da noget pa hold eller mere individuelt?

00:51 6 Begge dele

00:52 E Begge dele, ja

00:54 6 Generel traening

00:59 E Hvad siger du?

01:00 7 Individuel traening, og sa synes jeg faktisk ogsa balancetraning det var supergodt

01:08 E Pa hold?

01:09 7 Ja—der er noget jeg lige sidder og kigger efter -- den der hedder ergonomisk, altsa
sadan hvor vi gar igennem de forskellig ting ik’ altsa, styrketraening og de her ting
fra den gverste heroppe

01:40 E Har du vaeret med pa Fysisk gruppeforlgb?

01:41 7 ja

01:43 E Ja, sa var det undervisningen der du taenker pa?

01:44 7 ja

01:48 E Hvad teenker du? Hvad synes du var de vigtigste?

01:50 5 @hh, selvfglgelig er treeningen ogsa en af mine, ik’ ogsa, men jeg gh, de der vores

ferstegangsforlgb, altsa den hvor vi far alt ting med batteriet og det hele, altsa de
der forlgb, de er meget vigtige, synes jeg. Og sa synes jeg selvfglgelig ogsa at vores
traening, altsa bade i fyssen og oppe ved styrketraeningen. Og der er selvfglgelig
ogsa nogen af de der patientuddannelser. De har jo ogsa vaeret gode, fordi at man
bruger jo noget af det hele. Sa det bliver en helhed. Men ogsa vores individuelle
treening, men for mig har det vaeret rigtig godt med de der ting vi har laert om, isaer
om batteriet ik’ ogsa, sa hvordan og hvorledes det hele haenger sammen

02:55 7 Det har jo vaeret et godt fyld, altsa ind imellem, for vi kan jo ikke lave fysisk aktivitet
hele tiden, sa det at fylde det op med nogen teoriopgaver og nogen
teorisp@grgsmal, hvad det synes jeg ogsa det er rigtig godt

03:06 E Sa blandingen der. Hvad siger du om det?

03:08 6 Jamen der er jeg enig med X(7) for igen, vi kan ikke traene hele tiden. Sa ville man
ikke vaere andet en dgd men der var jo ogsa meget fyldstof i Sgpavillonen. Mange
lererige ting man ku’ laere noget af.
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03:29 E Okay. Sa nu skal jeg ha’ jer til at taenke den modsat rettede vej. Hvad for noget af
det teenker I: det var nok ikke det vigtigste?

03:40 6 Ergoterapeuten. Det talte ikke sa meget.

03:48 E Havde du noget individuelt der, eller?

03:52 6 Nej, det var pa hold.

03:57 E Hvad taenker | andre?

03:58 5 Jeg synes det er sveert at finde noget der ikke har vaeret ngdvendigt

04:02 E Nej, det sagde jeg heller ikke. Det der har vaeret mindst interessant.

04:02 5 Hvad har vaeret mindst interessant. Jeg synes selvfglgelig de der ting hvor man er
inde, man sidder og hgrer ik’ ogsa. Fordi der kan man godt lige pludselig ha’ det
sadan at nu kan jeg simpelthen ikke rumme mere.

04:18 E Altsa, nu er du fyldt op

04:19 5 Sa undlader man jo at. | starten der ville jeg gerne ha’ det hele med, fordi det ku’ jo
vaere man fik brug for det. Sa gik man lige ind og hgrte nogen af dem. Men det har
jeg leert, hurtigt, at det jeg ik’ har brug for, det har jeg sorteret vaek. Fordi man skal
have hjernen med

04:39 E Ja. Hvad siger du?

04:43 7 Jamen jeg sidder ogsa lige, jeg er faktisk svaert ved at pille nogen af dem ud fordi
jeg synes faktisk, de har alle sammen haft et godt relevant indhold, mange af dem
ik’ ogsa. Sa hvis det er sadan, at man tar’ nogen af dem ud, sa er det egentlig noget
jeg egentlig synes har vaeret godt, men jeg vil da sige, at hvis det er sddan at man
skal pille noget ud, jamen altsa. Sadan noget som hjernegymnastik, jeg synes det
var enormt sjovt. Jeg ku’ naesten ikke undvaere det. Men det er maske en af dem,
det er maske de her smating, hvor der er at jeg siger; de var gode lige i en halv time
ik’ ogsa og sa er de rikke med i det. Og det er jo ikke fordi man kan tage en masse
timer ud af det. Men sa vara der den her i gar, ude i Sgpavillonen derude, ik’ ogsa,
med parforhold og sadan, den var maske heller ikke lige..

05:23 5 Den valgte jeg fra fordi den var en af mine maske.

05:27 7 Derfor, den synes jeg maske ikke lige der var — men det ved jeg ikke.

05:30 E Lad mig lige se. Det var den omkring Kaerlighed, intimitet og seksualitet. Var det
den?

05:34 7 Ja, jeg var til den men det var ikke. Det var ikke en hvor jeg sagde aha.

05:42 5 nej

05:42 6 Nej, det var ikke noget sadan der var en ngdvendig viden. Men det var sjovt.

05:51 E Okay. Sa skal jeg ha’ jer til at fantasere lidt. Hvis nu at der pa hylderne, eller hvad
skal man sige, hvis muligheden havde vaeret der, at | kunne have valgt mellem en
uge og to uger. Hvad ville | sa have valgt? Ville | stadigvaek have valgt to uger eller
ville | have overvejet om det kun skulle vaere en uge? Altsa hvis ikke | havde vaeret
her endnu.

06:12 6 To uger

06:13 E Du siger to uger. Hvad siger du?

06:16 7 Dengang det sadan at jeg skulle herned, da taenkte jeg ogsa: to uger, det er lang tid

og da havde jeg det egentlig sadan at jeg synes sa ogsa, nu arbejder jeg ogsa, jeg
synes det var lang tid at skulle veere vaek i to uger. Men jeg vil sige i dag, da ville jeg
ikke ga ned pa en uge. Fordi at, det vi arbejdede med en fgrste uge, det havde vi tid
til ugen efter og komme igennem igen og blive korrigeret i nogen ting og komme
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ind pa det rette spor, der. Sa jeg synes faktisk at, hvis det er sddan at det skulle
kogens ned, som jeg da ikke haber det skal, skulle koges ned til en uge, sa skal det
jo allerede starte virkelig helt fra mandag morgen. Sa er det lige for man skal tjekke
ind spndag aften, sa man kan lave programmet allerede derfra fordi hele
mandagen da vi kom der, der var ikke ret meget, altsa sadan, det var, og tirsdagen
det var ogsa sadan et stykke op af dagen fgr der skete noget

07:05

Sa hvis man kunne, ligesom starte onsdag — eller jeres onsdagsprogram.

07:10

ja

07:11

Hvad taenker du? Hvis nu du havde haft muligheden, ville du s& — hvad tror du sa?

07:16

Uimid|m

Jamen jeg havde valgt de 14 dage, uanset, ogsa fordi jeg havde hgrt at det blev —
du kan bare glaede dig, og hvis man endelig skal, altsa her i den sidste uge, jamen
det er ligesom om den har ikke veere sa meget fyldt ud som den fgrste uge, altsa
den var meget intens, sidste uge, ik’ ogsa. Hvor her de sidste dage, jamen da har
man ikke haft sd mange ting. Fx her i dag da her har jeg ikke haft sd mange ting jeg
sadan,, jeg har, her sidst pa dage da har jeg nogen ting jeg kan vaelge med, men jeg
kan jo ogsa veelge dem fra. Alts3, det er ikke fordi jeg skal pa dem, vel. S3, men
altsa jeg vil jo ogsa sige at det har veaeret rigtig godt med de to uger. Jeg tror ogsa
det er fordi der er nogen ting som lige pludselig gar op for en, nar man har vaeret
her lidt leengere. Hvad det egentlig er der er vigtigt for en. Hvad det er man skal
hjem og g@re sadan, sa man far det bedre. Fordi det er jo egentlig det der er
meningen med det hele, ik’ at vi skal fa det bedre i vores hverdag og vi skal finde ud
af hvad der er godt for os.

08:27

Det er ikke fordi at det to ugers ikke skal veere her, det er simpelthen for at lave -
meningen var at; kan vi designe et forlgb der kan tilgodese de som taenker: jeg kan
simpelthen ikke veere vaek i to uger. Fordi lige nu far de ingenting — eller evt far de
et besgg derhjemme, men de far jo ikke et forlgb. S3 kunne man tilgodese dem der
kun kunne vaere her en uge. Sa det er det vi skal fantasere om. Huvis vi skulle det,
hvordan skule det sa strikkes sammen, og du har fuldstaendig ret i at sa skal man i
hvert tilfaelde teenke anderledes omkring opstart og sadan noget. Hgjst sansynligt.
S3a, nu skal | prgve at fantasere jer, at nu skal der vaere et et-ugers forlgb, sa hvad
teenker I? hvad skal der helt sikkert veere? Du navnte noget med at man var
forberedt lidt mere, eller? Kan | taenke lidt mere over den , hvordan skulle
opstarten veere fx?

09:25

Vi ved jo godt hvilket program vi skal pa fra starten. Vi ved jo allerede, at jeg vil
arbejde med fatique og der er nogen der har nogen andre ting og sadan noget. Det
ved man jo godt egentlig, inden vi kommer herned. S& man kunne maske godt
strikke noget lidt mere sammen og have noget lidt mere klar og sa sige at | mgder
ind sgndag aften, igen vil jeg sa sige og sa er et derfra det starter. Fordi sa kan vi fa
et program allerede der, og sa hvis man kunne starte med at fa et for hele ugen i
stedet for kun de f@rste to dage. Det ggr ogsa at man bedre kan planlaegge selv, og
kan styre lidt, synes jeg.

09:59

Jeg forfglger lige den der du siger med at | har besluttet inden — det er det der man
udfylder med hvad der er vigtigst for jer. Er | alle sammen endt pa det | havde
udfyldt hjemmefra eller er det — har | skiftet over?

10:14

Jeg tror nok jeg kom pa det jeg har udfyldt

10:18

Og hvad med dig, hvad tenker du?
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10:19 5 Jeg kan ikke huske lige hvad det var man skulle — var det ikke fgrst da vi kom
herned?

10:24 E Vi spgrger pa oplysningsskemaet; hvad er vigtigst for dig at arbejde med, det
kognitive, min fysik, energi, mental robusthed

10:32 5 Nej, da er det min energi

10:34 E Og det var ogsa den du havde skrevet hjemmefra

10:37 5 ja

10:38 E Sa for jer alle tre, da er det ikke blevet lavet om pa det. | har ikke taenkt anderledes
efter at | er kommet herned

10:43 5 Nej

10:45 E Nej, sa det er jo ogsa interessant. Kan | sige noget andet. Hvad med | to andre, hvad
teenker | omkring opstarten. Hvis det kun var en uge. Nu skal | forestille jer nogen
andre end jer, der kommer og kun er her en uge.

10:56 5 Jamen jeg vil da sige at man skal starte med og have den undervisning. Den der
hedder fgrstegangsforlgb. Det er der hvor vi er i gruppen ik, og hvor vi laerer om
det der, alt det vi har pa plancherne, med at vi .. jeg tror nok at den der Batteri det
var sadan en aha, ik’ ogsa. Det er i hvert tilfaelde meget ngdvendigt at man far det
pa det rene, hvordan og hvorledes det haenger sammen

11:21 6 Det gav ogsa en stor forstaelse

11:24 5 Ja det gav det. En forstaelse af nogen ting

11:26 E Det med batteriet isaer?

11:27 | 6 ja

11:28 E Var der andre, kan | komme i tanke om andre modeller eller sddan som | teenker;
det ville veere vigtigt ogsa for nogen der kun var her en uge?

11:35 5 Jamen alts3, der er jo meget, der har vaeret man ge af de der plancer i Igbet af
ugen, men lige hvad de hedder, altsa

11:42 E Men hvordan er de — hvordan ser de ud — kan | huske nogen af dem?

11:47 7 Jeg har taget billeder af dem

11:48 E Jamen det er jo fantastisk

11:49 5+6 Det har jeg ogsa

11:53 7 Jeg havde nemlig en her som jeg synes der var hel — jeg ved godt nu — model for
sammenhang

12:04 E Ja, det er den med diamanten

12:05 7 Det er den med diamanten, ja. Den der med hvordan og hvorledes det hele det
traekker i hinanden og sadan lidt, altsa

12:11 E S3a det var ogsa en gjenabner

12:13 6 ja

12:14 E Den synes du ogsa der var..?

12:15 6 Ja, helt sikkert

12:18 7 Og sa havde jeg fysiske aktiviteter

12:20 E Pa Fysisk gruppeforlgb, ja.

12:28 7 Men, men der er jo det at fa sadan nogen som det vi havde deroppe, hvor det var

sadan at vi havde undervisning i de forskellige ting. Hvor der var nogen skitser af
nogen ting, der sadan lige forklarede lidt om hvordan det egentlig — vi kunne jo alle
sammen godt se, jamen selvfglgelig er det sadan, fordi det alt sammen har noget
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med hinanden at ggére, men det gir’ bare sadan lige den visuelle. Sadan er det bare,
og det kan man jo godt se, altsa. Men det er jo lige den der med at fa en gjenabner
for det altsa, fordi det er bare ..

