FORUM FOR KVALITET OG UDVIKLING | OFFENTLIG SERVICE a n a IyS e

At skabe muligheder for
brugerinddragelse |1 daglig
klinisk praksis

Charlotte Bredahl Jacobsen og Anja Petersen




"At skabe muligheder for brugerinddragelse i daglig klinisk praksis” er udarbejdet
for FOKUS af Charlotte Bredahl Jacobsen og Anja Petersen.

FOKUS - Forum for Kvalitet og Udvikling i offentlig Service - er et initiativ, som skal styrke

arbejdet med kvalitetsudvikling i regioner og kommuner.

Copyright: 2009 FOKUS og forfatterne
Januar 2009

Layout: | % SISTERBRANDT

ISBN nr. 987-87-90837-04-4

Rapporten kan downloades pa FOKUS" hjemmeside: www.fokus-net.dk

Parterne bag FOKUS er:

KL

Danske Regioner

AKF - Anvendt KommunalForskning

Frederiksberg Kommune

Kebenhavns Kommune

KTO - Kommunale Tjenestemand og Overenskomstansatte
Kommunaldirekterkredsen

Regionsdirektorkredsen

DSI - Dansk Sundhedsinstitut

FOKUS-udgivelserne er skrifter om kvalitetsudvikling, som henvender sig til ledere og med-
arbejdere, som i praksis arbejder med kvalitetsudvikling, men de vil ogsa veere af interesse
for politikere i regioner og kommuner. De synspunkter, der bliver fremsat i udgivelserne,

deles ikke nedvendigvis af alle parterne bag FOKUS.

FOKUS stetter udgivelsen af skrifter gennem en bevilling fra Det Kommunale Momsfond.



Denne rapport er en del af et udviklings-

projekt, der har som mal at styrke inddra-
gelsen af patienter og parerende i daglig
klinisk praksis. Rammen for det forsknings-
baserede analysearbejde er Glostrup Hos-
pital, hvor ogsa det konkrete udviklings-
arbejde pa hospitalets afsnit finder sted.
Projektet er et samarbejde mellem Dansk
Sundhedsinstitut, Neurologisk Afdeling,
Glostrup Hospital og Udviklingsafdelingen,
Glostrup Hospital.

Med "At inddrage brugerne i daglig klinisk
praksis” satter cand.scient.anth., ph.d.
Charlotte Bredahl Jacobsen og forskningsas-
sistent, specialestuderende Anja Petersen,
begge DSI, ord pa frustrationer og hab om
bedre kommunikation mellem sundhedsper-
sonale og patienter og parerende, og rap-
porten afsluttes med en reekke anbefalinger
til, hvordan det i fremtiden kan geres bedre.

Vi haber, at rapporten vil gere nytte, ikke
blot pa Glostrup Hospital, men ogsa i
resten af sundhedsvasnet, hvor den kan
benyttes som inspiration til og belysning
af brugerinddragelse, som nok er lokal,
men som givetvis har en rekke fellestreek
med det, som foregar pa andre afsnit
andre steder i landet.

Publikationen er blevet til gennem en
feelles finansiering mellem FOKUS (Forum
for Kvalitet og Udvikling i offentlig Service),
DSI (Dansk Sundhedsinstitut) og Det kom-
munale Momsfond, ligesom Glostrup Hos-
pital har lagt ressourcer i projektet.

Tak til medvirkende medarbejdere, patien-
ter, parerende og rapportens to eksterne
peer reviewere.

Mette Wier, formand, FOKUS™ bestyrelse, og Jes Segaard, direktor, Dansk Sundhedsinstitut.
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Sammenfatning

Denne rapport markerer forste trin i et ud-
viklingsprojekt pa Glostrup Hospital, som
har til formal at forbedre mulighederne for
brugerinddragelse i daglig klinisk praksis.
Rapporten saetter ord og billeder pa de
lokalt eksisterende barrierer for bruger-
inddragelse, pa menneskene i medet, og
pa de sma daglige handlinger, der ger en
forskel. Den seger at gore velkendte pro-
blemstillinger genkendelige, vedkommende
og placerbare i de sundhedsprofessionel-
les daglige virke og haber herigennem at
styrke de sundhedsprofessionelles lyst til
at forbedre forholdende: Bade hvor bar-
riererne for brugerinddragelse er velkend-
te, og hvor rapporten peger pa sammen-
hange, som har fyldt mindre i den efter-
handen mangearige debat om og forskning
i brugerinddragelse.

