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Indledning

Sundhedsfo r skn ing  ska l  i k ke  kun  udv i k les  a f  fo r ske re .  Pat iente r  og  pårø rende har  v ig t ige
er fa r inger  og  op leve l se r  med sygdom,  behand l ing  og  mødet  med sundhedsvæsnet ,  som kan
være  afsæt  fo r  nye  og  v ig t ige  fo r skn ings-  og  udv i k l i ngspro jek te r  i  samarbe jde  med fo r ske re .
Det  anerkender  Odense  Un i ve r s i te t s  Hosp i ta l  (OUH)  og  K l i n i s k  I n s t i tu t  på  Syddansk
Un ive r s i te t  med det  fø r s te  må l  i  de res  nuværende fo r skn ingss t ra teg i :  ”Vores  ambi t ion  e r
ak t i v t  a t  i nddrage pat iente r  og  pårø rende i  a l le  de le  af  fo r skn ingsprocessen” [ 1 ] .  

Der fo r  har  Cente r  fo r  fo r skn ing  sammen med pat iente r  og  pårø rende og  Cente r  fo r  fo r skn ing
i  pat ientkommun ikat ion  på  OUH arbe jdet  sammen om at  a fp røve  metoder  t i l  a t  i nddrage
pat iente r  og  pårø rende i  a t  genere  fo r skn ings idéer .  V ia  en  workshop med temaet :  ”hvad har
du  haf t  a f  pos i t i ve  op leve l se r  under  d in  udredn ing ,  behand l ing  og  ef te r fo r løb” ,  samt
ef te r fø lgende sk r i f t l ig  og  mundt l ig  d ia log  med de l tagerne  f ra  workshoppen ,  har  v i  lavet
det te  kata log .  Fo r skn ings idéerne  i  ka ta loget  kan  danne  afsæt  fo r  udv i k l i ng  af  konk re te
fo r skn ingsspørgsmål  og  udv i k l i ngspro jek te r  sammen med inddrage l se  af  pat iente r  og
pårørende ,  og  mange af  idéerne  lægger  op  t i l  t værsek to r ie l le  samarbe jder .  Så ledes  kan
kata loget  unders tø t te  a t  fo r skn ing  og  kva l i te t sudv i k l i ng  tager  d i rek te  udgangspunk t  i  de
prob lemst i l l i nger ,  der  op leves  v ig t ige  og  re levante  fo r  pat iente r  og  pårø rende.  Hv i s  du  v i l
læse  mere  om processen ,  kan  du  k igge  bagers t  i  ka ta loget .

Må lg ruppen  fo r  kata loget  e r  spec ia les tuderende på  sundhedsuddanne l se rne ,  fo r ske re  og
pro jek tmedarbe jdere  i  Reg ion  Syddanmark .  Hv i s  du  som pat ient  e l le r  pårø rende se r
re levansen  i  en  af  ideerne  og  gerne  v i l  være  med ,  kan  du  sk r i ve  t i l  ouh . fo r sa-p@rsyd .dk .  

Læseve j ledn ing :  de  overo rdnede fo r skn ings idéer  e r  i ndde l t  i  n i  temaer ,  som du  kan  se  på
næste  s ide .  Under  hve r t  tema e r  c i ta te r  f ra  workshoppen  og  ef te r fø lgende d ia log  medtaget
fo r  i n sp i ra t ion  og  fo r  a t  v i se ,  hvo rdan  fo r skn ings idéerne  e r  f remkommet .  Hv i s  du  e r
in te resse re t  i  a t  b ruge  en  af  fo r skn ings idéerne ,  beder  v i  d ig  gå  ind  på  h t tps ://ouh .dk/t i l -
pat iente r-og-parorende/odense/cent re/cente r- fo r - fo r skn ing-sammen-med-pat iente r-og-
parorende/forskn ing- i -cente re t  og  der f ra  på  l i nket  t i l  Su rveyXact  og  svare  på  e t  par
spørgsmål .  Du  kan  også  gå  d i rek te  t i l  spørgeskemaet  her :  h t tps ://www.su rvey-
xact .dk/L inkCo l lecto r?key=JQ9JSK24JNC2 e l le r  på  QR koden  her :  

På  den  måde ved  v i ,  om idéerne  b l i ve r  b rugt .  

Du  kan  læse  mere  om baggrunden  fo r  p ro jek te t  og  udv i k l i ngen  
af  fo r skn ings idéer  bagers t  i  ka ta loget .

Kontak t  ved  spørgsmål :  ouh . fo r sa-P@rsyd .dk  

God læse l ys t !
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D e  f o r e s l å e d e  i d é e r  t a g e r  u d g a n g s p u n k t  i  s æ t n i n g e r n e :D e  f o r e s l å e d e  i d é e r  t a g e r  u d g a n g s p u n k t  i  s æ t n i n g e r n e :

O p t i m e r i n g  a f  s a m f u n d s i n t e r a k t i o nO p t i m e r i n g  a f  s a m f u n d s i n t e r a k t i o n

” H v o r d a n  i n t e r a g e r e r  s a m f u n d e t ? ”” H v o r d a n  i n t e r a g e r e r  s a m f u n d e t ? ”

” K o m m e r  r e s s o u r c e s t æ r k e  p a t i e n t e r  f ø r s t ?  O g  f å r  d e  b e d s t  b e h a n d l i n g ? ”” K o m m e r  r e s s o u r c e s t æ r k e  p a t i e n t e r  f ø r s t ?  O g  f å r  d e  b e d s t  b e h a n d l i n g ? ”

” H v o r d a n  k a n  m a n  b e d r e  i n v o l v e r e  c i v i l s a m f u n d e t  t i l  b e d r e  a t  k u n n e  s t ø t t e” H v o r d a n  k a n  m a n  b e d r e  i n v o l v e r e  c i v i l s a m f u n d e t  t i l  b e d r e  a t  k u n n e  s t ø t t e

p a t i e n t e r  i  e f t e r f o r l ø b e t ?  D e r  e r  s t o r e  r e s s o u r c e r  i  s o c i a l e  n e t v æ r k . ”p a t i e n t e r  i  e f t e r f o r l ø b e t ?  D e r  e r  s t o r e  r e s s o u r c e r  i  s o c i a l e  n e t v æ r k . ”   