12:55 E Hvordan tingene haenger sammen

12:57 7 Nemlig. Og sadan var det jo med mange af tingene

13:03 5 Der er ogsa den der hedder Fysisk aktivitet — anbefalinger, sadan. Den var ogsa
deroppe

13:07 7 Ja, det er rigtigt ja

13:08 5 Den har vi ogsa haft. Men det synes jeg der har vaeret.. det har vaeret rigtig godt at
have. Altsa, det skal man have med

13:18 7 Men, der er ogsa det jeg siger; du kan ikke lave fysisk hele tiden, sa hvis det er

sadan at man kan lave sadan noget kombineret noget. Der vil jeg sige; fysik fgrste
dag, og sa onsdag og sa igen fredag, eller et eller andet.

13:27 E Ja, s man kunne godt dele det op med et par dage altsa.

13:30 7 Ja, for sa havde man det tre gange om ugen. Det tror jer det ku. Nej jeg ved ik’ om
det —jeg tror ik’ det er nok, men det, det er det jo ik’ men. Det der er oppe fra
fyssen deroppe, nu havde jeg XX deroppe. Hun var god til at komme ind hele tiden,
altsa ligesa snart hun sa os ik’, sa sagde hun: aa nu skal du lige veere opmaerksom
pa, nu skal du lige.. Man far hele tiden lige den der feed-back selvom man er gaet
op til selvtraening deroppe. Sa er der et eller andet der lige kan — den der feed-back
hele tiden, nar det er sadan at nar vi gar hjem, har vi ikke det med i lasten, sa
kunne man jo godt veere bange for at man..

14:02 5 Jeg kan da se at jeg skal hjem og have a&ndret nogen ting ned ved min fys alts3,
bade med min kondition altsa, pa cyklen og — lige nu da cykler jeg bare, men jeg er
da helt- jeg skal da til og intervalcykle, fordi det er da det, det er med at fa pulsen
op. Og ogsa bare det med nar man er i en maskine dernede ik’ ogsa, jamen hellere
lidt hardere og sa det faerre pumpninger eller hvad det er. Og der, da har jeg det
lige modsat dernede ik’. Sa der er der nogen ting som

14:35 E Sa er det korrekt at konkludere pa det | siger; at viden om tingene er vigtig, ikke sa
meget at prgve det mange gange ngdvendigvis, men at fa den viden man kan tage
med hjem

14:45 5 Ja

14:46 6 Ja

14:47 5 Helt sikkert

14:48 6 Det er guld veerd

14:49 E Er der nogen af jer hvor de har kontaktet jeres, enten fysioterapeut eller
ergoterapeut elle rpleje, eller hvem det nu — hvad | nu har kontakt med
derhjemme?

14:57 5 Altsa jeg ved, at XX (fys) hun vil skrive en — altsa det vi har snakket om — det vil hun
lige skrive ud til mig og sa kan jeg tage den med ned til fyssen der, nar jeg kommer
derned. Sa jeg kan lige vise hende hvordan og hvorledes. Og sa er jeg jo ogsa blevet
introduceret til en el-cykel og det synes jeg der har veeret dejligt fordi at det er jo,
det ville veere en stor investering hvis ikke jeg kunne overhovedet finde ud af det
jo. Sa muligheden for lige at afprgve det, det har vaeret godt.

15:27 E Hvad med dig, er det noget der skal fglges op pa hos dig?

15:30 7 Jamen det har jeg ogs3, det har med, det hvor det er at jeg normalt gar pa xx /fys.
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klinik) de kgrer en anden form for traening end det de kgrer herude, sa bare det og
kan komme hjem og sige; vi er ngdt til og kére meget hardere og vi er ngdt til at
kgre intervaltreening og vi er ngdt til at kgre traening pa en anden made der. Som
de ikke har veeret klar over derinde. Og der har XX (fys) sa ogsa sagt; nu snakker jeg
med dem selv derude og hvis det er sadan at der ikke rigtig sker noget sa vil jeg
meget gerne ringe til dem at nu skal | lige ---

15:56 E S3 hun fglger op med dig

15:59 7 Hun fglger op pa det, ja

16:01 E Hvad med dig, er der noget der skal fglges op pa.

16:03 6 Ja, meget, jamen det der med fysioterapien og traening, i hvert tilfaelde.

16:17 5 Har du ikke ogsa fundet ud af at de rer en rideskole, du kan begynde at ride pa?

16:25 6 Ja, jeg fandt ud af at det var godt, fordi jeg dgjede meget med smerter i mit ene lar,
det gar jeg ikke nu, det ggr ikke ondt mere.

16:35 E Og du har en fornemmelse af at det er rideterapien?

16:38 6 Det er treening og ridning. | hvert tilfelde ved ridning der kan jeg maerke at det
aktiverer de muskler som generede mig fgr, men det ggr de ikke mere

16:50 E Det er jo fantastisk.
Okay, har | nogen anbefalinger, nu fantaserer vi igen om et en-ugers forlgb hvor
folk de er her fra mandag til fredag, eller sendag aften til fredag. Hvordan med
start- og sluttidspunkt pa dagen. Hvad taenker | der? Hvad ville vaere godt for dem
der kommer kun en uge?

17:10 7 Det skal starte om morgen kil 8, og sa har jeg det sadan lidt at det slutter kl. 3 det
kan jeg heller ikke se der er noget galt for

17:20 E Det kunne have sluttet lidt fgr eller hvad?

17:21 7 Nej, 3 det er det — hvornar er det vi slutter i dag? Det er kl. halv 3 eller sadan et
eller andet.

17:25 5 Altsa nogen gange er der jo noget til -

17:29 7 Nej, jeg taenker pa fredag

17:30 E N33, den sidste dag.

17:31 7 Ja, den sidste dag

17:33 E Altsa den sidste dag, den ma godt vaere ligesa lang som de andre?

17:36 7 Ja, det synes jeg. Hvis det er sadan at | skal koge det ned, sa for at fa sa meget ud af
det som overhovedet muligt

17:43 E Yes. Er der nogen af jer der har haft pargrende med den fgrste dag?

17:44 |7 ja

17:45 E Det har du.

17:48 5 Ikke jeg

17:49 E Og hvad sa med i morgen?

17:50 5 Der har jeg heller ikke

17:51 7 Det har jeg

17:52 E Det har du.

Fordi det er jo ogsa noget vi skulle taenke pa nar man skulle designe sadan et en-
uges forlgb. Hvad med de pargrende, fordi for nogen er det vigtigt at de pargrende
ogsa fa noget at vide om, hvordan de kan stgtte op omkring — hvad teenker |
omkring det? Og nu skal | teenke pa de andre, ikke ngdvendigvis pa jer selv men
hvis | skal taenke pa nogen andre, sadan en bred gruppe, som er her for fgrste gang
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og som taenker; arg jeg kan kun vaere her en uge.

18:19 6 Jamen lige der da taenker jeg nok, at er det kun en uge, kan de pargrende sa ikke
bare vente til den uge er gaet? Der er ikke grund til at tage tid med det. Da e rde
andre ting der, vaesentlig vigtigere

18:37 5 Det vil jeg ogsa sige, nar man starte pa sa synes jeg heller ikke at man behgver at,
det har man vel heller ikke pa sa mange andre kurser, fordi da har man jo ikke
veeret igennem det endnu

18:44 7 nej

18:45 E Nej, sa det er mere ved slutningen at -

18:47 5 Sa kan man sige at hvis der nogen der er interesseret i at have pargrende med der,
ik’ ogsa, sa ku’ man lige ga det igennem ik’ ogsa, hvor de er inde og hgre om, isaer
det med batteriet tror jeg at det ku’ veere godt

19:05 E Hvad taenker du?

19:07 7 Jamen der er jeg maske sadan lidt af en anden en, fordi nu ha rjeg hgrt hvad de
har sagt (5 og 6) for min datter hun var ogsa med hernede nemlig. Men det er ogsa
fordi jeg har gaet og skjult det, eller jeg har ikke meldt ret meget ud at jeg har
sclerose og sadan, sa det er maske ogsa sadan lidt en gjendbner for dem og et eller
andet sted sa ved jeg godt at det ma ikke ta’ noget tid fra vores, men det at de
kunne komme ind i et rum og for sig selv derinde og fa noget undervisning derinde,
og hgre om hvad det egentlig er det gar ud pa. Det tror jeg har vaeret rigtig godt for
dem, det kan jeg hgre pa dem at de siger, at det var egentlig rart lige at hgre om
det

19:44 E Og det var det de havde den fgrste dag?

19:45 7 ja

19:46 E Ja. Der har de noget for sig selv.

19:49 7 Ja, sa de forstyrrer sadan egentlig ikke hverdagen til at starte med — ggr de det?

19:54 5 Det ved jeg ikke for nu havde jeg jo ikke lige min med, og det var egentlig, fordi. Jeg
har meget opbakning. Det kunne jo godt veere sadan at jeg ikke havde det, ik’ ogsa.
Det er

20:04 E Det er jo forskelligt

20:05 5 Ja. Altsa min far har jo ogsa haft sclerose, sa vi har jo haft det sadan lidt i familien
ik’ ogsa, sa det er jo individuelt, ja.

20:19 E Okay. Godt.

20:24 5 Men det er jo kun halv tid, hvis man vil have en uge

20:28 E Ja, det er klart man kan jo ikke fa det samme program klumpet sammen, sa man
skal veelge de vigtigste ting. Og sa kan de jo altid komme efterfglgende og sige; at
der var noget der der var vigtigt for dem. Jeg sgger at komme igen pa et to-ugers
eller et fire-ugers eller. Det kan man jo altid ggre.

20:54 7 Man ku’ bare tage det om mandagen og sa sige; at hvis det er sddan at der skulle
veere noget for dem der kommer og henter eller lige skal se hvad det er for noget,
sa kunne man jo ligge det om fredag der, sidst pa dagen eller sddan, og as ku’ de se
hvad det var for noget og de ku’ hgre hvad der er vi har vaeret igennem og

21:02 E Super fint. Nu er jeg igennem mine spgrgsmal. Er der noget | sadan selv taenker |
braender inde med? | lige vil sige som kommer med pa den her optager her?

21:12 5 Ikke andet end det er super godt at vaere hernede. Man far virkelig noget med sig

hjem, synes jeg
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21:25 E Og sa er det, som jeg sagde f@gr, gem nu dem her (ugeprogrammet) , fordi nar jeg
nu ringer til jer om en maned, sa er det interessant at find efrem til; hvad er det i
grunden for noget at det her | kan huske. Er der noget af det | sidder og kigger pa
som | maske slet ikke kan huske hvad der drejer sig om, det giver jo et hint til- hvis
der er mange der har det sadan, sa er det nok ikke det allervigtigste. Mens hvis der
er noget der bare, altsd —vu er der flere at jer der har naevnt det med batteriet.
Hvis den stadig vaek star lysende klart for jeg om en maned. Det ku’ tude pa at det
er noget af det man i hvert tilfaelde ikke skal gi’ k@b pa.

Men. Tak for nu. Det var en keempe hjzlp.

22:03 5+6 Selv tak

22:04 E Og sa snakkes vi jo muligvis ved.
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Bilag 7. Udskrift af fokusgruppeinterview foretaget d. 12.03.20
med f@rstegangsindlagte pa det oprindelige 2-ugers fgrstegangsforlgb.

Informanter : 8,9,10 og 11

Interviewer: E

tid

infomant

udsagn

00:01

E

Sadan. Nu har jeg startet den her optagelse og det er d. 12.03.

Nu vil jeg gerne allerfgrst spgrge jer om, nar | nu kigger pa det program | sidder
med er. Det som | naesten er pa vej hjem fra. Hvis | skulle sige en lille handfuld
aktiviteter der var de vigtigste. Hvad skulle det sa veere? Teenk lige lidt over det og
sa, byd ind.

00:24

Altsa jeg vil da godt starte med at sige, at vi har haft en psykolog ind over, nar vi
har siddet sammen til undervisning med psykolog. Bl.a. det der med At leve med
sclerose, og sadan noget, det var som om det havde et stort indtryk pa mange
mennesker. Sa den del synes jeg er vigtig. Man kan kalde det gruppeundervisning
sammen med psykologen.

00:45

Ja—andre ting du taenker der er de vigtigste?

00:51

Det der med s@vn der er jo vigtigt for alle, tror jeg. Sevn og Hvile og traening af en
eller anden form af kroppen. Noget med kost. Jeg taenker, der er mange pa
ferstegangsforlgb som lige har faet diagnosen, hvor det er nogen de ting som de
ligesom skal leere at fa ind. Viden om.

01:24

Okay. Hvad siger du?

01:24

10

Jamen, jeg teenker at, jeg synes det har vaeret fint de ting der har vaeret omkring
kost og sgvn osv. Men der har egentlig ikke sddan vaeret noget, jeg har synes der
har vaeret et stort behov. Fordi jeg har selv brugt meget tid pa det da jeg fik
diagnosen for to ar siden, ja ogsa fgr der for mistanken var der og sa har jeg selv
veeret inde og undersgge og har laest rigtig meget ogsa, om kost og de der forskellig
teorier der er om det og sadan noget. S3, jeg synes egentlig at det jeg fik aller
allermest ud af det var den fgrste samtale med ergoterapeuten hvor min
pargrende var med og hvor jeg fik lov til at fortzelle, fordi jeg bor alene, og hvor
min sgster sa fik et indblik i hvordan min hverdag egentlig er sadan i ét samlet
forlgb, frem for at det er sddan brudstykker. Hvor jeg sadan siger: i dag er ikke sa
godt eller, i dag er godt eller sddan pa den made hvor. Sa hun virkelig fik et indblik i
hvordan det er, ogsa i praksis og sddan noget, og jeg er blevet lidt darligere og
sadan nogen ting.