Brugerinddragelse spander vidt. Det er
patienter og parerendes involvering i be-
slutninger vedrerende behandling, pleje og
forleb. Det er ogsa aktivering af patienter
og parerendes egne ressourcer. Fzlles for
de mange definitioner af brugerinddragelse
er dog ideen om, at patienter og pareren-
de er aktive i eget liv, ogsa nar de er syge,
og ma kunne inddrages som sadan.

Patienter og parerende indtager imidlertid
ikke af sig selv en aktiv rolle pa hospitalet.
De roller, de indtager, afh®nger nemlig
ogsa af, hvilke roller de ser som praktisk
mulige at tage, der hvor de er (pa hospita-
let), i den situation de er (som afhangige
af hjzlp i fremmede omgivelser) og over
for de mennesker, de er sammen med (de
sundhedsprofessionelle). Med det for oje

s@tter denne rapport fokus pa forudsat-
ninger og barrierer for patienter og pare-
rendes aktive deltagelse i egen behandling
og pleje.

Formal

Rapportens formal er med andre ord at
udforske de sma daglige handlinger, der
hindrer eller muligger brugerinddragelse,
og pa de forudsaetninger, der ma veere til
stede, hvis brugerinddragelse skal vere en
reel mulighed.

Udforskningen har forandring som ambiti-
on. Ved at satte fokus pa forudsaetninger-
ne for brugerinddragelse ensker vi nemlig

at abne op for en dialog om, hvordan bru-
gerinddragelse kan integreres i hospitals-

afsnits og afdelingers lebende udvikling af
organisation, arbejdsopgaver og mader at
udfere dem pa.

Malgruppe

Rapporten er skrevet til sundhedsprofessi-
onelle i klinisk hospitalspraksis generelt og
til medarbejdere pa de involverede afsnit
pa Glostrup Hospital i serdeleshed.

Undersogelsen

De konkrete og praksisnare beskrivelser,
som former denne rapport, stammer fra
Glostrup Hospital, Neurologisk Afdeling.
Her har vi foretaget et kvalitativt empirisk
studie, som via interview og deltagerobser-
vation har fulgt en konkret gruppe medar-
bejdere, patienter og parerende. Patienter-
ne har haft enten Parkinsons sygdom eller
en hjernetumor.



I alt har vi gennemfert kvalitative interview
med 11 patienter, ni parerende og seks
sundhedsprofessionelle. Dertil har vi gen-
nemfert 10 dages deltagerobservation pa
de neurologiske afsnit og en reekke sam-
taler og meder med afdelingsledelse og
afdelingssygeplejersker.

Konklusion og anbefalinger
Vi har gennem undersegelsen fundet tre
fundamentale forudsatninger for patien-
ters og parerendes aktive deltagelse:
Det gensidige kendskab mellem den en-
kelte patient og parerende og de sund-
hedsprofessionelle.
Tilgeengeligheden af de sundhedsprofes-
sionelle.
Udvekslingen af viden mellem parterne.

Parerende spiller en szrlig rolle i neurolo-
gien, da de ofte gar ind og tager over, nar
patientens aktive inddragelse hammes af
hans eller hendes (midlertidige) kognitive
begrensninger. Parerende-perspektivet er
derfor fremhavet sarligt i denne rapport.
Hvis brugerinddragelse skal vaere en mu-
lighed, der er til stede, hvor parerende

og patienter ensker det, sa kreever det, at
ledelse og medarbejdere skaber de forud-
s@tninger, som gor det til en reel mulig-
hed. Der skal skabes muligheder for, at det
gensidige kendskab mellem patient og den
enkelte sundhedsprofessionelle kan ud-
vikles, og de sundhedsprofessionelle skal
vaere let tilgengelige. Det stiller krav til
organisering og strukturering af det dag-
lige arbejde. Ledelsen bliver her let kon-
fronteret med et dilemma: Der er nemlig
ogsa andre hensyn at tage i den praktiske
organisering af de professionelles arbejde.
God vidensudveksling er ogsa en forud-