” K a n  a f d e l i n g e r n e  b l i v e  b e d r e  t i l  a t  h e n v i s e  t i l  s o c i a l e  n e t v æ r k  f o r” K a n  a f d e l i n g e r n e  b l i v e  b e d r e  t i l  a t  h e n v i s e  t i l  s o c i a l e  n e t v æ r k  f o r

p a t i e n t e r ? ”p a t i e n t e r ? ”

H v a d  b e t y d e r  d e t  a t  h a v e  e t  f æ l l e s s k a b  f o r  p a t i e n t e r  o g  p å r ø r e n d e sH v a d  b e t y d e r  d e t  a t  h a v e  e t  f æ l l e s s k a b  f o r  p a t i e n t e r  o g  p å r ø r e n d e s

m u l i g h e d e r  f o r  a t  l e v e  m e d  s y g d o m ?  ( F æ l l e s s k a b s e n g a g e m e n t )m u l i g h e d e r  f o r  a t  l e v e  m e d  s y g d o m ?  ( F æ l l e s s k a b s e n g a g e m e n t )

” P a t i e n t f o r e n i n g e r ”” P a t i e n t f o r e n i n g e r ”

” D i a g n o s e - s k o l e r ”” D i a g n o s e - s k o l e r ”   

” P a t i e n t s k o l e r  k a n  o g s å  s k a b e  e t  n e t v æ r k ”” P a t i e n t s k o l e r  k a n  o g s å  s k a b e  e t  n e t v æ r k ”

” F a c e b o o k g r u p p e r  k a n  v æ r e  v i r k e l i g  g o d e  r e s s o u r c e r  i  e f t e r f o r l ø b e t .” F a c e b o o k g r u p p e r  k a n  v æ r e  v i r k e l i g  g o d e  r e s s o u r c e r  i  e f t e r f o r l ø b e t .

F a c e b o o k - g r u p p e r  h a r  g i v e t  p s y k i s k  s t ø t t e ”F a c e b o o k - g r u p p e r  h a r  g i v e t  p s y k i s k  s t ø t t e ”

” F i n d e  l i g e s t i l l e d e / s i n d e d e  f o r  a t  f ø l e  s i g  n o r m a l ”” F i n d e  l i g e s t i l l e d e / s i n d e d e  f o r  a t  f ø l e  s i g  n o r m a l ”

               Patientstøtte gennem netværk

Overgange fra efterfor løb t i l  l i vet  efter  behandl ing.  Hvordan kan

man involvere civ i l samfundet ,  t i l  bedre at kunne støtte pat ienter  i

efterfor løbet? (sociale netværk og pat ientskoler) .

Hvordan kan afdel inger samarbejde mere med sociale netværk (evt

v ia f r iv i l l ighedskoordinator) .  

Hvordan kan sociale netværk (SoMe) være en støtte for  pat ienter  og

pårørende,  og hvordan bruger de disse medier?
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Pårørende i fokus 

De fores låede idéer tager udgangspunkt i  sætningerne:

Pårørende som en værdifuld ressource

”Betragte pårørende som en ressource”

”Hvordan kan pårørende betragtes som en ressource for  pat ientens

behandl ingsfor løb?”

”Undersøge hvi lken posit iv  forskel  (målbar?)  det v i l le  gøre at forstærke/cementere en

civ i l  integrat ion i  for løbene. Fx hv i lken forskel  det v i l le  gøre i  højere grad at betragte

netværk (fami l ie ,  pårørende,  venner osv. )  som alt id værende en integreret del  af

for løbet.  

“Hvi lken forskel  v i l le  det gøre,  at  se på netværket som en del  af  behandl ingen og som

et meget velkomment element i  for løbet (sådan er  det ikke alt id i  dag).  Her kan skelnes

mel lem det tætte netværk:  fami l ien og det man kunne kalde "sygdomsfami l ien" ,  a l tså

andre i  samme s i tuat ion (peer-support)” .

Pårørendes behov

 ”Pårørendes behov”
”Se pårørende som en enhed”
 ” Ident i f icer  netværk rundt om pat ienten”
”Sygdomsfami l ier”
 ”Savner t i lbud t i l  børn over 18 år ,  som er pårørende”
 ”Søskende-t i lbud:  målrettet  t i l  barnet ,  t r ivsel  under behandl ing,  hvad kan du forvente
– hvad sker  der med den syge?” 
 ”Der skal  være plads t i l  den pårørende,  og det er  v igt igt ,  at  de føler  s ig velkomne”

Pårørendes sundhed og tr ivsel

”Hvordan påvi rker  det de pårørende at skul le tage ansvar og støtte pat ienten –  og
hvad er  der af h jælp og støtte t i l  dem?”

Forskn ings idéer :  
Hvad f indes  der  a f  pårø rendet i lbud  og  netværk  i  Danmark?  
Hvor  s to r  e r  s ygdomsby rden  fo r  de  pårø rende?
Hvordan  kan  de  pårø rende b l i ve  k lædt  på ,  så  de  kan  være  en  ressource  fo r
pat ientens  behand l ings fo r løb  –  og  hvordan  inddrager  v i  dem bedre?
Hvordan  påv i r ke r  det  de  pårø rende at  s ku l le  tage  ansvar  og  s tø t te  pat ienten  –
og  hvad e r  der  a f  h jælp  og  s tø t te  t i l  dem?
Hvordan  kan  man skabe pårø rendenetværk ,  og  kan  de  være  en  ressource?
Hvordan  kan  v i  s tø t te  de  unge voksne  bedre  som pårø rende?
Afdækn ing  og  udv i k l i ng  af  t i lbud  t i l  søskende/børn  under  i nd lægge l se  –  en
søskendecafé  fx

5



            Mødet med sundhedsvæsnet

Hvordan kan man lave journalen t i l  et  kommunikat ionsværktøj ,

hvor  pat ienten selv  kan indsætte re levante informationer?

