Fra aktiv
samfundsbidrager til
passiv multisyg

Annette S. Nielsen
Péararende/ hustru til multisyg mand



Arnes forhistorie

Fadt 1966, 1 dag 51 ar gammel

Tidligere fuldtidsansat folkeskolelerer, deltidsansat livredder, sikkerhedsreprasentant
og tillidsmand.
Agtefelle, 2 voksne bern, hus 1 Orsted ved Roskilde.

Fortidspensioneres 1 en alder af 41 ér.



Samlet helbredsstatus igennem 20 ar (fra
1996-2016)

Diabetes

Forhgjet blodtryk medicinsk behandlet
Kritisk levercirrosis

Depression

Udtalt treethed

Udtalte led- og rygsmerter

Ca. 12-15 praparater dagligt



Koge sygehus forar 2017

Endokrinologisk
ambulatorium
(diabeteskontrol hvert
kvartal)

Gastro medicinsk
ambulatorium
(cirrosiskontrol

1 g. arligt)

- Blodsukkeret stiger voldsomt - ny medicinsk behandling iverksattes
- Hemakromatose diagnosticeres tilfeldigt ved oprydning af sagsstamme
- Hyppige spontane besvimelser og forverring af almen tilstand

- 3-4 akutindleggelser

Hjerte medicinsk
afdeling
(akut indlagt 3-4 gange)

- GENTAGENDE HENVENDELSER OG KONKRETE OPFORDRINGER TIL DIALOG!




Sygehusforleb forar,
sommer & efterar 2017

KOGE medicinsk
afdeling

KOGE
Hjertemedicinsk
(akut)

KOGE KOGE
Gastromedicinsk ] Endokrinologisk
(cirrosiskontrol (diabeteskontrol hvert
1 g. arligt) kvartal)
hjerte- og

lungetransplantationsafsnit.
(Indlagt 4 gange til udredning og
opstart af medicinsk
behandling).

|
|

ROSKILDE
KARDIOLOGISK
(ambulatorium)




“Arne er den eneste patient i landet med denne
diagnosesammensztning - derfor svar at
behandle”

citat overleege, Rigshospitalet

Oktober 2017: hospitalsforlgb afsluttes

Arne sendes hjem — HTSH tilkobles 1 10 uger - Hiemmeplejen overtager.

Ud over de mange diagnoser, har vi et uomtvisteligt vilkér i hverdagen - Arne har store vanskeligheder med sin hukommelse

og generelle kognitive tenkning.



Kompressionsstromper - en umulig opgave I

eksempel pa Arnes komplekse sygdom og systemets tunge organisering




Kompressionsstremper - en umulig opgave
11

7 mdr. at fa et par kompressionsstromper i Roskilde Kommune

HOJRE HAND VED IKKE HVAD VENSTRE HAND
FORETAGER SIG!

ca. 35 sundhedsfaglige personer har varet ind over Arnes kompressionsstremper -
DET ER NOGLE DYRE STROMPER!



Alle sundhedsaktorer det seneste ar...

Keoge sygehus: endokrinologisk, gastromedicinsk, medicinsk afdeling, erengse-hals (sevnapne), fysioterapien
(CPAP), psykolog, dieetist
Roskilde sygehus: hjertemedicinsk og lungemedicinsk amb
Rigshospitalet: hjerte- og lungetransplantationsafsnit
Gentofte sygehus: smerteklinikken
Egen lege + egenbetalt psykolog
HTSH (rehab-team)
- SSA, sygeplejersker, hjemmehjelper, dietist, fysioterapeut, ergoterapeut, hjelpemiddelcentralen
Hjemmeplejen overtager opgaven
- SSA, sygeplejersker, diatist, fysioterapeut, ergoteraput, hjelpemiddelcentralen
Sundhedscentrets traeningsafsnit
Hjzlpemiddelcentralen
Medical Danmark: iltbehandling



Kan I gaette hvor mange
sundhedsfaglige personer der

har varet ind over Arnes forleb
siden foraret 2017 ?



KOMPLEKSE KOMMUNIKATONSVEJE
OVERLADT TIL DEN PARORENDE.
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Arnes behov 1 fokus - ikke de sundhedstaglige
granser og korelisternes tyranni!

DAGLIGE ARBEIDSOPGAVER OMKRING ARNE
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Det er udfordrende og opslidende
at vaere parerende til en multisyg ....

Annette er flyttet hjemmefra efter 10 maneders intensiv kamp

Vi efterlyser:

Helhedstenkning

med udgangspunkt 1 min mands behov og glem ikke
den pargrende!



EN EFTERTANKE....

KOMMUNIKATION ER EN
GOD TING - DET ER BARE
ENDNU BEDRE

HVIS DET LYKKES!