sxtning for reel brugerinddragelse. Og her
har medarbejderne en vigtig rolle. De skal
2ndre pa maden, de taler med, informerer
og inddrager patienter og parerende som
aktive medspillere i pleje og behandling.
Nar de gor det, bliver de imidlertid ogsa
konfronteret med et dilemma: Hvordan
informerer og inddrager man patienter og
parerende, samtidig med at angst, usik-
kerhed og sarbarhed ogsa skal handteres?
Dilemmaer har sjeldent lesninger, men
med rapporten legges op til mader at ar-
bejde videre med situationerne, i hvilke de
treeder frem.

Forste skridt er imidlertid altid at s=tte
fokus pa eget afsnit: Hvad er det, vores
patienter og parerende oplever? Hvordan
er det vores system ser ud med brugernes
ojne? Hvor er det, vi har breendpunkter i
forhold til at lade patienter og parerende
vaere aktive medspillere? Pa neurologisk af-
deling pa Glostrup hospital har det fort til
denne rapports kortlaegning, hvorfra vi vil
fremhaeve felgende centrale emneomrader:

Arbejdets organisering skaber rummene
for medet mellem parterne

Rapporten viser, hvordan organisering af
den behandlende enhed om og med pa-
tienten udger en afgerende ramme for
den brugerinddragelse, som kommer til

at forega. Patienter, der har deltaget i
dette studie, beskriver sig selv som del af
et samarbejde, nar de oplever, at deres
behandling varetages af et mindre antal
mennesker, der kender dem som personer,
og som de kender. Patienter og parerende
forbinder kvalitet, tryghed og dialog med
et samarbejde, hvor de og personalet ken-
der hinanden.



Arbejdsorganisering med fokus pa
patientens oplevelse? Ventetid under
indleggelsen

Ventetid under indleggelse er et tema,
som fylder meget for patienter og pareren-
de. De venter pa undersegelser og pa svar,
men i serdeleshed venter de pa, hvornar
l2gen kommer. Rapporten viser, hvordan
ventetiden er en barriere for inddragelse
af patienter og parerende pa et symbolsk
plan, savel som pa et praktisk plan for de
parerende, som ikke har muligheden for at
sxette alt til side og s=tte sig til at vente
sammen med patienten.

Parerende som aktiv medspiller?

De sundhedsprofessionelle pa de neuro-
logiske afsnit er meget opmarksomme pa
at yde stotte og omsorg for de parerende.
De parerende har imidlertid forventninger
om, at de som gode familiemedlemmer og
borgere anno 2008 ber folge med i, hvad
der sker med deres syge familiemedlem.
De har forventninger om, at de ber have
en aktiv rolle. Derfor efterlyser de ikke kun
stette og information, men ogsa involvering
og deltagelse - ikke nedvendigvis ud fra
et enske, men ud fra en forventning. Her
opstar en reekke dilemmaer, som samlet
set peger pa et behov for at finde mader,
hvorpa de parerendes mangesidege arbej-

de kan ses, anerkendes og inddrages mere
eksplicit i pleje, planleegning og behandling.

Patienter og parerende har brug for
mere viden, end den de far pa hospitalet
Rapporten tydeligger, hvordan patienter og
parerende i dagens videnssamfund aktivt
soger viden fra mange kanaler. Nar de,
som pa Glostrup Hospital, ikke oplever at
fa tilstreekkelig viden via hospitalet, seger
de det selv via mange forskellige kanaler.
Patienter og parerende giver udtryk for, at
der er behov for at forbedre maden, der
informeres pa. Omfanget af information
skal eges, og der skal bruges flere medier
end blot den mundtlige samtale. Rap-
porten belyser de dilemmaer, som ligger i
vidensudvekslingen og opfordrer til at en-
gagere sig i tiltag pa omradet.