Hvordan kan indkaldelser  og skr i f t l ig information t i l  pat ienter

og pårørende bl ive mere forståel ige –  og skaber det bedre

fremmøde? Hvor ofte går pat ienter  forgæves pga. mangel  på

kommunikat ion og misforståelser?

Hvordan oplever pat ienterne kommunikat ionen på den enkelte

afdel ing i  forhold t i l  at  b l ive mødt,  hørt  og inddraget i  s in egen

behandl ing? 

Hvordan kan efteruddannelse af sundhedspersonale i

kommunikat ion forbedre pat ientens oplevelse af at  bl ive mødt,

hørt  og inddraget i  egen behandl ing?

Hvordan understøtter/forhindrer  de inst i tut ionel le rammer

mødet med pat ienten? 

F leks ibi l i tet  i  t i lbud.  Hvordan kan afdel inger håndtere og

imødekomme borgere,  som ikke er  t i lknyttet  afdel ingen,  e l ler

som ikke har en aftale,  når de henvender s ig med et akut

behov?

Hvordan kan pat ienten og lægen/sygeplejersken k lædes

ordent l ig på kommunikat ivt  t i l  samtalen,  og hv i lke forskel l ige

behov er  der ved samtaler  i  sengeafsnit ,  ambulator ier  (evt .

spørgeskema, etc)? 

Hvordan kan man ensarte information og vej ledning om den

samme sygdom, så den er  ens i  hele landet?

Hvordan kan v i  øge v idensdel ing mel lem specialer  og

special ister ,  så en behandl ing er  mindre sårbar ,  når

special isten mangler? –  Kan man øge sygehusets res i l l ience?
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De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

Forbedr ing  af  kommunikat ion  –  Pat ientcentreret  t i lgang

”Ta l  i k ke  henover  pat ient ”
”V igt ig t  a t  ta le  og  l y t te  som fagperson .  Husk  a t  bede om lov :  må jeg  spørge  d in
dat te r ”
”Åben  e l le r  l ukket  kommun ikat ion”
”At  b l i ve  l y t te t  t i l  og  mødt  med profess iona l i sme 
”Undgå at  s kælde  pat ient  ud”
”Negat i v t  a t  møde sundhedspersona le ,  der  i k ke  kan  fo rk la re  s ig ,  så  man kan  fo r s tå
det . ”
”B l i ve  hør t  som pat ient ”
”Pos i t i v t  nå r  persona le  e r  nysger r ig  på  pat ientens  kommun ikat ionsbehov”
” In te l lek tue l t  magt  ved  b l .a .  a t  b ruge  f remmedord”
”At  a fde l ingen  ho lder  fn idder  og  f rus t ra t ioner  fo r  s ig  se l v .  Man har  i k ke  behov  fo r  a t
høre  det ,  der  i k ke  v i r ke r . ”
”Kompl ice rede indka lde l se r  –  s vær t  a t  se  og  vu rdere ,  hvad der  e r  v ig t ig t ,  og  hvordan
man kan  komme t i l  a t  v ide  mere”
”CAVE- in fo rmat ion  e r  v ig t ig t ”
”Pat ienten  ska l  have  e t  kommun ikat ionsværk tø j ,  hvo r  v ig t ige  in fo rmat ioner  b l i ve r
t i l fø je t  t i l  ev t .  jou rna l .  F .eks .  a t  man i k ke  må have  meta l  på/  I  k roppen ,  når  man ska l
have  fo re taget  en  scann ing .  Så ledes  undgår  man fo r s inke l se r . ”
”Pat iente r  og  pårø rende fø le r  s ig  i k ke  taget  a l vo r l ig t  med hensyn  t i l  s ymptomer  –  Det
resu l te re r  i ,  a t  man fø r s t  r i nger ,  nå r  man har  det  r ig t ig t  dår l ig t ,  f remfor  a t  kunne  tage
det  i  op løbet ” .
”B ruger inddrage l sess i tuat ionen  tager  opr ig t ig t  udgangspunk t  i  b rugerens  l i v  og  behov
f remfor  i  s y s temets  idé  om e lementer  i  fo r løbet . ”

Ti lgængel ighed –  Pat ienters  ressourcer  og  adgang t i l  behandl ing

”T i lgænge l ighed i  sundhedsvæsenet ,  kontak t  med behand le re”
”T i lgænge l ighed t i l  sundhedsvæsenet ”
”Hvordan  kan  pat iente r  med fo r ske l l ige  ressourcer  tage  imod t i lbud  ( t i lgænge l ighed)?
”Hvordan  kan  sundhedsvæsenet  b l i ve  mere  t i lgænge l ig t?”

Behov  for  fæl les  retn ings l in jer  i  mødet  med sundhedsvæsenet

” Imp lementer ing  af  fo r ske l l ige  va r ia t ioner  me l lem fo r ske l l ige  sygehuse ,  men  også
mel lem læger  på  samme sygehusafde l ing . ”
” Imp lementer ing  af  fæl les  re tn ings l i n je r ”
”Hvordan  kan  man ensar te  in fo rmat ionen ,  der  b l i ve r  sendt  ud  –  så  den  e r  ens  i  he le
landet?  F .eks .  i n fo rmat ion  om ta rmsky ln ing”
”Man b l i ve r  opmærksom på ,  a t  behand l inger  t i l  pat iente r  med samme sygdom,
behand les  fo r ske l l ig t . ”
”Hvordan  kan  k l i n i s ke  undersøge l se r  s tandard i se res  og  dokumenteres  i  pe r ioder  med
sk i f tende personer?  ( såsom fe r ie r ) ”
” T i lgænge l ighed t i l  sundhedsvæsenet ”
”Hvordan  kan  pat iente r  med fo r ske l l ige  ressourcer  tage  imod t i lbud  ( t i lgænge l ighed)?
”Hvordan  kan  sundhedsvæsenet  b l i ve  mere  t i lgænge l ig t?”
”Hvordan  f inder  man ev idens?  Forske l l ige  in fo rmat ioner  i  fo r ske l l ige  o rgan i sat ioner ”
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Mødet  med fagpersonale