02:32

Sa det var pargrende?

02:33

10

Ja, men ogsa kontakten med XX, min kontaktperson, synes jeg det har givet rigtig
meget og sidde sammen med et menneske der virkelig har en forstaelse for
sygdommen og fa lov til at veere lidt i fokus. Fordi at desveerre sa er det jo sadan,
sadan er det i hvert tilfelde i Alborg, at det er meget begraenset hvor meget
kontakt man egentlig har med sin lzege. Det er maske tre gange pa de to ar jeg har
vaeret til leegesamtale. Ellers sa er man sadan lidt pa egen hand. Jeg synes, det at
vaere her og vaere omgivet af mennesker som har forstand pa sygdommen. Det er
faktisk det der har veeret mest givende.
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03:21 E Det var sadan det du taenker?

03:24 10 Ja, det der lidt mere personlige.

03:26 E Sa det med kontaktpersonen, den der personlige kontakt

03:29 10 ja

03:32 9 Det vil jeg ogsa give dig ret i. Det synes jeg virkelig der har vaeret dejligt, med den

der kontaktperson og at der har vaeret kontakt nar der har vaeret behov for det
narmest. En man ligesom kunne diskutere alt med og snakke med om alt, og fgle
sig hgrt ogsa og forstaet. Det betyder meget.

03:46 10 Ogsa at fa den der forlgsning ogsa, altsa og kunne - jeg tror da aldrig jeg har tudet
sa meget som i hvert tilfaelde i sidste uge, hvor jeg har fglt mig meget presset fordi
programmet var for stort i forhold til hvad jeg kunne klare. Sa og have en hvor man
ku’ fa lov til at forteelle om hvorfor det egentlig er sa svaert og hvorfor det ggr at jeg
bliver slaet sa meget ud af kurs

04:14 E Hvad siger du?

04:15 8 Jeg var nok en af dem der til at starte med, gerne kun ville have vaeret her en uge,
ville jeg have synes det var fedt der blev tilbudt en uge. Men jeg slutter af med at
synes, at der er godt det er to uger. Fordi jeg tror at, for mig der kom min udvikling
f@rst her i uge to. Men det har ogsa vaeret rigtig vigtigt for mig, og ha’ de faste
personale. Altsa, man har de her tre personer man ved der er ens behandlere og
det er dem man ligesom ser hele tiden. De kender mig, agtigt. Men sa synes jeg
ogsa det var rigtig godt der var det her pargrende-foredrag sgndag aften. Det var

rigtig vigtigt.

05:02 E Godt. Men hvis sa | omvendt skulle taenke hvis det her — er der noget af det her |
teenker: det ku’ egentlig godt have undveeres. Det var ikke sa vigtigt.?

05:14 9 Alts3, jeg slutter forlgbet med at teenke at en uge nok havde veeret fint nok for mig.
Jeg synes, jeg har da faet noget ud af det men jeg tror godt jeg kunne have ngjes
med en uge.

05:25 E Hvilke aktiviteter var maske lidt for meget for dig?

05:28 9 Det kommer an pa hvem man er og hvad man kommer med i forvejen. Det med

mentalt pusterum i naturen. Det har jeg ogsa brugt meget selv. Eller brugt meget,
det ved jeg ikke — ja det ved jeg ikke. Det er ogsa sveert hvis man skal finde ud af —
mange af tingene man har lavet den fgrste uge det er jo ogsa nogen ting man sa
laver igen anden uge. Det er jo ogsa godt nok med noget af det. Men jeg ku’ godt
ha’ set et program hvor jeg taenker det ku’ jeg godt ha’ klemt ind pa en uge. Men
det er jo, ja igen, forskelligt med hvem man er og hvad man kommer med.

05:56 E Lige ngjagtig. Hvad taenker du? Var der noget du synes; lige det der, det var maske
ikke sa — det var ikke det vigtigste?
06:06 10 Ja, det var jo som jeg sagde fgr, alle de der ting, vedrgrende sygdommen, det har

jeg nok ikke haft sa stort et behov for, men jeg er ogsa mest tilhaenger af det der
med to uger, for jeg synes ogsa i uge to, det er der jeg har haft mest udvikling. Men
sa sandelig ogsd sammen med de andre. Fordi det har fgrst vaeret i uge to vi sddan
har dbnet helt op. Hvor man sadan har den der fortrolighed med de andre. De der
samtaler og de der grin og det der — det ville jeg ikke ha’ faet med hvis det kun
havde vaeret en uge, sa var jeg taget hjem og sa ville jeg ha’ taenkt at det var det
men det ville ikke ha’ vaeret noget der havde forandret noget for mig, tror jeg ikke.
Nar jeg tager hjem i morgen sa vil jeg huske tilbage pa det her og sa bare taenke;
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hold da op, altsa. Sikke mange mennesker jeg har leert at kende og og forhabentlig
ogsa stadig veek vil ha’ lidt kontakt med. Man nar ikke sadan og fa et band til nogen
i Ipbet af fem dage

07:07

Sa det sociale har stor betydning?

07:08

ja

07:08

Helt sikkert

07:13

Hvad taenker du, var det noget du, nar du kigger pa programmet her bagefter, der
var knap sa interessant?

07:17

Nej det — jo jeg har da selvfglgelig siddet til nogen undervisninger hvor jeg har
taenkt; det far jeg ikke noget ud af, men igen er det jo bare sa forskelligt hvad vi har
brug for. Sa jeg kan ikke rigtig se hvordan det sku’ vaere endnu. Sa handler det nok
om at der sku’ laves meget forundersggelser, ik’. Inden man kommer herned, for at
ku’ lave et individuelt program, maske.

07:40

Prgv at sige lidt mere om det.

07:43

Det var faktisk noget — var det ikke dig om mig der talte om det en dag? (henvendt
til en af de gvrige deltagere) At hvis det var at det sku’ veere en uge, sa ku’ det jo
vaere at man sku’ lave nogen tests. Altsa, vi bruger jo de to dage, fgrste dage, pa at
snakke ret meget med vores behandlere, sa de kan laere os at kende. Men der ku’
man maske have haft nogen spgrgeskemaer eller noget man havde sendt ud til
patienten inden. S3 man maske havde sporet sig ind pa hvad er det for en patient
der kommer og hvad det er han/hun har brug for, sa programmet er mere eller
mindre lagt fra starten af, sa de der mandag og tirsdag, for mig var det spilddage.
Ikke at jeg ikke synes det er fint at snakke, men jeg vil gerne i gang med det
samme. Og s3, hvis man havde svaret pa alt det der inden, sa ku’ man komme i

gang.

08:28

Kan | huske de spgrgeskemaer der blev sendt ud til jer? Der var ogsa nogen
spergsmal bagpa, hvor der stod; hvad er det der er vigtigst for dig? Er det energi,
kognition osv. Men du taenker pa noget der er mere specifikt end det?

08:40

Ja, for nar man sidder og snakker med ens kontaktperson, sa har | jo nogen
spergsmal omkring hvad er det jeg helt praecist gerne vil have ud af det. Hvor jeg
troede at jeg sku’ handle om kognitivt og hvor ved at snakke med min behandler
fandt hun ud af at det faktisk var energi. S3, pa den made ku’ man jo ogsa spore sig
ind pa det med nogen spgrgsmal

09:03

Det var maske meget godt hvis man netop kun sku’ vaere her en uge, at man ikke
har de der to dag.

09:06

Ja, for det fylder jo meget

09:08

Det ku’ jo vaere man sku’ komme herud og ha’ et mgde eller sddan noget, inden sit
ophold. Hvis der var tid til at laegge sddan nogen — jeg ved ikke hvor mange dage
der sku’ til, hvor man sa havde et mgde med en i 45 min. Eller hvor lang tid det nu
er, for at finde ud af de der ting og sa er programmet klar, nar du mgder ind der
mandag hvor du starter og sa er det det. Sa ku’ man komme i gang.

09:45

10

Det ku’ selvfglgelig ha’ sin fordel hvis man forinden at opholdet starter, havde en
samtale med sin kontaktperson, med sine pargrende. Det sku’ nok vaere nogen
timer. Jeg talte med hende halvanden time der. Vi talte halvanden time den fgrste
dag. Det var rigtig, rigtig hardt, fordi der blev jeg ogsa sadan konfronteret med
mange ting som jeg egentligt ikke sadan lige havde sa meget lyst til at tale om, og
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sadan, og maske heller ikke lige synes at min naermeste sadan lige sku’ indvies i og
sadan noget. Sa det var rigtig hardt. Men, hvis man sa havde det der mgde inden
og sa nar man starter op, sa var der et kendt ansigt, som man sa man ikke sku’
igennem det der den fgrste dag. Det er ogsa, det synes jeg ik — jeg var stadig vaek
traet om tirsdagen. Sa der gar egentlig to dage med det.

10:35 8 Jeg synes bare ogsa, nar man kommer den fgrste dag, sa er man bare ogsa sarbar.
Eller, det var jeg i hvert tilfaelde. Sa det ville nok vaere rart at man havde vaeret
hernede og mgde bare én af sine, altsa behandlere.

10:50 10 Og selvfglgelig ogsa at se stedet. De fysiske rammer. Fordi nar man sadan ogs3,
som de fleste der, de alts3, i hvert tilfelde med det der kognitive. Der gar laengere
tid inden tingene de ligesom kommer ind, altsa. Sa jeg bruger ogsa meget energi pa
bare at se stedet, sadan kigge mig omkring og finde vej og finde ud af de der tider,
ik’ hvornar skal vi spise og alt det der.

11:14 E Sadan praktiske ting ogsa

11:15 10 Ja, man ville nok finde hurtigere pa plads, hvis man havde set det fgr.

11:21 E Sa nu skal | prgves at saette jer i deres sted, nogen som sidder derhjemme og
tenker; jeg far ikke sendt en henvisning, fordi jeg kan ikke vaere vaek sa leenge. Hvis
nu der var et ugeforlgb, sa ville de gerne af sted. Hvad teenker | der ville vaere det
allervigtigste de fik med?

11:46 10 Altsa noget af det undervisning. Det der med psykologen synes jeg. Den er vigtig.

11:51 8 Jeg synes ogsa, den med energibatteriet er rigtig vigtig for mange af os. At vi skal
leere og ikke kun og veere i det gule felt. Og den der mestring i livet med MS.

12:11 E Kan | komme i tanke om noget som ikke har veeret i jeres program, men som |
taenker; ei, hvis der bare havde veeret sadan noget.

12:18 10 Altsa, jeg ku’ godt teenke mig sadan lidt mere i forhold til sadan noget, det der post
traumatisk veekst. At det med at sygdommen ogsa godt kan gi’ en noget positivt

12:30 9 ja

12:31 8 Mmm

12:33 10 Det ku’ maske sadan vaere i slutningen af forlgbet, men dette har jeg savnet lidt.
Fordi jeg synes maske focus tit har vaeret pa det der er blevet taget fra en. Men sa
har jeg sddan nogen gange snakket lidt med nogen, sadan hvor de har sagt; jeg har
aldrig vaeret sa glad som jeg er nu. Det er ret fantastisk ogsa fordi det kan jeg godt
genkende. Jeg synes ogsa sygdommen har givet mig rigtig meget. Med der er
selvfglgelig- det kan jo godt vaere et lidt provokerende udsagn. Det er jo ikke sadan
noget man skal — men. Men det der med at det jo ogsa er en god mulighed for at fa
kigget ens veerdier efter og — ja.

13:24 E | nikker lidt.

13:25 9 Ja, jeg er fuldstaendig enig i det (XX) siger, men det er egentlig ikke noget jeg hart
taenkt pa fgr du siger det, men det vil jeg gi’ dig fuldsteendig ret i.

13:37 E Og hvis nu | sad med at skulle designe sadan et forlgb. Hvad ville jeres anbefalinger
sa veere til start og sluttidspunkt, pa dagen. Hvor tidligt kan man starte pa dagen?
Hvor laenge kan man blive ved?

13:48 8 Altsa personligt sa synes jeg halv ti, det var sent. Jeg ku’ godt ha’ vaeret her kl. otte.
Men det kommer nok ogsa an pa hvor man bor i landet

13:56 E Altsa, pa indlaeggelsesdagen?

13:57 8 Ja. Ellers sa sku’ det veere noget med at man tjekket ind sgndag aften. Det tror jeg
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ogsa ku’ gi’ noget lidt mere mentalt overskud. At man maske kommer sgndag
omkring aftensmadstid. Sa man lige mgder dem der er her og lige ser huset her, og
sa starter man maske halv ni, eller sadan noget. Det tror jeg ku’ ha’ vaeret fedt.

14:21

Og sadan de andre dage, hvad teenker du der om starttidspunkt om morgenen?

14:26

Jamen, jeg vil godt fgrst starte kl. ni faktisk.