Fokus pa det s=regne og de lokale pro-
blemstillinger er nerven i dette projekt.
Det er imidlertid habet, at vi med denne
rapport kan videregive et szrligt blik pa
brugerinddragelse, som kan inspirere andre
kliniske enheder til at gd i gang med at se
pa deres sma daglige handlinger, og hvor-
ledes de md ®ndres, hvis der skal skabes
bedre muligheder for inddragelse af pa-
tienter og parerende som aktive medspil-
lere i pleje og behandling.



1. Indledning

Derfor endnu en rapport om
brugerinddragelse

Der er gennem de sidste 30 ar lavet - og
der laves stadig - meget forskning, der
belyser potentialet i eget brugerinddra-
gelse. Vi har en lovgivning, som fordrer
det. Og vi har lebende kvantitative under-
segelser af danske patienters oplevelser.
Hvorfor har vi sa ikke for lengst faet et
brugerinddragende sundhedsvaesen?

Gennem dette projekt er en mulig for-
klaring blevet tydelig: Der er langt fra de
mange ord og til de sundhedsprofessionel-
les daglige virke. Og langt fra idealerne

og til de praktiske sma ting i dagligdag og
daglig praksis, som skaber forhindringer
for, at idealerne kan blive til virkelighed.

Ud fra den erkendelse er denne rapport
skrevet. Rapporten satter fokus pa det al-
lerferste skridt. Pa hvordan man kan skabe
forudsatninger for brugerinddragelse med
udgangspunkt i det sted, hvor den ber
forega: | medet mellem patient, parerende
og de sundhedsprofessionelle.

Rapporten fremhaver alle problemerne.
Men der er en mening med det. Nar pro-
blemerne er identificeret, er det nemlig
muligt at gere noget ved dem.

Brugerinddragelse
- en problemstilling

Brugerinddragelse er et plus ord. Det er
noget, patienter og parerende forventer
i stigende omfang (1). Og det er blevet

del af den sundhedspolitiske diskurs (2).

Brugerinddragelse, som begreb, dxekker
over en eget forstaelse af patienter og pa-
rerende som brugere af sundhedsvasnets
ydelser. Brugere som handler, krever, vael-
ger, deltager pa eget initiativ og ud fra in-
dividuelle preferencer (2). Brugerbegrebet
dakker over, at bade patienter og pare-
rende er brugere og retter opmarksomhe-
den mod, at brugerne, serligt de kronisk
syge, i storstedelen af tiden har en anden
og vasentligere identitet end identiteten
som patient. De er arbejdende, familie-
medlemmer, samfundsborgere osv.

Brugerinddragelse rummer mange forskel-
lige ting, og der er stor variation i, hvordan
det defineres og udfolder sig i praksis (3;
4). Det kan vaere patienter og pareren-
des involvering i beslutninger vedrerende
behandling, pleje og forleb, men ogsa ak-
tivering af patienter og parerendes egne
ressourcer. Det handler om dialog mellem
bruger og de sundhedsprofessionelle,
men ogsa om rettigheder. Brugerinddra-
gelse spaender altsa vidt. Falles for alle
typerne af brugerinddragelse er dog ideen
om, at patienter og parerende handler pa
eget liv, ogsa nar de er syge, og at det
skaber potentialer for eget kvalitet i pleje
og behandling, eget patienttilfredshed
savel som en mere etisk behandling af
samfundets syge borgere. Det brede, men
samlende for brugerinddragelse, "brugeren
som aktivt handlende”, er fokus for denne
rapport.

Sundhedslovens kapitel 5 foreskriver, at pa-
tienter skal medinddrages i beslutninger og
afgive informeret samtykke til behandling



pa baggrund af fyldestgerende informa-
tion, medmindre de frabeder sig dette eller
mangler evnen til at afgive samtykke (5).

Pa den made er et aspekt af brugerind-
dragelse blevet et krav. Det er ikke blot et

ideal, hvis relevans star til aben diskussion.

Krav og idealets styrke til trods eksisterer
i den kliniske dagligdag en rekke barrierer
for udmentningen af brugerinddragelse.