”Afde l ingen  e r  e t  ra r t  s ted  at  være  på  og  også  at  a rbe jde  på  -  det  betyder  noget . ”
”Op lever  a t  lægen i k ke  kan  svare  på  de  kompl ice rede spørgsmål  –  v i l  ge rne  have  a l  v iden
om s i t  fo r løb”
”Forske l  på  de  læger  man kommer  ind  t i l  i  k va l i te t .  T ræls . ”
”Spørgeskema kan  være  godt  t i l  udgangspunk t  fo r  samta le . ”  og  ”Fæl les  spørgeskema
forud  fo r  konsu l ta t ionen  på  afde l ingerne  h jælper  ved ,  a t  man har  e t  fæl les  udgangspunk t
i  mødet  med en  ny  læge. ”
”Forventn ing  om at  ens  jou rna l  b l i ve r  læst  igennem.”
” Lægen har  i k ke  overb l i k ke t  over  ens  sygdom og beder  om,  a t  man genfo r tæl le r  s in
h i s to r ie  hve r  gang. ”
”Man ska l  kun  sva re  på  spørgeskemaer ,  nå r  de  b ruges  t i l  noget  –  pat iente r  fø le r ,  de
sp i lde r  deres  t id . ”
”Hvordan  t i lgodeses  børn  med sær l ige  behov  som fx  aut i sme under  behand l ingen ,  så
indsatse r  i k ke  v i r ke r  t raumat i se rede?)  Fx .  e r  deres  to le rancetærske l  ove r  fo r  smer te r  og
ubehag nedsat  i  fo rho ld  t i l  neu rotyp i ske  børn” .
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Kvinders hormonelle og fysiologiske
forandringer og mentale helbred

Hvad er  sammenhængen mel lem overgangsalder og psyk iatr iske

diagnoser (såsom depress ion,  angst  og stress)? 

Hvad er  sammenhængen mel lem overgangsalder og

hormonbehandl ing (såsom spiral ,  minipi l ler ,  p-pi l ler )? 

Hvad er  sammenhængen mel lem hormonbehandl ing og udvik l ing af

depress ion hos kv inder over 50 år? (øges/ mindskes r is ic i  for

depress ion med/uden hormonbehandl ing)

Hvi lken betydning har hormonspiral  hos kv inder der har haft  den i

20+ år? Kan man tale om senfølger på grund af langvar ig brug af

hormonspiral? 

Hvor stor  er  r is ikoen for  psyk isk  skrøbel ighed og depress ion i

forbindelse med overgangsalderen/ t iden inden

overgangsalderen?”

Hvad er  betydningen af at  tage hormoner i  per imenopausen,  som

det fx er  a lmindel igt  i  England? 
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De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

”Hvad e r  sammenhængen me l lem overgangsa lder  og  psyk ia t r i s ke  d iagnoser?
Psyk ia t r i s ke  d iagnoser  såsom depress ion ,  angs t  og  s t ress . ”
”Hvad e r  sammenhængen me l lem overgangsa lder  og  hormonbehand l ing?
Hormonbehand l ing  såsom sp i ra l ,  m in ip i l l e r ,  p-p i l le r ”
”V i l le  jeg  have  fået  en  depress ion ,  hv i s  jeg  havde fået  behand l ing  med hormoner
fø r s t?  Var  f je rne l se  af  ho rmonsp i ra l  ud løsende fo r  depress ion?”
”Hvad e r  sammenhængen me l lem hormonbehand l ing  og  udv i k l i ng  af  depress ion
hos  kv inder  over  50  å r?”
”Undersøg  kv inder  der  har  haf t  ho rmonsp i ra l  gennem 20-25 år ,  og  som er  på  ve j  i
ove rgangsa lderen .  Hv i l ken  betydn ing  har  sp i ra len  haf t  fo r  k v inder  på  den  lange
bane?  Kan  man ta le  om senfø lger  på  g rund  af  langvar ig  b rug  af  ho rmonsp i ra l?
Hvor  s to r  e r  r i s i koen  fo r  psyk i s k  s k røbe l ighed og  depress ion?”
”Sammenhænge me l lem kønshormoner ,  s t resshormoner  og  s igna l s to f fe r ”
”Har  v i  i  DK  fo r s tået  N ICE-gu ide l ines  godt  nok?  ” I  Eng land g i ve r  man j f .  de res
N ICE gu ide l ines  kv inder  med mine  symptomer  hormoner ,  fø r  man t y r  t i l
an t idepress i va .
”Hvor fo r  e r  man i  DK  (modsat  Eng land)  så  bange fo r  a t  g i ve  hormoner  t i l  k v inder  i
pe r imenopausen ,  så  danske  kv inder  i  å rev i s  bare  " ska l  leve"  med symptomerne ,  så
de potent ie l t  se t  kan  ende med at  r yge  ud  i  en  se r iøs  depress ion?”
Overgangsa lderen  hos  kv inder
”Sårbarhed i  ove rgangsa lderen  hos  kv inder ”
”Hvad kommer  fø r s t  -  Overgangsa lder  e l le r  depress ion?”
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Holistisk tilgang til forbedring af
patientforløb

 

 Hvordan kan udskr ivelse og efterfor løb koordineres bedre? 

Hvordan kan man forbedre kontaktpersons-ordning,  så man

alt id ved,  hvem man kan kontakte/ har ansvaret for  ens

behandl ing?