14:29

Der synes jeg sa det er fint for mange af er de der ting, de har vaeret sadan lidt
frivilligt, de der morgenting. Morgengymnastik eller hjernegymnastik det er hvis
man har lyst til at starte kvart over otte eller halv ni, eller hvad et nu har vaeret. Sa
ku’ man ggr det eller teenke; nej jeg vil lige lige lidt og sa vente til — ja hvornar
havde man sa noget naeste gang? — omkring kl. ni eller sddan noget. Det synes jeg
der har veeret fint at der har veeret mulighed for at dem der egentlig bare vil op, de
kan komme i gang og sa havde man ogsa muligheden for at ..

14:51

Hvad teenker du om morgentiderne?

14:54

10

Ja altsa, mit program her i uge to, det starter fgrst omkring kl. ti. Fordi jeg
simpelthen ikke er klar fgr. Men, jeg taenker altsa selvfglgelig hvis man eri lidt
bedre shape, sa kan man selvfglgelig godt starte tidligere, men jeg ville ikke kunne
komme op til at starte kl. otte, eller sadan noget

15:15

Nej, det sku’ vaere sddan noget frivilligt fra otte til ni. Og sa undervisning sadan der
efter.

15:26

Sa er der det der med pargrendeinddragelse. Pa jeres forlgb der - nu har vi jo lidt
specielt forlgb, det her — (pargrendeprogram var aflyst pa udskrivelsesdagen pga
Corona) — men i grundskabelonen sa er der tilbud pa indlaeggelsesdagen og igen pa
udskrivningsdagen. Hvis nu det kun var en uge hvad vil | sa taenke? Hvad ville jeres
anbefalinger veere

15:46

Begge dele, hvis det ku’ presses ind, teenker jeg. Bade pa indlaeggelsesdagen og pa
udskrivelsesdagen. Nu far vi jo ikke oplevelsen af udskrivningsdagen, sa det skal jeg
jo ikke kunne sige men jeg synes, at det ville vaere vigtigt, begge dele.

16:03

Ja, det er vigtigt at inddrage sine pargrende, men som ny med sygdommen, synes
jeg personligt selv det kan vaere sveert, og inddrage pargrende, men her bliver man
ligesom lidt ngdt til det, og det tror jeg er meget sundt.

16:17

Det er godt at blive tvunget lidt til det?

16:19

Ja, sa jeg tror at, selvom det kun er en uge, sa skal det stadig veere plads til de
pargrende, om vi vil det eller gj.

16:27

Sa der skal i hvert tilfeelde vaere et tilbud til dem.

16:31

10

Ja, ogsa fordi — det min sgster har naevnt — det er det der med at—altsa selvfglgeligt
har hun — hun arbejder ogsa indenfor sundhed og sadan noget — men - sa hun har
da forstaelse for sygdommen, men alligevel, den der gjenabner i forhold til at — n3,
sa sku’ jeg jo pludselig hen og vaere pa et hospital, og det veerelse jeg havde, det
var sadan et med en sygeseng og der er lidt hjeelpemidler ude pa badevzaerelset og
sadan noget der, ik’. Det har veeret sadan meget en gjenabner og det tror jeg det er
for de fleste hvis diagnosen er sddan forholdsvis ny. Der tror jeg det er sundt for de
pargrende og opleve og min sgster, hun var med der selvfglgelig pa fgrstedagen,
synes det var helt fantastisk, den der undervisning der har veeret.

17:22

De kommer jo egentlig ogsa og gar herfra med noget fra det der undervsining hvor
de har siddet sammen med andre pargrende. De pargrende har jo ogsa fglt sig
alenei en eller anden form, maske. Og sa mgde nogen som gar igennem det
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samme. Man er ikke alene i det her. Sa det er ogsa fornemt, synes jeg, art de far
det med.

17:44

Sa det lyder som om det helt klart er jeres anbefaling at der skal pargrende med. Er
der nogen andre tanker | ggr jer omkring hvis vi sku’ designe sadan et et-uges
forlgb?

17:58

10

Altsa nu var der jo det der med,, hvad hedder det, det der med det der par. (et
agtepar hvor kvinden har MS, som kommer og har et oplaeg pa alle
forstegangsforlgb omkring det at vaere et par hvor en har MS) Jeg ved det ikke men
jeg taenker lidt at der er jo ogsa mange singler der har sclerose s3, der ku’ man
maske taenke det lidt ind.

18:12

Ja, at der var et alternativ til at det ikke kun var et par.

18:16

10

Ja, fordi jeg synes det er selvfglgelig det de fortalte om og det er da relevant osv
men de talte ud ud fra et par

18:25

Sa det var par-relateret?

18:26

10

Ja, det med at ha’ en at lene sig op af, og de der ting, og der ku’ man jo kun sidde
som single og teenke; na ja, det lyder da ogsa rart men jeg kan la2ne mig op af min
sofapude. Der er jo mange med sclerose der er singler sa. Jeg sidder i
scleroseforeningen der i XX-by og der er ogsa man ge singler. Vi har tit den der snak
—og far nogle rigtig gode grin ud af det og sadan noget — det der med at hvordan
man skal praesentere det og, men sadan pa en oplgftende made, altsa — hvor folk
siger; spring bare ud i det og jeg har lige fundet ham der og han er mega og sadan.
Altsa den der, hvor det er pa sadan en positiv made. Det ku’ man maske godt
tenke ind i det.

19:12

Jamen det synes jeg ogsa

19:15

m

Andre ting?

19:25

Jamen jeg synes jo bare generelt at det har veeret rigtig godt med et her
undervisning, meget af det, hvor det har handlet meget om at vi skal laere at
acceptere det som det er og tale abent omkring det og hvad vi kan ggre for at ikke
at overforbruge os selv og sadan noget. Det synes jeg i hvert tilfaelde, der skal vaere
noget af.

19:52

10

Men det der, sddan laegelige, der har veeret, altsa med, hvor der har vaeret rigtig
meget snak om sadan noget med blaere og vandladning og sddan noget, men den
taenker — hvis man sku’ spare noget tid sa ku’ man maske pille den del ud. Altsa
man ku’ selvfglgelig godt lige tjekke for bleerebetandelse hvis det sadan er
relevant. Men ellers sa vil jeg sige, jamen du har de og de ting — kontakt din laege
nar du kommer hjem. Altsa, der har veeret gang i meget sadan behandling, jeg var
0gsa pa et tidspunkt inde ved ham der neurologen, men det fik jeg heller ikke
noget ud af. Han kender mig jo ik’ . Alts3, det ved jeg ik’

20:32

Nu var jeg jo ogsa inde ved X (neurolog) og hen kender mig og det fik jeg absolut
heller ikke noget ud af, sa nej.

20:39

Har du veeret ved laege?

20:40

Nej

20:41

10

Men det er jo ikke nogen kritik af ham, det er jo ligesa svaert for ham, han kender
os jo heller ik’, altsa. Men det synes jeg var lidt spild af tid. Og sa var der, der var
0gsa en sceance hvor at ham den anden neurolog, der var sadan en Laegens Bord,
kaldte han det vist for, hvor vi ku’ stille spgrgsmal. Det synes jeg maske heller ik’
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dervarsa..

21:06 E Sa det ville heller ikke vaere sa relevant?

21:07 10 Nej, fordi folk de sp@rger jo ud fra deres egen situation. Det er jo ik’ interessant for
andre

21:16 9 Nej, der ku’ man putte noget andet ind i stedet for

21:19 8 Ja

21:23 10 Men jeg synes, det der sadan vil sta tilbage for mig, det er godt nok altsa —
kontaktpersonen og sa ogsa det samvaer med de andre

21:31 9 Ja, enig

21:32 8 Men det har ogsa a&endret sig meget, vores samveer. Det samveer vi har i denne her
uge, havde vi jo ikke i uge et, pa samme made. Det er jo ogsa som du sagde
tidligere; man er jo ikke fortrolige med vildtfremmede mennesker den fgrste uge.
Der gar lige noget tid.

21:54 10 Man skal lige se folk an og finde ud af hvad for en situation er de lige i, og hvad kan
man sige til dem og der skal ogsa sadan veere et vist tryghedsniveau fgr man kan
vise hvor skgr man i virkeligheden er og sadan.

22:10 E Hvad var vendepunktet? Hvornar vendte det sa fra ta vaere vildt fremmede til ..?

22:13 9 Efter weekenden.

22:16 10 Det er jo det man risikerer ved kun en uge

22:17 Sa skal man maske holde sadan nogen — ja det ved jeg ikke hvad man kan ggre for
at det kan ga hurtigere. Men det er osga for, som mennesker sa er man jo ogsa
sadan lidt — at man maske lige passer lidt pa i starten, og sa gar det helt amok til
sidst ik’

22:30 alle latter

22:33 8 Jeg fik da at vide at jeg var kedelig i sidste uge ik’

22:34 9 Na ja —jeg var meget zerlig fra start af

22:36 8 Ja du var meget zerlig

22:38 alle latter

22:41 9 Ja det kan man maske godt ga lidt glip af pa en uge

22:45 E Sa det er i hvert tilfaelde vigtigt at have focus pa det sociale, hvordan at man har
mulighed for at skabe noget godt

22:50 8 Ja for det er faktiske rigtig vigtigt og snakke med dem man er pa hold med, fordi at
nogen gange kan man jo godt fgle sig ensom i sin sygdom. For en derhjemme, hvis
jeg siger: jeg har sgu’ lige en traels dag ik’ og, eller: jeg er lidt treet. Jamen sa ta’ lige
to panodiler og sov lidt, ik’ og. Eller og sa siger de: jamen hvordan traels?. Men det
kan vi jo ik’ altid sige. Men siger vi det her nede, sa er folk sddan; ja, ja. Fordi vi
forstar det jo. Vi skal ik’ til og forklare, hvad vi mener. Sa man er jo ik’ ensom i sin
sygdom her.

23:22 9 Man bliver meget konfronteret med det, kan man sige.

23:57 10 Der er den der keempe rummelighed. Der er den der med at vi ved jo godt alle
sammen, at efter kl. otte om aftenen, sa er det ikke altid det klogeste der kommer
ud af munden, altsa sa kan det vaere noget vrgvl og noget

23:35 alle latter

23:36 10 Og sa hvis der er en eller anden der sidder og roder rundt i nogen navne og ik’ kan
forklare og taber traden, sa taenker man bare; na, na ik’ altsa.

23:41 8 Ja, ja
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23:44 9 Det med ik’ at fgle sig ensom i sin sygdom, det er virkelig noget rart. Jeg fgler jeg er
fyldt godt op igen til at komme hjem igen, til at jeg egentlig ik’ behgver at snakke sa
meget om det fordi jeg fgler mig ikke ensom i det mere, pa samme made. Fyldt

godt op.
23:56 8 Ja.
23:59 E Jamen, tusind tak for jeres betragtninger, og nu vil jeg jo ringe til jer nar der er gaet

en maned til halvanden ca. Jeg prgver bare nogen gange indtil jeg far fat i jer og sa
kan vi se til den tid hvad | teenker fordi nogen gange sa er det jo anderledes nar
man sa kommer hjem. Hvad det egentlig er man har haft mest glaede af. Nogen
gange sa bliver man faktisk overrasket over at det var noget helt andet end det
man lige troede.

24:20 10 Ja, sa ka’ det vaere jeg lige pludselig teenker; det der med kost, det var bare det
bedste der var

24:26 Alle latter

24:28 E Ja hvem ve. Det er jo derhjemme at hverdagen leves. Det er jo ikke her. Det er jo

sadan lidt et lille drivhus her, ik’ ogsa. En lille ¢ her, men a
Godt. Tak for nu.

24:38 Alle Selv tak
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Bilag 8. Noter fra telefonisk opfglgning ca. 1 maned efter udskrivelse fra et 2-
ugers fgrstegangsforlgb.

Informant nr.

Svar pa spgrgsmal om hvilke leeringer/emner/aktiviteter fra fgrstegangsforlgbet, der efter
1 mdr. har vist sig at veere det mest brugbare i hverdagen hjemme. Hvad har man isaer
haft gleede af efterfglgende.

Samt evt. kommentarer til programmet.

Information generelt om MS har vaeret brugbart

Energibatteriet har jeg brugt meget

Mental pusterum — det at tage pauser

Det fysiske treeningsprogram jeg fik lavet

Veerktgjer til hvad man selv kan ggre

Uv. om Intimitet og seksualitet og At leve med MS, har veeret godt ift af.
Det ville have veeret dejligt at have haft programmet tilsendt fgr indlaeggelse

Den personlige kontakt til behandlerne

Energibatteriet. Ogsa god for aegtefaellen at bruge

Historien om ‘kvinden med den sorte kuffert’. ( metafor-historie om det at leve
med MS)

Uv. om mave-tarm problematik

Uv. om ’Intimitet og seksologi’

Viden om Mental Robusthed

Den fysisk traening, bade teori og praksis. Mantraet med at traene 'kort med
hardt’ har veeret godt efterfglgende

Godt at lave Mindfulness ude, er fortsat med det

Uv. bade det til fgrstegangsholdet og patient uddannelsen i Sgpavillonen

Uv. ved neurologen

Uv. v. disetisten

Viden om hvordan jeg reagerer nar jeg er stresset, hvilke mekanismer der gar i
gang. Modellen med diamanten. Viden om hvordan jeg reagerer nar jeg er traet
og hvordan jeg kan takle det

Godt med basisviden om hvad sygdommen ggr ved os

Energibatteriet/energiforvaltning

Hjernetraeningen var godt

Uv. om Energi, hvilke og sgvn

Undersggelse ved neurolog var godt

Emnet om Kognition fik jeg meget ud af

Soc. Radg. Uv. var ikke sa ngdvendig

Den fysiske traening kan godt skaeres ned. Det er godt med teori og sa lige
afprgve det.