Formal og afgraensning

Med denne rapport har vi fulgt krav

og ideal om brugerinddragelse ud i en
klinisk dagligdag. Her, i den almindelige
hospitalsdagligdag, bliver det tydeligt, at
patienter og parerende ikke tager en ak-
tiv handlende rolle af sig selv. Det bliver
tydeligt, at de roller, de indtager, ogsa
afhaenger af, hvilke roller de ser som
praktisk mulige at tage, der hvor de er
(pa hospitalet), i den situation som de er
(som afhangige af hj=lp i fremmede om-
givelser) og over for de mennesker, de er
sammen med (de sundhedsprofessionel-
le). Med det for oje sxtter denne rapport
fokus pa forudsaetninger og barrierer for
patienter og parerendes aktive deltagelse
i egen behandling og pleje.

Mere konkret folger undersegelsen en
gruppe medarbejdere, patienter og pare-
rende tilknyttet neurologisk afdeling, Glo-
strup Hospital. Patienterne har haft enten
Parkinsons sygdom eller en hjernetumor.
Parerende spiller en szrlig rolle i neurolo-
gien, da de ofte gdr ind og tager over, nar
patientens aktive inddragelse er hammet
af hans eller hendes midlertidige eller va-
rige kognitive begreensninger. Parerendes
perspektiv er derfor sarligt fremhavet.

Rapportens formal er at udforske de sma
daglige handlinger, der hindrer eller mu-
ligger patienter og parerendes aktive
deltagelse og pa de forudsatninger, der
ma veere til stede, hvis brugerinddragelse
skal veere en reel mulighed. Udforskningen
foretages med patienter og parerendes er-
faringer som omdrejningspunkt og optik.

Udforskningen har forandring som ambiti-
on. Ved at satte fokus pa forudsaetninger-
ne for brugerinddragelse ensker vi nemlig

at abne op for en dialog om, hvordan bru-
gerinddragelse kan integreres i hospitals-

afsnits og afdelingers lebende udvikling af
organisation, arbejdsopgaver og mader at
udfere dem pa.

Undersegelsen graver dybt i nogle fa men-
neskers szrlige udfordringer. Patienterne,
som deltog, viste sig alle at vaere hand-
lekraftige eller have parerende, som var
det. Vi talte ikke med patienter med store
kognitive og kommunikative begreensninger,
som samtidig var uden stette fra parerende.

Rapporten paberaber sig ikke at kunne sige
noget generelt om, hvordan brugerinddra-
gelse ser ud i dagens Danmark. Den bygger
pa hypotesen om, at udgangspunktet for
konkrete tiltag for brugerinddragelse, ma
tages i en granskning af de lokale forhold,
hvor tiltagene skal s®ttes i veerk (6). Som
vist i et tidligere DSI-projekt, er det gen-
nem daglige samspil og handlemader, at
parterne afstemmer deres forventninger

til hinanden. Det er gennem disse, at par-
terne viser hinanden, hvilken rolle det er
meningen, de skal indtage her, hvad der er
vigtigt, og hvad der er mindre vigtigt (ibid.).
Derfor fordrer patientinddragelse et aktivt
engagement med daglige handlemader.



Studiet og dets teoretiske tilgang

Rapporten er resultatet af et kvalitativt
empirisk studie af to neurologiske senge-
afsnit, et tilknyttet ambulatorium og en
aben kontaktordning. En DSI-medarbejder
har fulgt dagligdagen gennem 10 dages
observationer. Efterfelgende har vi intervie-
wet seks personalemedlemmer fra forskel-
lige faggrupper, 11 patienter og ni pare-
rende. Na&rmere beskrivelse af udvelgelse,
metode og design folger i naste kapitel.

Patienter og parerende viste sig at have
meget sterke fortzllinger om deres syg-
dom og oplevelser pa hospitalet. Derfor
star de og deres perspektiv centralt i rap-
portens analyser. | det analytiske arbejde
er deres erfaringer og beskrivelser blevet
barende for udvalgelsen af, hvilket materi-
ale der blev genstand for naermere analyse.