Hvem har ansvaret for  behandl ing,  når man er  i  kontakt  med

flere afdel inger? (Der opleves ingen samarbejde mel lem

regioner ,  ingen kommunikat ion på tværs (for  kroniske for løb))

Hvordan kan sundhedsvæsenet håndtere kompl icerede

patientfor løb,  der bevæger s ig mel lem f lere specialer?

(kroniske for løb) 

Hvi lken betydning for  behandl ing,  for løb og pat ientens

oplevelse har det at  have den samme læge, e l ler  en ny læge

ti l  hvert  besøg på hospitalet?

Hvordan bl iver  en pat ient ,  der både har somatisk og psyk isk

sygdom mødt på hhv.  en somatisk og en psyk iatr isk  afdel ing?

Hvordan tages psyk iske symptomer i  betragtning på

afdel ingerne med somatiske sygdomme?

Hvordan kan man tage udgangspunkt i  brugerens synspunkt ,

når man inddrager brugeren i  behandl ingen? 

Hvad forstår  v i  ved ’den akt ive pat ient ’? Og hvad forventes

der af denne nu og i  f remtiden? 

Hvordan kan man formidle t i l  borgere,  hvad de kan forvente i

forhold t i l  bruger inddragelse (så de ved det før ,  de bl iver

syge)? 

Hvad kan gøre pat ienter  (og forskere)  i  stand t i l  at  deltage på

idéniveau i  forskningsprojekter?”

Hvordan undgår v i ,  at  ressourcesvage pat ienter  bl iver  sat af  i

et  sundhedsvæsen,  hvor der er  st igende digital  udvik l ing og

forventninger om pat ient involver ing?
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De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

Ansvar  og  koordinat ion  i  pat ient for løb

”En  pat ientve j leder ,  der  kan  fø lge  op  på  ens  fo r løb ,  komme igennem t i l  læger ,  samt  ho lde
s ty r  på  hv i l ken  re tn ing ,  man v i l  gå .  Dermed også  undgå at  cyk le  rundt  t i l  mange
afde l inger . ”  (det te  p ro jek t  e r  sa t  i  gang på  p røveafde l inger  på  OUH)
”Koord inato r ,  d i rek te  d ia log  –  lær  af  psyk ia t r ien .  T i lbud  på  psyk . :  soc ia l rådg ive r ,
udsk r i vn ingsmentor ,  f y s io te rapeut ,  e rgote rapeut . ”
”Hvordan  kan  man fo rbedre  kontak tpersons-ordn ing ,  så  man a l t id  ved  hvem,  man kan
kontak te/  har  ansvaret  fo r  ens  behand l ing?”
”Fæl les  ansvar ”  
”Hv i s  der  e r  spec ia l i s te r  på  afde l ingen ,  så  ska l  andet  persona le  være  dygt igere  t i l  a t
af las te  ved  eksempe lv i s  møder ,  så  pat ient  se r  den  samme spec ia l i s t .  E l le r s  kan  det
påv i r ke  pat ient  og  pårø rende negat i v t ,  og  skabe mindre  t i l l id . ”
”Man kan  næsten  g i ve  op ,  fo rd i  man i k ke  o rke r  a t  s ku l le  f i nde  den  r ig t ige  person  –  og  så
vente r  man t i l  man  e r  meget  syg  med at  kontak te  hosp i ta le t . ”
”Man v i l  i k ke  fø le  s ig  t i l  besvær ,  så  man und lader  a t  kontak te  sygehuset  ved  symptomer . ”
” Lande det  r ig t ige  s ted ,  b l i ve  se t  som et  menneske  –  i k ke  per fek t . ”  
”Hvem har  ansvaret  fo r  m in  behand l ing?”  

Samarbejde  for  sammenhængende pat ient for løb  

”Hvem har  ansvaret  fo r  behand l ing ,  når  man e r  i  kontak t  med f le re  afde l inger?  Ingen
samarbe jde  me l lem reg ioner ,  i ngen  kommun ikat ion  på  t værs ”
”Hvordan  kan  sundhedsvæsenet  håndtere  kompl ice rede pat iente r  ( fo r løb) ,  de r  bevæger
s ig  me l lem f le re  spec ia le r?”
”Psyk i s ke  –  somat i s ke  pat iente r  –  samarbe jde”
”Forske l l ig  somat i s ke  afde l ingers  samarbe jde”  
”Kunne  der  være  en  me l lem-ve j  me l lem ind lægge l se  og  udsk revet?”
”B l i ve  sendt  t i l  re t te  afde l ing  og  læge”
”Det  e r  pos i t i v t  a t  have  den  samme læge/ persona le  ( re la t ion )  gennem et  langt  fo r løb”
”Det  e r  pos i t i v t  a t  møde den  læge ,  der  e r  spec ia l i s t  i  den  sygdom,  man har .  En  som har
kompetencerne  i  o rden  og  h je r te t  på  det  re t te  s ted . ”
”Pat ient/  pårø rende og  læge ime l lem”
” I k ke  le t  a t  nav igere  i  det ”
”Vente  lang  t id ”
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”T r yghed ,  t i l l id ,  vedho ldehed ,  p rofess iona l i sme. ”  
“Komme i  de  re t te  hænder ,  man b l i ve r  t r yg  når  lægen har  s t y r  på  det ”
”Ret te  s ted ,  l igeværd ighed i  behand l ing ,  kompetencer  à  t r yghed”  
”En  god lægesamta le  ved  den  ende l ige  udredn ing”  
”Hvad gør  det  fo r  behand l ingen ,  om man har  den  samme læge e l le r  en  ny  læge hver
gang. ”
”Hvordan  møder  man en  pat ient ,  de r  både har  somat i s k  og  psyk i s k  s ygdom?”
”Hvordan  tages  psyk i s ke  symptomer  i  bet ragtn ing  på  afde l ingerne  med somat i s ke
sygdomme?”
” Jeg  v i l l e  ønske ,  a t  man f i k  en  fas t  kontak tperson”