Energibatteriet — at fa forstaelse for traethed
Viden om at traene pa den rigtige made. Intervaltraening. Min treening gar bedre
nu. Jeg har prgvet det at som jeg lzerte. Tidligere var jeg bange for at presse mig
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selv.

Jeg fik afprgvet el-cykel. Cyklende 10 km. Har nu selv kgbt en el-cykel.
Modellen med symptomcirklen var god og den med trekanten (den kognitive
trekant)

Det var godt at leere om Mindfulness — lzere at holde pauser

6 Traeningen havde stor betydning. Jeg kan stadig mere med mine ben, selvom
traeningen herhjemme er stoppet (pga Coorona) Jeg traener selv lidt med
handvaegte.

Jeg har brugt energibatteriet. Har indset at jeg skulle have hjzlp til flere ting. Nu
far jeg hjeelp 4x pr. dag i stedet for 2x og mit energiniveau er OK
Undervisningerne gav generelt en gjendbner om mange ting

7 Jeg ngd at vaere sammen med og snakke med andre med MS
Energibatteriet var godt. Jeg har lzert at stoppe op og vurdere: Har jeg energi til
dette ?"’

Jeg har ja-hatten p3, har laert noget af Mental Robusthed

Mindfulness var godt

Den fysiske treening. Jeg har faet det eendret herhjemme sa jeg nu traener 3 x
mod f@r 1 x ugt. traeningen er blevet mere malrettet. Det har vaeret en gjenabner
for mig.

Jeg er bedre til at udnytte de ressourcer der omkring mig og bedre til at sige fra.

8 Viden om at energiforvalte, at acceptere at energien er lav
Jeg fik skiftet medicin sa jeg nu tager det et andet tidspunkt pa dagen. Godt.
Det var godt at snakke med ligesindede. Man er meget alene med sin MS ellers.
Jeg har stadig kontakt med 4-5 stykker
Det var hardt at vaere indlagt fordi det kun handlede om MS —men nu kan jeg
maerke at det har veeret godt
Sendagen med oplaeg ved aegteparret var godt. Det var givende for min mor og
far der var med. De har talt om oplevelsen efterfglgende.

9 Jeg har ikke haft det sa godt efter forlgbet. Mit aegteskab gar skidt og jeg er
blevet opsagt fra mit arbejde. Jeg har brugt naturen som afslapning, som vi
gjorde under forlgbet
Det sociale var godt, jeg har stadig lidt kontakt til andre fra holdet
Planen var at jeg ville have en positiv hverdagsplan nar jeg kom hjem, men nu
handler det mest om overlevelse

10 Undervisningen var vigtig, bade pa fgrstegangsholdet og pt. udd. om

eftermiddagen

Maske ikke sa relevant for mig med Kost uv. men jeg fik dog ideer til noget. Jeg
holder mig til sund kost generelt.

Det sociale var godt. Jeg holder stadig kontakt med 4-5 stykker. Godt at mgde
nogen i samme situation som mig selv. Arbejdslivet er for mange faldet helt eller
delvist veek, s mgder man ikke sa mange nye mere. Det var givende at kunne
mgde nye mennesker.

Meget er sat i sta pga Corona, men jeg fik ideer til noget jeg kunne ggre igen

Jeg teenker mere positivt pa hjeelpemidler som spiseredskaber og noget for
dropfod
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Bilag 9. Noter fra tlf. interview med 19 fgrstegangshenviste patienter fra
ventelisten

Hvad vil du gerne vide mere om/arbejde med under din indlaeggelse pa Sclerosehospitalet?

Hvordan kan jeg fa en bedre balance.
Viden om kognition og evt. hjeelpende redskaber.

Fa en generel viden om MS. Redskaber til aktiviteter i hverdagen. Opna struktur i hverdagen. Evt. hjzelp til
udarbejdelse af traeningsprogram.

Vide mere om hvordan jeg kan styre min krop. @nsker at kunne drikke uden sugergr.
Mal om at bevare eller forbedre nuvaerende niveau.

Verktgjer til bedre at handtere hverdagen. Rad omkring kost og motion.

Ved det faktisk ikke.

Hvordan jeg kan acceptere sygdommen og ikke have sa negative tanker.

Kan man gg@re noget ved treetheden. Acceptere sygdommen og de begransninger den giver mig.
Alle mine udfordringer.

Nysgerrig pa alt hvad der kan hjzelpe i min situation
Kost — jeg gar op i sund kost
Traening — hvad er god traening for mig. Jeg har smerter i alle led.

Fa hjeelp til balancetraening.

Rad til at fa mere overskud og mere energi i hverdagen.

Min psyke — oplever mange nedture. Bliver ofte ked af det.

Redskaber til at bedre min hukommelse.

Fa mere gang i min motion.

Kunne fortaelle min datter mere om sygdommen sa hun ikke er bekymret.

Fa veaerktgjer til mine ben. Viden om hvad er hensigtsmaessig traning er for mig.
Blive rustet mentalt til de forandringer jeg maerker.

Viden om kost —hvad giver energi. Hvordan kan jeg tabe mig.

Motion i dagligdagen.

Fa robusthed i psyken — er meget ked af det og ramt af eendret rolle arbejdsmaessigt. Har vaeret vant til at
veere staerk, reeflekteret om egen situation og taget daglige forholdsregler som pauser mm. Den a&ndrede
rolle lige nu gor rigtig ondt.

Fa gvelser/redskaber der kan hjselpe mig og udskyde min sygdomsprogression.
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Hvordan tilrettelaegger jeg selv min hverdag sa jeg undgar for meget overbelastning.
Fa viden om sygdommen, jeg ved ikke ret meget — sa det lettere at forholde sig til i hverdagen.

Sveert at svare Pa......cccoeeeeverenenn. Evt noget med god kost og sclerose.
Mgde andre og vidensdele med andre.
Glaeder sig til at blive klogere pa hvad vi kan byde ind med — er der ny viden jeg kan bruge?

Motiveres til treening der er effektiv. Fa rad.
Hvorfor er jeg treet, hvad kan jeg gore.

Fa viden om min sygdom og prognose.

Hvordan kan min hverdag blive fornuftig fremadrettet - ogsa i forhold til min hustrus pres i at leve med
mig som syg.

Hvordan treener jeg hensigtsmaessigt.

Energiforvaltning.

Mgde andre i samme situation og i samme aldersgruppe. Hjeelp til kognitive strategier.
Kontinensproblematik — er der noget jeg kan ggre.
Bare blive mgdt af nogen som har tid til hele mig.

Finde ud af at jeg ikke er den eneste der har den sygdom. Mindske min angst for fremtiden. Strategier til at
agere i mine kognitive vanskeligheder.

Accepterer sygdommen pa en bedre made. Vant til at sige "det gar nok", men oplever flere og flere
udfordringer og bekymringer.

Hvad vil du gerne have ud af indlaeggelsen pa Sclerosehospitalet?
(vide mere om, blive bedre til...)

Hvordan kan jeg fa en bedre balance.
Viden om kognition og evt. hjeelpende redskaber.

Fa en generel viden om MS. Redskaber til aktiviteter i hverdagen. Opna struktur i hverdagen. Evt. hjaelp til
udarbejdelse af traeningsprogram.

Socialt samvaer med andre med MS. Hvordan kan jeg forberede mig pa fremtiden og et liv med MS.
Traening, viden og redskaber. Inspiration til korrekt kost.

Finde ud af hvem vi er, og hvad vi kan tilbyde.

Traeningsredskaber ift. genoptraening af venstre ben.

Kan man gg@re noget ved treetheden. Acceptere sygdommen og de begransninger den giver mig.
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Leere at leve med mine udfordringer. Hjeelpe med kontakt til kommunen for hjeelpemidler (de har selv
prevet).

Accepterer sygdommen pa en bedre made. Vant til at sige "det gar nok", men oplever flere og flere
udfordringer og bekymringer.

Hvad kan jeg selv ggre.

Strategier til at undga overbelastning

Leere at leve med sygdommen — jeg har svaert at forsta hvad sygdommen ggr ved mig.
Forsta hvorfor jeg har det som jeg har det.

Jeg kommer til at leve bedre i hverdagen og med familien. Maske ogsa vide hvornar jeg skal bede om
hjzelp.
Nu kan jeg ikke mere selv.

Blive bekraeftet i at der er en god fremtid for mig. Mindre angstfyldt hverdag. Viden om hvad jeg selv skal
gore.

Hensigtsmaessig energiforvaltning i dagligdagen. Tryghed i, at det er ok jeg traekker stikker nar jeg har
behov for det.

Have en fornemmelse af at jeg har gjort hvad jeg kunne. Fa selvtillid.

Vaegttab og mere energi.

Haber jeg leerer hvordan jeg kan blive ved med at ga og cykle.
Bedre min balance.

Sveert at svare pa, nar jeg ikke ved hvad det indebaerer. Maske udfordres fysisk pad andre mader end jeg er
vant til.

Fa viden om hvad jeg kan fa hjaelp til — seerligt hvis min tilstand forvaerres. Fa kendskab til sclerosetilbud.
Som sikkerhed i forhold til fremtiden.

Fa mere viden, bedre rustet fremadrettet. Lige nu ved jeg ikke ret meget om min sygdom.
Bred viden med derfra og et netvaerk. Specielt i egen aldersgruppe.
Viden om kontinens — jeg dgjer med affgingsinkontinens, energiforvaltning. Redskaber til at hjeelpe min

kognition.

Leve i bedre harmoni med mig selv. Acceptere mig selv.

Hvis alt var muligt, ville du da foretraekke undervisning/traening pa hold, individuelt eller en
blanding heraf - og i givet fald hvilket forhold?

En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt
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En blanding af undervisning/treening pa hold og individuelt
En blanding af undervisning/treening pa hold og individuelt
En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt
En blanding af undervisning/treening pa hold og individuelt
En blanding af undervisning/treening pa hold og individuelt
Ikke besvaret

En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt — kun med 2-3 andre. Kan ikke
overskue store hold.

En blanding, 50% 50 %
Nogen gange er det sveert at veere sammen med mange. Bliver let overstimuleret.

Hold 50% Individuelt 50%

Helt klart en blanding. Gar pa sclerosehold i hjemkommune og synes det er sk@gnt at vaere sammen med
andre. 50%/50%(sma hold pa ca 5)

En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt. Hold 50% - Individuelt 50 %
En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt. Hold 50%

En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt . 70 % hold 30 % individuelt
En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt. Hold 50% - Individuelt 50 %
Traening primeert individuelt og undervisning pa hold.

En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt. Hold 75%, Individuelt 25%
En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt. Hold 50% - Individuelt 50 %
En blanding af undervisning/traening pa hold og individuelt. Hold 50% - Individuelt 50 %
Sammenteelling:

Ikke besvare =1 ud af 19 = 5%

Blanding af hold og individuelt = 18 ud af 19 = 95%
Blandingsforhold:
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- ikke udspecificeret =8 ud af 18 =44%

- 50% hold og 50 % individuelt =8 ud af 18 = 44%
- 70% hold og 30 % indiviuelt=1ud af 18 =6 %

- 75% hold og 30 % individuelt=1ud af 18 =6 %

Hvis alt var muligt, ville du da foretraekke
Indleeggelse 1 uge (5 hverdage)
Indlzeggelse 2 uger (10 hverdage, med mulighed for at blive eller tage hjem i weekenden)
Andet

Indlaeggelse 2 uger

Indlaeggelse 2 uger

Indlzeggelse 2 uger

Sveert at vide fgr man har prgvet at veere der.

Sveert at sige. Ville have gavn af alt, sa leenge der ikke skulle ga sa lang tid.
Indlaeggelse 2 uger

ikke besvaret

Indlaeggelse 1 uge

Indlzeggelse 2 uger

Indlaeggelse 2 uger

Indlaeggelse 2 uger

Indlaeggelse 1 uge. Med mulighed for nyt og laengere forlgb hvis ngdvendigt.

Indlaeggelse 2 uger

Indlzeggelse 1 uge

Indlzeggelse 2 uger

Indlaeggelse 2 uger. 14 dage er ok i mit liv nu, var mit barn mindre ville en kortere indlaeggelse nok
veere bedst.

Indlaeggelse 1 uge

Indlaeggelse 2 uger

Indlzeggelse 1 uge

Sammenteelling:

2 uger-11udaf19=58%

luge -5udaf19=26%

Ved ikke/ikke besvaret — 3 ud af 19 = 16%
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Bilag 10. Noter fra mgde med Ungegruppen
under Scleroseforeningens Aarhus afdeling pa Cafe Faust d. 25.02.20

Jeg mgder op pa cafeen og henvender mig til gruppen, som lokaliseres via en medarbejder.

Der er 6 kvinder tilstede om et bord. Jeg praesenterer mig og fortzeller hvorfor jeg er kommet til deres
mgde. Alle er meget imgdekommende og vil gerne tale med mig.