Rapporten diskuterer ikke teori, men det
betyder ikke, at rapporten er ateoretisk.
Praksisteori, altsa teori, som satter fokus
pa handling, praksis og de som handler,
har formet vores blik under dataindsam-
ling sdvel som i den efterfelgende analyse.
Dette blik har hjulpet os til at sette fokus
pa, hvad folk faktisk og normalt ger, og
hvorfor det fungerer (7). Og det har be-
virket et steerkt fokus pd mennesker som
handlende og velgende individer og de
betingelser, som omgiver deres handlin-
ger og valg (8). Dette perspektiv danner
ramme for rapportens fokus pa patient og
parerendes muligheder for at tage rollen
som aktiv i egen pleje og behandling. Alt
imens deres egne ensker og intentioner
for at handle, som de geor, holdes for oje.



Eksisterende viden om brugerind-
dragelse i neurologien

Denne rapport er, som navnt indlednings-
vist, endnu en i reekken af en omfattende
litteratur om patientinddragelse. Det ligger
uden for denne rapports formal at be-
skrive den samlede litteratur. | stedet vil vi
kort fremhzeve de szerlige forhold omkring
brugerinddragelse i neurologien, som har
vaeret undersegt, samt referere udvalgt
litteratur, der belyser forudsatningerne
for, at inddragelse bliver en reel mulighed.
Ovrig relevant litteratur refereres lebende
gennem rapporten.

Brugerinddragelse er i en reekke underse-
gelser fundet at kunne bedre patienters
compliance (9) og mestring af egen syg-
dom foruden at give en eget oplevelse af
kontrol (10). Der er ogsa undersegelser,
der peger p3, at brugerinddragelse kan
reducere stress og angst og ege patienttil-
fredshed og motivation for behandling (4).
Endelig er der sat forbindelse mellem bru-
gerinddragelse og patientsikkerhed (11).

Ogsa inden for neurologien er der fundet
positive effekter af at inddrage patien-
terne, om end der i neurologisk regi er
foretaget langt feerre undersegelser. Gros-
set og Grosset (2005) fandt i en spoerge-
skemaundersegelse blandt patienter med
Parkinsons sygdom, at hejere involvering
var associeret med oget tilfredshed, spe-
cielt "distress relief”, og at tilfredshed med
kommunikationen gav sterre intention om
at felge foreslaet behandling. Begge dele
var forbundet med eget livskvalitet (9).

Brugerinddragelse i neurologien stiller
saerlige udfordringer til personalet, da
patienterne pa grund af deres neurologi-
ske sygdom kan have store kognitive og

kommunikative begraensninger. Disse kan
helt eller delvis forhindre patienten i at
vaere aktivt inddraget i egen behandling
og pleje. De parerende kan derfor fa en
szerlig rolle. Ud over at veere parerende
med deres egne behoyv, kan det ogsa vare
dem, der skal varetage patientens behov
og interesser. Det kan vaere dem, der kan
formidle viden om, hvordan patienten var
for han eller hun blev syg, eller veere dem,
der ifelge Sundhedslovens § 18, stk.1 kan
treede ind i patienten sted i forhold til at
give informeret samtykke til behandling.

Kommunikation og inddragelse kan kreve
brug af sarlige metoder eller redskaber.
Glostrup Hospital har dette forar udarbej-
det en webhdandbog med den intention

at synliggere eksisterende redskaber og
metoder for klinikere, som fx arbejdet med
neurologisk skadede patienter (10).

Sainio et al. (2001) har undersegt patient-
og personalerelaterede faktorer, som ham-
mer patientinddragelsen i pleje og beslut-
ningstagning. 34 cancerpatienter deltog i
fokusgruppeinterview og udfyldte depres-
sions- og problemlesningstest. Sainio et al.
konkluderer, at felgende patientrelaterede
faktorer fremmer patientinddragelsen i
pleje og beslutningstagning: Godt helbred,
adgang til relevant information, evne til