Bruger inddragelse  –  pat ientens/  brugerens  synsv inkel  

”He lhedssyn  –  hvad e r  v ig t ig t?”
”B ruger inddrage l se  ud  f ra  b rugerens  synspunk t .  L ige  nu  e r  det  b ruger inddrage l se  ud
f ra  fagpersoners/  o rgan i sat ionens  synspunk t . ”
”Unge læger  e r  dygt ige  t i l  a t  i nddrage”
”Hvad fo regår  der  i  pat ientens  l i v? ”
”Person  i k ke  sygdom.”  
”Ska l  pat iente r  vænne s ig  t i l  a t  være  ak t i ve  og  s ige  f ra  og  t i l  –  fo r ventes  det  fak t i s k?
Og hvad gør  man med de  pat iente r ,  som i k ke  kan  e l le r  fo r s tå r  det?”
”Pat ient  har  meget  v iden ,  der  kan  udfo rd re  fagpersoner  –  d i lemma me l lem ansvar  og
fagperson”
”Hvordan  b l i ve r  man invo l ve re t  i  fo r skn ing?”
”Ved de l tage l se  i  fo r skn ingspro jek te r  –  mang le r  i n fo rmat ion”
”Hvad kan  gøre  os  pat iente r  due l ige  t i l  a t  de l tage på  idén i veau  i  fo r skn ingspro jek te r?
Dan en  metode?”  
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Medicinsk behandling og indvirkning på
tarmfloraen

Hvi lken indvi rkning har længere t ids medicinsk påvi rkning på

tarmfloraen,  og hvordan kan mikrobiologien i  tarmene

understøttes?

Hvordan forebygger man de påvi rkninger som følger

tarmsygdomme, der kommer efter  endt indlæggelse og

medicinsk behandl ing?

Hvordan vurderes progress ion ved udspi lede tarme bedst? -

kan målebånd anvendes t i l  at  måle forandr ingerne og

tydel iggøre behov for  scanning t i l  v idere udredning og

behandl ing?

De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

Mikrobio logisk  funkt ion  i  tarmen

”Fokus  på  at  få  m ik rob io log i  t i l  a t  fungere  i  ta rmen –  e f te r  a t  med ic in  har  øde lagt
den . ”
”Hvordan  t i lgodeser  man de  påv i r kn inger  som fø lger  ta rmsygdomme,  der  kommer  e f te r
endt  i nd lægge l se?”
”Fæl les  t i lgang t i l  må l ing  af  udsp i lede  ta rme –  kan  må lebånd anvendes  t i l  a t  må le
fo randr ingerne  og  t yde l iggøre  behov  fo r  scann ing  t i l  v ide re  udredn ing  og  behand l ing?
Og hvordan  s i k res  kva l i f i ce rede vu rder inger  i  fo rb inde l se  med vagtsk i f te/fe r ie r  o l . ”
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Hjælp i livet efter udskrivelse
L ivet  efter  diagnosen er  st i l let  –  hvordan kommer man v idere?

Fys isk  og psyk isk .  

Kan der etableres pat ientskoler  og støttenetværk,  der dr ives

af f r iv i l l ige?

Kan et underv isn ingsfor løb for  kroniske pat ienter  på tværs af

specialer  h jælpe pat ienter  efter  diagnosen? ( l igegyldig

hvi lken diagnose –  l ivet  med begrænsninger ,  kontakt  med

kommune osv. )  

Hvordan oplever kronikere kronisk sygdom, og hvad har

kronikere brug for  efter  behandl ingen for  at  styrke deres

tr ivsel?

Hvordan kan kommuner v idensdele systematisk ,  så al le

kommuner t i lbyder den støtte,  der v i rker  bedst?

Hvordan t i lgodeses t r ivsel  for  pat ienter  og deres pårørende

(fami l ie)  i  forhold t i l  at  få det ’gamle’  l iv  igen/ det nye l iv

efter  indlæggelse?

Hvi lke behov er  der for  at  styrke t r ivsel  for  pat ienter  og

pårørende efter  udskr ivelse og i  det nye l iv? 

Hvordan opleves det at  være færdigbehandlet

(”behandl ingsvacuum” –  pludsel ig er  der ikke mere støtte og

kontakt)?

De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

Kont inu i tet  i  sundhedsvæsenets  s tøt te  og  kontakt  her t i l

”Hv i s  man b l i ve r  a f s lu t te t ,  s ka l  man i k ke  lukkes  og  s ta r te  fo r f ra  ved  nye  symptomer”
”Person l ig t  f remmøde igen  ef te r  endt  behand l ing  kan  være  v ig t ig . ”
”Behand l ingsvakuum:  når  man e r  færd igbehand le t ,  hvo rdan  e r  ens  kontak t  så  med
sundhedsvæsenet?”
”Hvordan  kan  man som pat ient  få  kontak t  t i l  fagpersoner ,  nå r  man e r  færd igbehand le t ,
hv i s  der  ops tå r  e f te r fø lgende spørgsmål?”
” Jeg  v i l l e  ønske ,  a t  børneafde l ingerne  t i l kny t tede  nog le  rådg ive re ,  der  kan  fo r tæl le
fo rældre  noget  mere  om den  t i l være l se ,  de  s tå r  ove r  fo r ,  hv i s  barnet  b l i ve r  s lemt
hand icappet/k ron i sk  s yg .  Det  e r  søskende ,  økonomi ,  bo l ig ,  job ,  kampe med kommuner
mm.”
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At  f inde ve jen  t i lbage t i l  hverdagen -  Overgangen mel lem sygehus  og  h jem 