To har vaeret pa et fgrstegangsforlgb pa Sclerosehospitalet i Ry, to har vaeret bade pa fgrstegangsforlgb og
flergangsforlgb. En skal indlzegges pa fgrstegangsforlgb mandagen efter (d. 2.03.20) En har aldrig veeret pa
Sclerosehospitalet og er heller ikke henvist til det.

Alle vurderes til at vaere under 40 ar. Ikke adspurgt.

Jeg forteeller om mit serinde; at sgge information hos de som bruger forlgbene pa Sclerosehospitalet om
hvad de mener, der vil veere vigtigt at have med pa et en-uges forlgb for ferstegangshenviste der er nye
med diagnosen (under 3 ar). De emner der kommer op og som gruppen nikker ret samstemmende til er
felgende:

1. Deter vigtigt at give viden til pargrende — de kan sta ret hjelpelgse nar en kaereste, kone mv far
diagnosen. Flere samstemmer, at de ikke fik ret meget at vide pa klinikken hvor de fik diagnosen.
En siger ogsa, at man maske ikke husker alt hvad der blev sagt da man fik diagnosen.

2. Viden om hvad sclerose er, hvordan opfgrer sygdommen sig, hvad kan man forvente sig, hvad kan
man selv ggre

3. der bliver nikket og positivt kommenteret, hele vejen rundt. Hende der skal indlaegges mandagen
efter siger at det er noget hun glaeder sig rigtig meget til, fordi hun fgler sig meget alene med sin
situation og forholdet til den pargrende er negativt pavirket af hendes diagnose. Den pagaldende
kvinde deltager i Ungegruppen for fgrste gang. Min vurdering er at de gvrige tager varmt og
inkluderende imod hende og at hun abner sig meget for dem.

4. de som har vaeret pa de nuveerende fgrstegangsforlgb pa Sclerosehospitalet siger at det de synes er
vigtigst er at hgre om de forskellige omrader: kognitivt, energi, fysisk funktion og mental robusthed
—som er de fire hovedindsatsomrader de er blevet prasenteret for pa deres fgrstegangsforlgb.

5. energibatteriet og hvordan man kan bruge metaforeren til at tale med sine pargrende, bgrn mv om
hvordan energiniveauet ser ud, er noget de fire synes har veaeret rigtig brugbart.

6. viden om hvordan traening med fordel kan tilretteleegges bliver ogsa naevnt af flere. Det har vaeret
godt at finde ud af at man kan trane intenst men kortere tid og fa god effekt ud af det. Hende der
er pa vej pa forlgb siger at hun glaeder sig til at fa viden om og inspiration til at komme i gang med
at bruge kroppen.

7. en af de som tidligere har veeret pa forlgb fortzaeller, hvor meget hun fik ud af at tale med
psykologen. Der fik hun lige sat nogle ting pa plads, som gav meget livskvalitet.
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Efter ca. en time takker jeg for deres velvillighed til at tale med mig og sp@grger om nogen af dem kunne
teenke sig at blive kontaktet igen med spgrgsmal om at vaere med til at designe et en-uges forlgb.

To af de kvinder der har vaeret pa et fgrstegangsforlgb af to uger sagde at det ville de rigtig gerne.
Hende der var pa vej pa et fgrstegangsforlgb ville ogsa rigtig gerne vaere med.

Jeg noterede deres email adresser og tIf. nr. og sagde, at jeg ville kontakte dem hvis det blev relevant. De
blev informeret om at der muligvis kunne veere flere der gerne ville end der var plads til og at jeg i sa fald
ville udvaelge efter at fa deekket bredt ift alder (helst mellem 20 og 40), kgn, social status mv.

100

I
MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



Bilag 11. Interviewguide til personaleinterview d. 15.04.20

Formal med interviewet — designe et program for fgrstegangsindlagte pa kun en uge.
Forst skal | teenke pa de to-ugers forlgb | selv har undervist pa
e narlser pa programmet for 2-ugers forlgb hvilke 4 aktiviteter vil | sa sige har vaeret de vigtigste?
og hvilke er de naest vigtigste?

e Hvis nogen aktiviteter skulle undvaeres hvilke skulle det sa vaere?

Nu skal | taenke pa et nyt forlgb pa kun én uge.

e Hvis forlgbet kun er pa 1 uge — hvilke aktiviteter vil sa vaere de vigtigste?

e Kan | komme i tanke om nogen aktiviteter som ikke er i det program | kender, men som | ville
anbefale til et 1-uges forlgb? og i sa fald hvilke?

e Hvordan er jeres anbefalinger i forhold til start og slut tidspunkt pa dagens aktiviteter?

e Hvad er jeres anbefalinger til pargrendeinddragelse pa et 1-uges forlgb?
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Bilag 12. Udskrift af fokusgruppeinterview foretaget d. 15.04.20 med personale

Informanter : 11 og 12

Interviewer: E

tid

infomant

udsagn

00:01

E

Sa starter interviewet. Det er d. 15.04 og det er personaleinterview.

Nu far | det fgrste spgrgsmal, og | er jo introduceret til hvad det her det drejer sig
om.

Nar | nu teenker pa eller kigger pa programmet for et to-ugers forlgb, prgv sa at
teenk lidt over, hvilke tre-fire aktiviteter synes | er de vigtigste?

00:32

11

Altsa hvad taenker du; i forhold til undervisning eller er det hele programmet?

00:37

Jaiforhold til, hvad teenker | patienterne far allermest glaede af ?

00:42

12

Jeg oplever, at de far rigtig meget glaede af en del af gruppedannelsen. Den hvor de
finder ud af at de ikke er den eneste der har den her sygdom, at der er nogen der
er i samme bad som dem. Men der er noget af det man godt kunne tilrette. Men
det med at mgde ligesindede og fa skuldrene lidt ned og finde ud af hvad er det for
et sted, det her.

01:02

Hvad taenker du?

01:03

11

Jeg teenker ogsa sadan en som mestringsundervisningen, at den er ret vigtig at
have med.

01:07

Hvilken da er det den ligge pa?

01:09

11

Den ligger om torsdagen i den f@grste uge. Og sa teenker jeg altsa i det hele taget
det der med at mgde kontaktpersonen fgrste dag. Det ved jeg godt, det er ikkek
sadan lige undervisning. Men det tror jeg faktisk er ret vigtigt for mange, lige og fa
fortalt deres historie.

01:27

12

Ja sa det er indleeggelsessamtalen

01:28

11

Ja, indlaeggelsessamtalen

01:33

Andre ting? Som | taenker, det er noget at det | har erfaring for der...

01:38

12

Jamen sa taenker jeg ogsa at i nr. to uge, den der altsd malsaetning. Den der hvor de
ligesom far smalnet tingene ind og hvad er det sa af alt det jeg har hgrt, jeg tar’
med. Og hvad er vigtigt for mig.

01:53

11

Sa tror jeg ogsa at, der er den der, vi snakker meget om patientuddannelse men jeg
tror ogsa at Energi, patientuddannelse om ’Energi, hvile og sgvn’ den er ret vigtig
og sa tror jeg ogsa det omkring vandladning. Det har jeg altsa ogsa oplevet mange
der synes det er vigtigt.

02:14

12

Kommunikation. Jeg synes der er noget af det, dele af det, det der med stgj i
kommunikation. Det der med hvad er det jeg gerne vil sige og hvornar skal jeg sige
det. Den synes jeg ogsa er god. Der prgvede vi sidste gang og ligge den meget op
til, fordi nu ligger den jo pa sidste dag, sa det var meget det der med; 'nu har | lavet
jeres handleplan og nu skal | hjem og formidle den videre, og hvad g¢r | jer sa af
tanker om det. Sa der bliver den sadan kobler meget sammen med handleplanen, i
stedet for bare at handle om kommunikation, og det tror jeg egentlig var godt.

02:43

Du nikker, du er enig?

01:45

11

Ja, det er jeg. Jeg synes det er rigtig godt at det er blevet lavet om pa den der
Kommunikation, sd den kommer om fredagen i stedet for at den 13 torsdag.
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02:54

Se det var jo heldigt at det endte sadan.

02:55

11

Ja, faktisk.

02:59

Godt. Men hvis nu der var noget der kunne undvaeres. Hvis nu | skulle pille noget
fra. Hvad skulle det sa veere?

03:08

Vi snakker stadigveek i et to-ugers forlgb

03:09

12

Jeg synes, at man skulle pille noget af gruppedannelsen fra. Hele det der meget
sociale sammentgmring, speeddating og de der aktiviteter, taenker jeg man skal
pille fra nar det, den skal ggres lidt smallere.

03:26

11

Jeg teenker godt man kunne pille nogen af de der monofaglige undersggelser fra

03:34

12

Ja, sa det blev mere ved behov. Altsa hvis der var et specifikt fys. eller ergo-
problem, sa kunne man blive visiteret til en halv times undersggelse. Sa teenker jeg
ogsa alle de er mange forskellige hold og grupper folk deltager pa individuelt, skulle
man maske ogsa sortere fra for at skabe plads til nogen andre, noget mere .. men
samtidig har vi snakk... nej vi skal ikke snakke om hvad vi ..

03:59

Nej, for lige nu sidder vi med de to ugers, men nu far det naeste spgrgsmal, nu far |
lov til at teenke en uge. S3, hvis det kun er en uge, hvad ville sa veere det
allervigtigste?

04:09

12

Af de emner der?

04:11

Ja, eller generelt, hvad synes | der er det vigtigste at patienterne bliver undervist i
eller far som aktiviteter?

04:20

12

Der har vi snakket om at vi synes at det er rigtigt vigtigt at de far sddan en bred
viden om sclerose, og far nogen handlemuligheder. Altsa, habet om nogen
handlemuligheder til at man faktisk kan leve godt nok med den her sygdom. Fordi
vi teenker at de kommer. De far diagnosen og sa bliv er de sendt hjem, og sa star
man lidt alene. Sa det de egentlig far mest ud af ved at komme her, det er der
der..fa noget mere viden generelt og sa fa noget hab om hvad man kan ggr ved det.
Og den ligger jo meget i den der Mestring bl.a. Men den ligger jo i mange af
tingene.

04:50

11

Jeg taenker ogsa det er vigtigt, eller det jeg oplever ved rigtig mange, det er jo
egentlig den der, det sociale. Det tror jeg egentlig, vi kan faktisk putte rigtig mange
ting pa men den der made med at se andre der har sygdommen, snakke med
andre. Det er faktisk det der giver over 50 procent, teenker jeg.

05:07

Og hvor har du din viden fra?

05:09

11

Jamen, det er bare sadan en fornemmelse jeg har, nar de, nar patienterne selv
forteeller, hold fast hvor vad det dejligt at finde ud af, at jeg ikke var den eneste i
hele verden der har den her sygdom.

05:18

12

Plus at de alle sammen sidder der, pa dag to ved gruppedannelsen og siger, ..
mange af dem fortaeller om hvor nervgs de har vaeret for at komme her, og sa kan
man se hvordan skuldrene kommer laengere og laengere ned, hvor de sadan far
meget ud af at snakke med hinanden. De er meget anspandte der, den fgrste dag.

05:33

11

Men ogsa for mange, det er i hvert tilfeelde noget de siger, at de kommer her, de
har egentlig slet ikke lyst til at blive konfronteret med at jeg har en sygdom. Fordi
det skal ikke veere deres identitet og de finder ud af. Jamen jeg har jo en sygdom
men det er ikke min identitet. Jeg har den, det er et vilkar, og det er ogsa OK, ik’
altsa at jeg skal leve videre med det.

05:55

12

Men faktisk, nu har vi slet ikke naevnt det der med fysisk aktivitet, men vi har
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navnt at de ikke skal pa sa mange hold, men jeg synes der ligger et eller andet
vigtig information i ogsa at tilbyde passende fysisk traening. For jeg synes at mange
af dem, de enten traener for meget eller for lidt. Sa den der viden om at traening er
godt, men at det skal tilpasses dig. Sa hvis man ikke skal pa en masse hold nar man
er her sa skal det vaere pa en anden made man far den information.

06:21

11

Men det var vel egentlig ogsa det vi snakkede om i forhold til Energien, for det kan
jo bade vaere dem der overggr og det kan vaere nogen der underggr

06:29

Ja. Kan | komme i tanke om noget som ikke er i det program der er der (to-ugers
programmet), som kunne vaere godt at putte ind? Noget helt nyt.

06:37

12

Vi sad faktisk og snakkede om Sorg, altsa det der, altsa det ligger maske i 'At leve
med sclerose’, for vi kender jo ikke helt indholdet af nogen af undervisningerne.
(varetages af psykologerne). Men den der erkendelse af at det ogsa er en form for
sorg der er forbundet med, at ens liv det skal eendres nu og man skal ggre noget
andet. Og det ved vi, fordi nogen af de andre forlgb vi har der er det sadan lidt en
aha-oplevelse for nogen af dem, og egentlig betragte det som en sorg, fordi sa
tager man sig ogsa lidt panere af sig selv, hvid det er det man betragter det som.

07:04

11

Ja

07:08

Sa gar vi til noget sadan helt lavpraktisk. Hvad er jeres anbefalinger i forhold til
start og sluttidspunkt pa dagens aktiviteter?

