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Jeg laeste prgvesvaret til min
biopsi - jeg havde brystkraeft.
Det fandt jeg ud af en fredag
nat. Og der var f@rst planlagt
samtale om tirsdagen. Fed
weekend uden sgvn og angst
ad helvedes til.

Jeg sad alene i et sovevarelse en fredag
morgen (...), og fik en notifikation fra MinSP
om at jeg havde et nyt prgvesvar. Jeg vidste

ikke jeg ville fa prgvesvar efter min biopsi
der, sa jeg gik ind i troen om at biopsien sa
matte vise, at det var en godartet knude.
Det sortnede for mine @gjne, da jeg kort efter
leeste at jeg havde brystkraeft.

Hvis jeg f.eks. er usikker pa om det
der sker i min krop er ok eller gj,
sa svarer de nar der er tid, sa
ingen af os er haengt op pa at
skulle mgdes eller sidde ved
telefonen og vente hele dagen.

Er svaret
positivt, er alt
jo bare godt.

Er svaret
negativt, far
man tid til at
vanne sig til
det, fgr laegen
kontakter en.

Jeg laeste alt
hvad der kom i
appen. Det fgltes
som den eneste
made, jeg kunne
fa bare lidt
kontrol med
kreeftforlgbet.

Jeg var rystet over
prgvesvaret, men til
gengeeld var jeg klar til
at stille gode spgrgsmal
til samtalen naeste dag.
Ellers havde jeg sikkert
ikke kunnet hgre hvad
han sagde.



Der bliver brugt ekstra ressourcer
pa borgere, som ikke kan forsta

Leegevagten far

deres pravesvar. Fx havde jeg en Alt i alt synes jeg ikke om, at vi = mange opringninger
patient hvis blodprgvesvar 13 lidt selv kan SE? Vores S\far' BB el om pr(évesvar. Det
uden for normalomradet, men bekymrmgfer (maske nc?gle EEEl ) ) LT
det var harmlgst. Patienten skrev gange ungdigt), vanskellgg(z)r 08 Laegev..agten.s .
2 gange og bestilte en ekstra tid arbejdsgangg og samarbejdet system kan ikke tilga
oga. det provesvar. (PL) med patienten. (SPL) prgvesvarene. (PL)
Skanningssvar er et Ift det etiske, er der jo Det er de svageste borgere der
problem, men der er en forskel pa, om det er stilles darligst med digitaliseringen.
frihed i at patienterne selv  en enlig uden mulighed De skal have hjzlp til at logge p3,
kan tilga deres prgvesvar. for at sparre med hente apps og tjekke mails og
Skanningssvarene har de nogen/blive samlet op prgvesvar. De bliver umyndiggjort
sverere ved at handtere af nogen i tilfaelde af et af de samme Igsninger som for
end blodprgvesvarene. darligt svar kontra en andre giver en frihed og adgang til

(PL) med et godt netvaerk.

information. (PL)



Ellens historie

At modtage et prgvesvar, som uventet er alvorligt, er meget
foruroligende.

Ellen opereres for akut spraengt blindtarm og modtager 10 dage efter
udskrivelsen en notifikation fra MinSP om, at der er nyt.
Her er, hvad hun kan leese:

"Appendix med adenokarcinom, pT4, tumorperforation, normal MMR og
resektionsrand mod coecum ikke fri. Pt. kan henvises til CRC-MDT."

Nu er Ellen tilfeeldigvis sygeplejerske og kan derfor hurtigt afkode, at noget er
helt galt. Hun har modtaget notifikationen om aftenen og har ingen steder at
henvende sig med spgrgsmal. Efter en lang, urolig nat ringer hun naeste
morgen til hospitalet for at tale med en laege, men ma vente pa at blive ringet
op senere pa dagen.




Citater fra kronik og artikel — Helle Petersen

1. Kronik i Kristeligt Dagblad: ”Det kreever gode nerver at veere patient i digitaliseringens tidsalder”.
2. Artikel i Kristeligt Dagblad: ”Digitale prgvesvar bekymrer patienter”

For mig var det forste mgde med digitale pr@gvesvar mggubehageligt. Men det
var samtidig en mulighed for at mgde ekstremt velforberedt op til samtalen pa
hospitalet. Her sad sygeplejersken klar med Kleenex, for hun og kirurgen havde
tydeligvis forberedt sig helt traditionelt pa, at det var dem, der skulle fortzlle,
at der var sa stor spredning, at efterbehandlingen ville blive af den barske
slags. | stedet m@dte de en patient, der havde taget de fgrste tudeture og var
klar med en lang liste af sp@grgsmal. En sakaldt "steerk” patient, der fylder og
forventer og er rustet til den “faelles beslutningstagen”, som er mantraet i det
moderne sundhedsvaesen. Men er det den fglelsesmaessige rutschetur veerd at
fa kritiske beskeder pa forkant?
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Fordele Ulemper
. Abenhed - Utryghed/bekymring
Pavirker relation
- Overblik - Ekstra ressourcer
Forberedelse og fglelse
af kontrol . Dérligt tidspunkt
Fleksibilitet . Alene