”E f te r  i nd lægge l se  tager  det  lang  t id  a t  få  h jælp  f ra  kommunen . ”
”K ron i sk  t ræthed f y lder  meget  fo r  pat iente r  e f te r  e t  fo r løb ,  men  b l i ve r  i k ke  i ta lesat . ”
”En  ny  ident i te t  som rask  –  uds luses  i  samfundet ”  
” I ngenmands land  me l lem sygehus  og  h jem”
”Chok  når  man b l i ve r  udsk revet  –  der  mang le r  v iden  om,  hvo rdan  overgangen  b l i ve r  knap
så  b ru ta l ”
”Hvordan  kommer  man v idere  på  den  r ig t ige  måde?”
”Fø lgepakke ,  i k ke  senfø lger ”
”Hvad e r  det  gode ef te r fo r løb?”
”S i kke rhedsnet  e f te r  a f s lu t te t  behand l ing  –  hvem fø lger  op?  Hvordan  undgår  man at  s tå
a lene?”
”F in t  med behand l ings t i lbud ,  men  hvordan  kommer  man v idere  som menneske?”
”L i ve t  e f te r  d iagnosen  e r  s t i l l e t  –  hvo rdan  kommer  man v idere?  Fys i s k  og  psyk i s k .  

Fami l ie l ivet  ef ter  for løb

”Hvordan  t i lgodeses  t r i v se l  fo r  pat iente r  og  deres  pårø rende ( fami l ie )  i  fo rho ld  t i l  a t  få
det  ’gamle ’  l i v  igen/  det  nye  l i v  e f te r  i nd lægge l se?”
”Hv i l ke  behov  e r  der  fo r  a t  s t y r ke  t r i v se l  fo r  pat iente r  og  pårø rende ef te r  udsk r i ve l se  à
det  nye  l i v? ”
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Teknologiske muligheder i sundhedsvæsnet

Hvordan kan forskere og sundhedsvæsnet s ikre,  at

formidl ing af forskning inden for  teknologiske løsninger ,  når

pat ienter  og pårørende og støtte dem i  brugen af de nye

løsninger? 

Hvordan kan resultater  f ra nyeste forskning i  teknologiske

løsninger bl ive implementeret i  behandl ingen? –  Og hvordan

kan v i  fø lge op på effekten?

Kan kunst ig intel l igens i  højere grad støtte pat ienter  under

og efter  behandl ing (v ia apps,  VR,  Chat GPT med v iden om

den specif ikke sygdom)?

De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

Udvik l ing  af  teknologiske  løsn inger :  evaluer ing ,  implementer ing  og
fremt idsmul igheder

”Hvor fo r  ho lder  s ygehuset  i k ke  mere  fa t  i  t i l tagene under  Corona –  f le re  te le fon-  og
v ideomøder?”
”Opfø lgn ing  på  hvad der  v i r ke r  og  hvad der  i k ke  gør  a f  tekno log i ske  løsn inger ”
”Pat ienten  bef inder  s ig  på  e t  uv idende område à  tekn i s k  v iden ,  lægen har  v iden  à  kan
tekn i k  h jælpe?  Chat-GPT ,  A I ,  mm.?”  
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Emner på tværs
Hvordan kan pat ienter ,  hv is  tænder er  blevet ødelagt af en behandl ing

hjælpes?

Hvordan og hvornår overvejer  lægen at bruge behandl ingsmetoder ,  der

ikke er  ev idens for? Og hvordan kan pat ienten og lægen arbejde sammen

om at lægge en behandl ingsplan,  der ikke er  ev idens for  v i rker? 

F indes der ev idens for ,  at  meditat ion og mindfulness v i rker  som støtte t i l

pat ienter? –  Og hvordan kan det afprøves i  forbindelse med anden

behandl ing?

Hvordan i ta lesættes det af sundhedspersonalet ,  når

behandl ingsmul ighederne er  udtømte? Og hvordan støttes pat ienten i  at

leve v idere med ubehandlet  sygdom?

Hvordan kan forskning koordineres bedre på tværs af landet og i  fondene

– så det s ikres ,  at  der forskes i  de sygdomme, der rammer f lest  t i l  s tørst

gavn for  samfundet? 

De fo res låede idéer  tager  udgangspunk t  i  sætn ingerne :

”Fokus  på  fo l kesygdomme”
”Pat ientdagbøger ”
”Hvad e r  den  r ig t ige  behand l ing ,  hv i s  der  i k ke  e r  fo r skn ing  der  unders tø t te r?”
”Med i ta t ion ,  m indfu lness  t i l  pat ient ”
”Hvad gør  man ,  når  behand l ingsmu l igheder  e r  udtømte ,  og  man s tad ig  har  b rug  fo r
h jælp?  Hvem har  e t  p rob lem –  s ygehuset  e l le r  pat ienten?”
”Fæl les  t i lbud  uanset  s ygdom”
”Hvad gør  v i ,  hv i s  s ygdom og øde lagte  tænder  høre r  sammen ,  så  s topper  sygehuset
med at  tage  tænder  ud  –  h jælper  i k ke  med at  sende pat ient  v idere .  Nog le  gange
øde lægger  sygdommen/ behand l ingen  tænderne  –  og  man b l i ve r  tabt ”
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Som en  de l  a f  imp lementer ingen  af  OUH og K l i n i s k  I n s t i tu t s  fo r skn ingss t ra teg i  (2021-
2025)  e r  der  nedsat  en  s t ra teg i sk  a rbe jdsgruppe med fokus  på  indsatsområdet
”Forskn ing  fo r  og  sammen med pat iente r  og  pårø rende” .  
Fo rmå let  med gruppens  a rbe jde  e r  a t  unders tø t te  indsatse r ,  hvo r  fo r skn ing  ske r  med
invo l ve r ing  af  pat iente r  og  pårø rende.  

Med afsæt  i  e t  i n i t ia t i v  f ra  denne  a rbe jdsgruppe har  to  fo r skn ingscent re  på  OUH,  Cente r
fo r  Fo r skn ing  sammen med Pat iente r  og  Pårø rende (ForSa-P)  og  Cente r  fo r  Fo r skn ing  i
Pat ientkommun ikat ion  (CFPK) ,  a rbe jdet  sammen om at  a fp røve  metoder  t i l  a t  i nddrage
pat iente r  og  pårø rende i  a t  genere re  fo r skn ings ideer .  