07:19

11

Altsa det ved jeg faktisk ikke, jeg synes det er lidt sveert fordi den der malgruppe,
hvis det er en uge, de er jo maske mange af dem, vant til at komme ude pa
arbejdsmarkedet, sa maske omkring.. Jeg taenker halv ni til ved sytten. Dog
snakkede vi ogsa meget om noget af det der med, noget som heller ikke var der,
det er det der med at ha’ nogen, at der ligesom var nogen forslag til nogen
aktiviteter om aftenen

07:42

12

Noget rammesat om aftenen.

07:43

11

ja

07:45

12

Og sa snakkede vi meget om at det skal ikke veere tavleundervisning, fra halv ni til
sytten, men at det skal skifte mellem noget sa de far nogen praktiske erfaringer
ogsa. Sa der bade er lidt nogen temaer man underviser i men sa ogsa noget
afprgvning af noget. Sadan at det bliver en vekslen mellem aktivitet og sidde-stille.

08:04

Sa lad mig lige h@re jeres anbefalinger i forhold til pargrendeinddragelse, nar det
kun er en uge?

08:12

11

Den har vi vaeret meget i tvivl om, altsa vores drgm er at de kunne bade komme a
indlaeggelsesdagen og pa udskrivelsesdagen men det taenker vi ogsa, det er maske
lidt optimistisk. Men jeg ved faktisk ikke hvad vi helt synes endnu i forhold til ..
fordi jeg har i hvert tilfeelde oplevet at der er mange der siger at nar de har haft
pargrende med pa den fgrste dag, at 'nej, lige pludselig der forstar min mand eller
kone faktisk hvad det her det drejer sig om, og lige pludselig kan vi snakke sammen
pa en helt anden made

08:41

12

Fordi de far den der viden om forskellige typer af sclerose og rehabilitering og ..
men samtidig synes vi ogsa at det de far pa den sidste dag, hvor de bliver undervist
i de emner der har vaeret undervejs i forlgbet, egentlig nok er det vigtigste. Sa man
far et feelles sprog om det man snakker om

08:58

Sa det eri hvert tilfaelde sadan en der skal sadan forskes lidt i.

08:59

11

ja
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09:00 12 Ja. Fordi vi snakkede meget om at det er for meget at laegge det hele pa dag et, for
da er der slet ikke klar til at modtage det. Sa enten sa skal det hele ligges pa den
sidste dag for de pargrende, eller ogsa sa skal de komme to dage.

09:14 11 Vi snakkede faktisk ogsa om at vi ville sende ugeskemaet ud fjorten dage f@r og sa
ville vi faktisk ringe til dem ugen fgr
09:28 12 For at hgre om, ogsa for at pejle os ind pa om der var noget specifikt der skulle

tages hand om, fordi at vi ellers synes, at det skal jo mer’ vaere et temaforlgb uden
sa meget individuelt

09:40 E Spaendende. Tak for det. Det var alt for nu.
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Bilag 13. Mail til patienterne fgr co-designproces d. 24.04.20

Kaere
Det har veeret meget spaendende at laese jeres udtalelser om jeres oplevelser af fgrstegangsforlgbet.

Vi er nu naet sa langt, at vi har udarbejdet 2 forslag til et overordnet ugeprogram. Ugeprogrammerne er
udarbejdet, med udgangspunkt i det | har sagt under fokusgruppeinterviewet med Ellen.

For at komme videre, har vi brug for jeres tilbagemeldinger og input og vil derfor gerne invitere jer til et
telefonmgde pa fredag d. 24.4.20 kl. 9.00-9.30.

Du skal blot ringe pa nr. 81111213 og indtaste koden XXXXXXXX for at deltage i telefonmgdet.

Mgdet tager ca. 30 minutter og | er 5 der deltagere, samt os to fra Sclerosehospitalet og Ellen Jensen (mest
som tilhgrer). Formalet med telefonm@det er som sagt, at hgre jeres kommentarer og/eller forslag til de to
udarbejdede ugeskemaer med henblik p3, i feellesskab at na frem til det bedst mulige ugeprogram, for det

nye 1 uges fgrstegangsforlgb.

Vedhaftet denne mail, er de to forsalg og vores kommentarer til forslagene. Vi haber | fgr mgdet vil laese
det igennem og overveje, hvad | teenker.

Med venlig hilsen
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Bilag 14. Mail til patienterne fgr co-design proces d. 30.04.20

Kaere
Tusind tak for snakken pa telefonmgdet den 24/4. Dejligt at hgre dine brugbare input.

Som vi aftalte er naeste telefonmgde pa torsdag d. 30.4.20 kl. 14-15.
Som sidst skal du ringe til tIf nr. 81111213 og indtaste koden: XXXXXXXX

Vi har arbejdet videre med "sgndags" ideen, da vi ikke vil lade rammerne begraense os i vores nytaenkning.

Vi har vedhaeftet et tilrettet forslag 1 og et nyt forslag 3, hvor sgndag indgar. Feelles for de to forslag er, at
der er begraenset individuelle indsatser og sparring med fys., ergo, pleje og psykolog samt ingen mulighed
for samtale med en socialradgiver.

Derimod er der i forslag 1 og 3 fokus pa overordnede emner omkring sclerose, energi samt praktisk
afpregvning af fysiske aktiviteter og mentale pauseformer.

Styrke og konditionstraening foregar, for dem der gnsker det, som selvtraening om aftenen i Igbet af ugen
efter meget kort introduktion (mandag formiddag).

Vi har fglgende spgrgsmal som du meget gerne ma overveje inden naeste telefonmgde.

1. Hvad er dine overvejelser omkring den begreensede individuelle sparring med fys., ergo, pleje og
psykolog?

2. Hvad vil det betyde, at der ikke er undervisning fra neurologen? (Ligger normalt tirsdag fra 14.00-
15.00 hver anden uge).

3. Varvelkomsten ved leder (mandag i jeres forlgb) vigtig? (intro til hospitalerne og sclerosespecifik
rehabilitering)

4. Hvordan oplever du programmets omfang? Er der tid nok til egen refleksion og leering?

5. Forslag 1 - Bliver mandagen for lang

6. Forslag 3 - er det vigtigt, at man mandag morgen mgder alle 3 undervisere fra holdet, s3 man ved
hvem de er?

7. Forslag 3 — er det godt, at der er en valgmulighed mellem mentalt pusterum eller intro til maskiner
(mentalt pusterum gentages onsdag)

8. aftenaktiviteten: kunne det vaere noget fra undervisningen, som | skulle arbejde videre med i
gruppen? Hari andre ideer?

Spergsmal ift. at komme sgndag: (forslag 3)
Dette forslag forudseetter, at hospitalet er i gang i weekenden da det ellers vil koste for mange
personaleressourcer som ville skulle traekkes fra i ugens lgb/ pavirke andre forlgb.
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9. Hvad vil det betyde, at komme sgndag eftermiddag til et hus, som forvejen er i gang? Der kan fx
veere indlagt flergangspatienter med forskellige problematikker eller 2 ugers fgrstegangs.

10. Der er mindre personale ressourcer pa en sgndag, hvilket betyder man er mere overladt til sig selv
udover velkomst og rundvisning.

11. Hvad vil det betyde, at de pargrende ikke far mulighed for at deltage i kontaktpersonssamtalen?

12. Hvordan tror du, at vil det pavirke nye pa hospitalet at hgre oplaegget fra "aegteparret” den fgrste
dag af indleeggelsen? Hvad med dem som er singler?

13. Hvilken aktivitet kunne det veaere relevant at ligge mandag aften, nar man allerede er indlagt sgndag
eftermiddag?

Forslag 2 (som I fik tilsendt sidst) er ogsa stadig en mulighed. | det program ligger en individuel
undersggelse/samtale hos fys, ergo, pleje samt 1x holdtraening pa enten styrke, kondition, balance eller
handtraening. Derudover er neurologens undervisning med om tirsdagen.

Hvis du har ideer til hvordan programmerne kunne szettes anderledes sammen, er du velkommen til at lave
et helt nyt udkast som vi kan kigge pa.

Venlig hilsen

108

I
MOKS 4. Semester. Masterspeciale
Ellen Jensen, masterstuderende. Studienr. 20180538



Bilag 15. Noter fra co-design processen d. 30.04.20.

Patienternes refleksioner over de, forud for mgdet, udsende refleksionssp@grgsmal der relaterer sig til de tre
programudkast der er udsendt. De to fra sidste mgde og det nye hvor ankomsten er sgndag. Hvis
personalet stiller uddybende spgrgsmal undervejs markeres de ogsa med skyggefarve. Efter svarene
informeres om informant nr. der har svaret.

Spergsmal 1. Hvad er dine overvejelser omkring den begraensede individuelle sparring med fys., ergo.,
pleje og psykolog?
e Jeg havde meget ud af individuel fysioterapeut, men alle er jo vigtige. Det er forskelligt hvad man
gerne vil have ud af det. Jeg kunne gnske lidt mere tid til fysioterapeut (1)
e Det er vigtigt med fysioterapeut og sygeplejerske. Det kunne vaere noget man taler om inden
indlaeggelsen, sd man ved hvad der er relevant. (2)
e Det kunne veere aftalt inden forlgbet (alle siger dette oven i hinanden)
o Jegfik meget ud af at afprgve et hjzelpemiddel og fik taget kontakt til kommunen om dette. Det
var rigtig godt at have noget at arbejde med hjemme (10)
e | Ry ved fysioterapeuterne hvad de taler om, de er specialister. Mange fik sma fif, tape/hjeelp til
dropfod osv. Forsamtalen vil klarggre meget. Det er svaert hvis noget skulle udga. Det er jo kun en
uge, men fysioterapi ville veere godt. (1)
e Det er vigtigt med forarbejdet, sa behgver alle jo ikke se alle faggrupper. Jeg kunne godt have
undveeret fysioterapi. Der er luft i programmet til individuelle ting onsdag og torsdag. (8)

Spgrgsmal 2. Hvad vil det betyde, at der ikke er undervisning ved neurologen?

e Undervisning ved neurologen er vigtig, fordi der gives ikke sa meget informantion pa
scleroseklinikken. Neurologen kunne fint ligge om aftenen (1)

e Fint med neurologen om aftenen, sa kunne det veere frivilligt (8)

e Jegerenig(2)

e Neurologens undervisning er ikke sa relevant for mig, men det kan det veere for ander. Fin thvis
det var frivilligt (10)

Spdrgsmal 3. var velkomsten ved leder (mandag i jeres forlgb) vigtig? (intro. til hospitalerne og
sclerosespecifik rehabilitering)

e Detvar fint, men det kunne ogsa ligge sent, fx om aftenen (1)

Det var ikke vigtigt (8)

Ikke vigtigt — jeg kan ikke huske det (10)

Ikke vigtigt (2)

e Det kunne ligge som skriftligt materiale der udsendes fg@r forlgbet (10)

Spgrgsmal 4. Hvordan oplever du programmets omfang? Er der tid nok til egen refleksion og leering?

e Ja, derer luft nok (alle siger dette efter tur)

e Nogen kom altid for sent da jeg var indlagt. Sa skal undervisningen starte forfra nar de kommer.
Man kunne fx sige at morgenmaden slutter kl 8,15 og programmet starter kl, 8.30, sa gar alle fra
morgenmaden tidsnok til at kunne mgde til tiden (1)

e Vioplevede ikke pa mit hold, at undervisningen startede forfra, nar nogen kom for sent (8)

Spgrgsmal 5. Forslag 1 — bliver mandagen for lang?

e Nej. Det er OK at veere i gang til kl. 16 (alle)
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Spergsmal 6. Forslag 3 — er det vigtigt , at man man dag morgen mgder alle 3 undervisere fra holdet sa
man ved hvem de er?

e Nej(8)

e Nej(10)

e Jo, det er meget rart, men kun kort (1)

e Det er nok meget individuelt. Man er jo spaendt den f@grste dag. Ansigterne kan vaere pa som foto i
det udsendte materiale (2)

Spergsmal 7. Forslag 3 — er det godt, at der er valgmulighed mellem mentalt pusterum eller intro til
maskiner?

o Der er masser af tid i programmet. Man behgver ikke at veelge. Man kunne fgrst have Mentalt
pusterum og sa intro til selvtraening i maskiner. Hvis man skal vaelge, sa vil de fleste vaelge
selvtraening, fordi de ikke ved hvad mentalt pusterum er — men det er sa godt. Det er godt at
Mentalt pusterum er med to gange, bade mandag og onsdag. (1)

e Det er vigtigt med Mentalt pusterum (2)

e Nar man lige ser programmet sa kan det se fyldt ud, men nar man er indlagt, sa kan man mere
fordi hverdagen ikke fylder. Arbejde, b@rn osv. Folk fik mere energi af at vaere i Ry end nar de er
derhjemme. (1)

e Nar det kun er en uge skal programmet ikke vaere sa presset, det er vigtigt med Mentalt pusterum
og man ma gerne hoppe fra hvis man ikke kan mere. (8)

e Hvad kunne veere valgfrit? (12)

o |skal ggre klart, at man ma traekke sig. Der skal ikke vaere sa meget der er frivilligt. | stedet skal det
vaere OK at hoppe fra (1)

e Der er meget erkendelse i at komme til Ry, maerke sig selv, leere sig selv at kende. Finde ud af hvad
jeg ikke kunne holde til . Det var godt at have den proces. Det vil veere godt at sige i starten, at det
er det der sker (10)

e Jeger meget enigidet (10) siger. Man er i en MS verden. Det er hardt som ny patient. (8)

e Jegerenigidet. Det er godt at man sgrger for pauser og frisk luft (2)

e Hvordan kan vi hjeelpe i den erkendelsesproces? (11)

e detvar godt at der blev sagt, at man har lov til at bede om hjalp. Det var en undervisning som I3
sidst i forlgbet (10)

e Ja, det var en god undervisning om ikke at fgle, at man er til besveer. Det er bedre at involverer de
pargrende end at holde det for sig selv. (8)

e Selvom vi har en sygdom med god medicin osv, sa er det jo en alvorlig syfdom. Det var godt at fa
klarhed over at det er en alvorlig sygdom. (10)

e Medicin Igser ikke alt. Det er godt at fa opbakning i at mestre livet. Historien om Kvinden med den
sorte kuffert, var rigtig god. (2)

o Vil vi for meget pa én uge? (12)

e Forslag 3 er rigtig fin (2)

e Deterenindre proces. Undervisning og kontaktpersonssamtale og de andre med MS ggr, at man
kommer godt i gang med den iundre proces (10)