Hurtige svar - Forstar ikke svaret




Opsamling pa kommentarer

Kompliceret — afhzenger bl.a. af:

- type:
blodprgve >< skanning

alvor:
positivt >< negativt

- ventet >< uventet
+/- forstaelse
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platform
Handling? Fx Danske Patienter - dialog
Samme advarselstekst pa tveers af platforme?
"Gode rad til dig der vil laese dit prgvesvar digitalt”

"Gode rad til dig der er pargrende til en patient som vil laese
prgvesvar digitalt”

”Gode rad til dig der skriver digitale prgvesvar”
”Gode rad til dig hvis patient far prgvesvar digitalt”

Kampagner? Bl.a. regioner og sundhed.dk. Fx Facebook

Hjemmesider, bl.a. sksnet.dk, men ogsa Patientguiden og
sundhed.dk?




Du kan se et prgvesvar, sa snart resultatet er klar.

Yadvarsels- Prgvesvar kan vaere svaere at leese og ggre dig ungdigt
tekst” bekymret. Her er her to gode rad:

- Iekstertil d.'g'tale Hav en pargrende med, nar du laeser svaret.
platforme til fgr
man klikker pa
prgvesvar eller
lzeser i sin journal

Laes svaret pa et tidspunkt, hvor du kan fa fat pa din
l2ege eller sundhedspersonalet.

leleigne
v Min

SP

[




Hvis du overvejer at laese et prgvesvar, fgr du har talt med
sundhedspersonalet, er her nogle gode rad:

o 1. Overvej at veere sammen med en pargrende, nar du laeser dit
GOde rad prgvesvar.

til dig der VII, Iz.aese dit 2. QOvervej, hvornar du laeser dit prgvesvar. Er det fx op til en

prevesvar digitalt weekend, er der maske lang tid, til du kan fa fat pa
sundhedspersonale, hvis du har brug for at tale med nogen om
dit prgvesvar.

3. Overvej at sla notifikationer fra i en periode, hvor du venter pa
prevesvar, der kan vaere alvorlige. Hvis du far en notifikation,
kan det vaere svaert at vente med at laese det.

Sundhed.dk/MinSundhed har ikke notifikationer.

4. Fa hjeelp til de svaere ord. Brug Patienthandbogen pa
sundhed.dk, hvis du er i tvivl om, hvad de latinske og
leegefaglige ord i dit prgvesvar betyder.

Hvis du leeser prgvesvar pa sundhed.dk eller i MinSundhed, kan du
ogsa bruge den medicinske ordbog pa hjemmesiden/i appen.




1. Tal med din pargrende om fordele og ulemper ved at

laese prgvesvaret, fgr han/hun kan tale med en lzege.
2. Stil dig til radighed for din pargrende, sa | kan laese
Gode rad pregvesvaret sammen, eller s du er tilgeengelig over
telefonen.

- tildig der er
pargrende til en
patient vil laese
provesvar digitalt




1. Skriv konklusion - hvis der er en (fx

billedbeskrivelser).
1. Skriv konklusionen fgrst, eller marker at det er en konklusion, sa

d o d patienten nemt kan finde den.
GO era 2. Skriv fx i konklusionen hvis prgvesvaret er normalt eller hvad
betydningen er for en prognose.
- il dig der skriver 3. Lad konklusionen svare til formalet (fx metastaser?)
digitale prgvesvar 2. Skriv prgvesvar sa patienten ogsa kan forsta dem.

Eller sa ordbogen i MinSundhed/sundhed.dk kan
oversatte til et sprog som patienten har stgrre
chance for at forsta.




1. Forbered din patient pa at der kommer prgvesvar
digitalt, og fortzel at det kun er et tilbud.
Forteel hvordan patienten ellers far svar.

Gode rad 3. Del de gode rad til patienter der vil lzese prgvesvar
digitalt.
- til dig hvis patient 4. Forbered din patient pa relevante scenarier:
far prgvesvar digitalt 1. Fx: Blodprgvesvar uden for normalomradet betyder ikke

ngdvendigvis at der er noget galt.
2. Fx: Hvis prgvesvaret anbefaler ekstra undersggelse, betyder det
ikke ngdvendigvis at der er noget galt.

5. Aftal hvornar patienten kan stille eventuelle
spgrgsmal til prgvesvaret.




- Behold hurtig digital adgang til

preévesvar
- Understgt patientens valg, fx ved at
- til dig der beslutter : .
eller har indflydelse tlllade'
pa platforme til - fravalg af visning af digitale prgvesvar

digitale prgvesvar

fer samtale med laege, i en periode eller
i det hele taget

fravalg af bestemte prgvesvar i en
periode

- Eller: Luk for visning af nye digitale
provesvar og for notifikationer
fredag-sgndag (SP)
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