Det te  b lev  t i l  en  2- t imers  workshop i  februar  2024 –  en  ”Wor ld  Café”  –  hvo r  19  pat iente r
og  pårø rende de l tog .  Wor ld  Café-metoden  f remmer  samta le  og  samarbe jde  me l lem
forske l l ige  g rupper  fo r  a t  udfo r ske  og  p r io r i te re  emner .  Den  b ruges  t i l  a t  samle  fo l k  i  en
afs lappet  café- l ignende atmosfære ,  hvo r  man kan  de le  ideer ,  d i s ku te re  komplekse
spørgsmål  og  f inde  mu l ige  fæl les  løsn inger [2] .  

Fo rmå let  va r ,  a t  g i ve  pat iente r  og  pårø rende på  OUH mu l ighed fo r  a t  fo r tæl le ,  hvad de
op lever ,  e r  v ig t ig t  a t  få  be l y s t  gennem fo r skn ing .  I  workshoppen  var  f i re  borde  ops t i l l e t
med 5-6  p ladser  ved  hver t  samt  en  bordfac i l i ta to r .  Hver t  bord  va r  dækket  med en  dug ,
hvor  de l tagerne  kunne  sk r i ve  deres  tanker  og  d i s kuss ioner  ned .  Der  va r  p lan lagt  to
bordrotat ioner  e f te r  c i r ka  30  minut te r  hve r ,  så  de l tagerne  kunne  sk i f te  borde  og  de l tage
i  nye  g rupped i skuss ioner  med nye  mennesker .  Denne  opsætn ing  skabte  mu l ighed fo r
fo r ske l l ige  perspek t i ve r  og  h ja lp  med at  f remme dybere  re f leks ioner  over  de  emner ,  der
b lev  d i s ku te re t  og  nedsk revet .

Baggrund for  udvikl ing af  kataloget
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 E f te r fø lgende har  a rbe jdsgruppen  samlet  temaerne ,  der  kom f rem på workshoppen  og
formu le re t  nog le  fo r skn ings idéer .  D i s se  fo r skn ings idéer  b lev  sendt  t i l  de l tagerne  fo r
yder l ige re  kommentare r ,  og  endnu  en  workshop b lev  afho ld t  i  ok tober  2024,  hvo r  8
pat iente r  og  pårø rende de l tog .  Her  va r  må le t  a t  s i k re ,  a t  det  ende l ige  kata log  fo r sat
repræsente re r  pat iente r s  og  pårø rendes  op leve l se r .  Deref te r  e r  kata loget  sent  i  hø r ing
hos  udva lgte  fo r ske re  fo r  a t  få  feedback  på  b rugbarheden .  A l t  det te  fo r  a t  s i k re ,  a t
det te  kata log  b l i ve r  fo rm id le t  på  måder ,  der  både e r  re levant  fo r  pat iente r ,  pårø rende
og fo r ske re .  

Når  kata loget  læses ,  e r  det  v ig t ig t  a t  fo r s tå ,  a t  fo r skn ings idéerne  i k ke  e r  ment  som
ende l ige  fo r skn ingsspørgsmål  –  men  som et  bud  på  en  re tn ing  fo r  udv i k l i ng  af  e t
fo r skn ings-  e l le r  udv i k l i ngspro jek t .  Det  e r  op  t i l  den  enke l te  a t  udv i k le  p ræcis  det
fo r skn ingsspørgsmål ,  de r  g i ve r  mest  men ing  i  fo rho ld  t i l  egne  e r fa r inger  og  in te resse r .
Fx  kan  mange af  fo r skn ings idéerne  være  re levante  fo r  fo r ske l l ige  afde l inger  og
fo rskn ingsområder .  

Fo r  a t  kunne  mon i to re re  b rugen  og  udv i k l i ngen  af  fo r skn ings idéerne ,  v i l  v i  bede je r ,  de r
lader  je r  i n sp i re re  af  en  af  dem om at  gå  ind  på  l i nket :  Fo r skn ing  i  Cente r  fo r  Fo r skn ing
Sammen med Pat iente r  og  Pårø rende og  svare  på  e t  par  spørgsmål .  Der  v i l  I  også  kunne
læse  mere  om at  få  h jælp  t i l  kontak t  t i l  pat iente r ,  pårø rende og  andre  fo r ske re .  

[ 1 ]  Sammen skaber  v i  f remt idens  pat ientbehand l ing .  Fo r skn ingss t ra teg i  fo r  OUH og
K l in i s k  I n s t i tu t ,  Syddansk  Un i ve r s i te t  2021-2025.  

[2]  Lôh r ,  K . ,  We inhar t ,  M. ,  Se iber ,  S .  (2020)  The  ”Wor ld  Café”  as  a  par t ic ipato ry  method
for  co l lec t ing  qua l i ta t i ve  data .  I n te rnat iona l  Jou rna l  o f  Qua l i ta t i ve  Methods ,  Vo lume
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Arbe jdsgruppen  bag kata loget  bes tå r  a f :  
Anne Kragh-Sørensen (pat ient  og  pårø rende) ,  Hanne Agerskov  (Ny remedic insk
afde l ing ,  OUH) ,  Connie  T immermann  og  E lna  Leth  Pedersen  (Cente r  fo r  Fo r skn ing  i
Pat ientkommun ikat ion ,  OUH) ,  Mette  L indholm B  Amlund  og  Anne Wettergren  Kar lsson
(Cente r  fo r  Fo r skn ing  Sammen med Pat iente r  og  Pårø rende ,  OUH) .  

https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/forskning-i-centeret
https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/center-for-forskning-sammen-med-patienter-og-parorende/forskning-i-centeret