Spergsmal 8. aftenaktiviteten: kunne det veere noget fra undervisningen som | skulle arbejde videre med i
gruppen? Har | andre ideer?

e Hjernegymnastik kunne fint ligge om aftenen, det kunne ogsa forega udenfor. Tre-gode-ting-
gvelsen kunne ogsa ligge om aftenen (2)
e Hjernegymnastik var sjovt, det kraevede ikke sa meget energi (1)
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Det skulle vaere sjove, lidt legende aktiviteter om aftenen (alle)

Kunne patienterne selv varetage aktiviteter om aftenen? (11)

maske kunne man lave en film med aegteparret (frivillige der kommer og har et oplaeg) som kunne
vises en aften (10)

God ide (2)

Nogen er enlig, nogen er bange for om agteskabet kan holde. Foredraget ribber op i meget.
Mange var kede af det, da de gik fra undervisningen. Der var lidt for meget om at hvis det bliver
for traels, sa skal man ga. Ved et forlgb pa kun en uge duer det ikke med aegteparrets foredrag.
Nogen var begejstret, nogen var kede af det. (1)

Hvis det var en film, sa kunne man veelge det fra (10)

Jeg er enig i det (1) siger. Godt foredrag, men det var bombastisk, maske svaert pa én uge. (2)
Jeg er fortaler for at de kommer — det var rigtig godt for mig og mine pargrende (8)

Angaende det fysiske. Mere teori og ikke sa meget afprgvning. Kan man skaere noget ned? (12)
Morgengymnastik kan fjernes (8)

Bevaegelse kan i stedet vaere at ga en tur hvis man ikke kan holde til andet (10)

Spergsmal 9. hvad vil det betyde, at komme sgndag aften til et hus, som i forvejen er i gang? Der kan fx
veere indlagt flergangspatienter med forskellige problematikker eller 2-ugeres fgrstegangsindlagte

Det er OK. Det sker jo ogsa pa et almindeligt hospital. Man kan skrive ud om det fgr indlaeggelsen
(1)

Man er forvirret uanset hvad (8)

Det er OK at der ikke er sa meget personale sgndag, sa er der stille og roligt (1)

Det er fint at kunne komme sgndag. Man kunne samle dem pa samme veerelsesgang. Det er godt
at komme til at tale samme hurtigt. Det var positivt. Man fglte sig aldrig alene. (2)

Inden indlaeggelsen kan man se en video om stedet, hvor der ogsa bliver fortalt om stedet og
ledernes intro. fx 10-15 min. Billeder af spisestuen og maden osv. (10)

Det er bedst hvis man kunne komme sgndag. Det giver ro i hovedet mandag morgen. Man kunne
lzere omgivelserne at kende. (8)

Pargrende kan ikke deltage i kontaktpersonsamtalen hvis man kommer sgndag (11)

Det ville jeg veere ked af (10)

Min mand syntes den fgrste dag var den bedste. Det var trygt at aflevere mig (2)

Hvordan kunne man Igse det? (12)

Der kunne vaere en velkomst, sa den pargrende far lidt. Jeg vil stadig foretraekke sgndag. (1)

Den er sveer. Sgndag er bedst men det er vigtigt, at have pargrende med til
kontaktpersonssamtalen (8)

Er det sveert at se nogen i kgrestol, hvis man kommer og der ikke er sa meget personale? (11)
Der er ikke sa slemt. De fleste kunne ga. Det er selvfglgeligt forskelligt fra forlgb til forlgb. Vigtigt
med forventningsafstemning fgr indlaeggelsen. (1)

Det kunne man ogsa skrive ud om, at det er forskelligt hvordan man er ramt. Uanset hvordan man
er ramt, er alle lige velkommen (2)

Spgrgsmal 10-11 og 12 springes over for det har vi veeret inde pa (11)

Spgrgsmal 13. hvilken aktivitet kunne veere relevant at leegge mandag aften, nar man allerede er kommet
sgndag?

Pas pa med for meget aktivitet mandag aften (8)
Lidt sjovt og afslappende — helt let (1)
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Hvilket forslag til program veelger | ?

e Jegveelger forslag 3- det er det bedste (2)

e Forslag 3 — OK at der ikke er sa meget personale (8)

Forslag 3 — der er mere ro pa for en slev og for de pargrende (10)
Forslag tre — det er OK med minimalt personale (1)
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Bilag 16. Til Ledergruppen. Fordele og ulemper ved de fire forslag.

Kommentarer til ugeskemaerne:
Alle ugeskemaerne er udarbejdet med baggrund i patienters udtalelser fra et 14 dages fgrstegangs forlgb i
3 fokusgruppeinterviews samt 2 telefonmgder med 4 af disse patienter.

Generelle overvejelser:

e 1 uges forlgbet giver mulighed for en bred, generel viden omkring livet med sclerose og kun i
meget begraenset omfang individuelle monofaglige indsatser. Forslag 2 har dog flere tider til
individuelle tiltag og monofaglig us. Det er vigtigt, at pt gruppen er ngje visiteret ift til deres behov,
sa de ikke mangler den individuelle og grundige indsats ved de gvrige forslag.

e De fire hovedindsatsomrader er taenkt ind i udarbejdelsen af ugeprogrammerne.

e Vihar fastholdt emnerne fra 2 ugers 1. gangsforlgbet, da informanterne synes de var relevante og
specielt fremhaevede erfaringsudvekslingen pa holdet som vigtigt. Vi har lagt energiundervisningen
ned i 1. gangs programmet for at kunne give det mere vaegtning efter deres gnske.

e Sammensatningen af programmet er lavet ud fra det informanterne vaegter som vigtigt og vores
erfaringer med, at det er godt at skifte mellem aktivitet og teori. Programmets omfang er drgftet
med informanterne og de oplever ikke, at der er for meget pa programmet..

e Alle programmerne er udarbejdet med gruppebaseret undervisning og traening/aktivitet, skift
mellem teori og aktivitet. Ved behov er der i program 1, 1b og 3 mulighed for 1 samtale/behandling
med monofagligt personale — omfang ca. 30 min, i program 2 er der plads til flere individuelle
indsatser og us.

e Informanterne gnsker forberedelse inden indlaeggelsen mhp stgrre grad af parathed og tryghed hos
dem samt indkredsning af evt. problematikker/ fokusomrader. Informanterne taenker, at det kan
gores ved en telefonisk samtale med kontaktpersonen inden indlaeggelsen samt tilsendt ugeskema
og diverse infomateriale om Sclerosehospitalerne (fx video om stedet, pjece, link til hjemmesiden,
overordnet pakkeliste mv).

e Personale: Vi taenker ikke det er ngdvendigt at inddele pt ift. hovedindsatsomrader, da formalet
med forlgbet er en bred viden og kun begraenset individuelt fokus (ingen gruppeforlgb mv). Vi
teenker at KP telefonsamtalen kunne vaere en god forberedelse for os, og at det kan veere muligt
her at visitere pt videre til en enkel monofaglig indsats ved behov (ligesom pa temaforlgbene).

e 1 uges forlgbet er afhangigt af, hvilke forlgb der ellers er pa hospitalet samtidigt ift.
patientuddannelserne — en mulighed kunne veaere at de valgte emner (patientuddannelser) blev
tilbudt uafhaengigt af de andre forlgb som undervisning til 1. gangs holdet. Forslag 1 b er lavet som
en uafhaengig model og model 1, 2 og 3 kan ligge samtidig med uge 1 i et 2 ugers forlgb.
Patientuddannelserne er valgt ud fra det informanterne sagde var vigtigt.

e "Hvor kan jeg fa hjalp efter udskrivelsen" (torsdag formiddag) skal erstatte socialradgiverens og
scleroseforenings reprasentanter — de kunne maske komme og undervise her og ellers kan det
varetages af underviserne.
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e Malsaetning og forandringsproces (torsdag) er lang da det bade rummer undervisningen og at lave
sin egen handleplan (Inges "vejtegning")

o Teammgder teenkes ad hoc. Drgftelse af gruppen, pt der skal stgtte i undervisningen samt
koordinering af evt. monofaglige indsatser.

e Pargrende inddrages pa den sidste dag, da den opleves som den vigtigste af informanterne — dog
ogsa mulighed for at de kan deltage i KP samtalen dag 1 hvis de gnsker det, evt. vha. videomgde
hvis "spndagsmodellen" vaelges.

Mulige Scenarier:

1) Hele hospitalet fyldt med 1 uges forlgb:
3 hold af 12 deltagere — 4 personaler pr hold: 3 teams har 1. gangs forlgb og 1 team er frigjort til andre
opgaver (fx ambulant, forundersggelser, udgaende funktion).

Fordele:
- Patienterne mgder ikke mennesker med fremskreden/fremadskridende sclerose, og skal ikke
bruge energi pa at blive "bange/bekymret" for fremtiden.
- Mere fleksibilitet ift. at oprette treenings/aktivitetsgrupper pa tvaers af holdene (fx mere fysisk
traening hvis man ikke gnsker mentalt pusterum, tung traening i stedet for yoga eller omvendt mv)
— skal udbygges i programmet ift valgmuligheder
- Forskellige ugeprogram for de 3 fgrstegangshold sa pladsproblemer undgas og stedets ressourcer
udnyttes. OBS — at patienterne undervises i de samme emner pa de samme dage (aendre
rekkefglge).
- ved 4 undervisere — mere fleksibilitet ift. personalets arbejdstid sa hele pt's dag kan udnyttes uden
at det koster ekstra personaletimer (evt laegge aktiviteter, undervisning tidlig aften)
- Patienterne pa holdet har samme program — gget overskuelighed og nedsat brug af tid pa
administrativt arbejde med at lave ugeprogram

Ulemper:
- At 1. uges patienter ikke mgder patienter, som har haft sygdommen i leengere tid og ser
nuancerne i dette.
- Mange mennesker pa en gang fx ved pargrendeundervisning fredag — obs pladsmangel.

2) Et - to 1. gangs hold blandet med andre forlgb.
- Det indebzerer en overvejelse omkring hvordan patientuddannelserne skal veere —sammen med resten af
hospitalet eller som gruppe alene.
- Aftenaktivitet kunne evt. kraeve flere aftenvagter for at kunne varetage alle pt's behov
- Vil patienterne komme til at sammenligne deres programmer og fgle at de gar glip af noget/ mangler
individuelt fokus eller gruppeforlgb. Dette kunne medfgre at indsatser forventes "klemt" ind i programmet
af personalet (gget travihed og overarbejde).
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3) Forslag 1
- kan passe ind med 1. uge i andre forlgb (patientudd.)

4) Forslag 1B:

- Kan kgre uafhangigt af de andre forlgb da pt. udd. gives som undervisning pa holdet alene. Dog obs pa
neurologens undervisning kun ligger hver 14.dag!

- Positiv psykolog uv. kommer tidligere pa ugen sa de kan medtage det i deres handleplan som laves
torsdag over middag

5) Forslag 2:

Muliggagr en monofaglig undersggelse, flere individuelle indsatser og afprgvning af en enkelt holdtraening
(hand, kondi eller styrke).

Dette forslag kraever koordinering ift. visitation til hold og man kan overveje formalet med den monofaglige
undersggelse. Holdtraeningen kraever ogsa at der er flere fys/ergo pa for at man bade kan kgre balance,
kondi, styrke, hand, craft osv. samtidig

De adspurgte pt vaegtede ikke det forslag ret hgjt.

6) Forslag 3:

Pt mgder ind sgndag og far en oplevelse af en blid start med tid til at falde til fgr programmet starter.
Informanterne oplever ikke at det vil vaere et problem med kun fa personaler pa arbejde pa ankomstdagen.
Der var enighed blandt informanterne om at dette var det bedste program pa trods af at pargrende sa ikke
er med til kp samtalen mandag (de forslog at det kunne vaere pr skype hvis gnsket mandag)

7) Informanternes forsalg til aftenaktiviteter:
e Walkand talk
e Hjernegymnastik
e  Gatur
e Noget afslappende
e Sma videoklip af udtalelser fra mennesker med Sclerose fx aegteparret.
e Sjove, legende aktiviteter.
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