at konfrontere situationer, enske om at
deltage og vere aktiv i processen fx stille
spergsmal, mod, interesse i eget liv, og
endelig en stetteperson. Patientrelaterede
faktorer, der h&mmer patientinddragel-
sen, er: Darligt psykisk eller fysisk helbred,
herunder treethed og problemer med at
modtage information, uvidenhed, frygt, al-
der og manglende tro pa egen indflydelse.
Faktorer relateret til samspillet mellem sy-
geplejerske, lege og patient, der fremmer
patientinddragelsen er: En god relation,
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hvor der er en god personlig kemi mellem
personale og patient, og hvor personalet
er kendt, venlige, positive og viser oprigtig
omsorg. Endvidere at personalet er aktive
ved fx at tage initiativ og stille spergsmal,
give information, opfordre til inddragelse
og at give informationer fra patienten vide-
re fra sygeplejersken til lzgen. Hemmende
faktorer er: Darlig relation mellem patient
og personale, fx pa grund af arrogance el-
ler objektivisering af patienten. Endvidere
navnes mangel pa tid, utilstrekkelig infor-
mation, mangel pa personale og stor per-
sonaleudskiftning (12).

Fraenkel og McGraw (2007) har undersegt
forudsatninger for patientdeltagelse i be-
handlingsbeslutninger. De finder i deres
undersegelse, baseret pa 26 interview med
amerikanske patienter, der havde vaeret
gennem undersegelser for osteoporose, at
folgende fem elementer gentagende gan-
ge blev beskrevet af respondenterne som
forudsatninger for, at patienterne kunne
deltage i medicinsk beslutningstagning:
Patientens viden, direkte opfordring til
deltagelse, anerkendelse af patientens an-
svar/ret til at spille en aktiv rolle, bevidst-
hed om valgmuligheder og tid. Fraenkel og
McGraw fandt, at flere behov ma opfyldes,
for patienterne kan blive aktive deltagere i
beslutninger relateret til deres behandling.
Blandt andet ma patienterne acceptere, at
der er usikkerhed i medicin, og forsta vig-
tigheden af aktiv patientdeltagelse. De ma
ogsa forstd konsekvenserne af de forskelli-
ge tilgengelige valgmuligheder, og endelig
ma de have lejlighed til at diskutere disse
muligheder med deres behandler (13).

Larsson et al. (2007) har sat fokus pa for-
uds=tninger for patientinddragelse i plejen
gennem seks fokusgruppeinterview med

nuverende og tidligere hospitalsindlagte
patienter (herunder ogsa neurologiske
patienter). For at vaere i stand til at vaere
involveret som patient, skal man have
passende, palidelig og nok viden, der kon-
tinuerligt gives som information tilpasset
situationen i et trygt og stettende milje.
Sygeplejerskerne skal kende patientens
forventninger og give patienterne mulig-
hed for at overveje, om de ensker at vere
inddraget i deres egen behandling. Hvis de
onsker dette, skal sygeplejerskerne stotte
dem, eksempelvis ved at forberede patien-
terne til at kunne deltage i beslutninger og
aktiviteter. Dette kraever gensidig tillid og
forstaelse og bekreeftelse af, at patienten
er den centrale person. Der skal vare en
imedekommende atmosfare, hvor patien-
ten foler sig ligevaerdig med og genkendt
af sygeplejersken. | den gode relation til
personalet, findes det blandt andet vig-
tigt at have en fast tilknyttet sygeplejer-
ske, der dagligt inviterer patienten til at
snakke. Sygeplejersken skal give patienten
folelsesmaessig respons. Patienterne for-
venter, at sygeplejersken sikrer deres ret-
tigheder, ved fx at give den nedvendige
information, fremlaegge alternativer og
muligheder, nar der skal treeffes valg, og
endelig, at de i fellesskab er ansvarlige
for, at patienten kan benytte sin "beslut-
ningsret” (14).

Parerende spiller ofte en vigtig rolle for
patienter med kroniske lidelser, og dermed
0gsa i neurologien. Men effektevaluerede
interventioner rettet mod parerende er fa
og bestar oftest af kortvarige radgivnings-
eller uddannelsesforleb, hvor sundheds-
profesionelle formidler og 'overseetter’
information til de parerende. Et review af
omradet udferdiget af Timm et al. konklu-
derer, at litteraturen peger pa et behov for
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at skabe tiltag for parerende, men ogsa

at brede fokus ud. Parerende kan have
mange andre behov end eget viden og kan
stettes pa andre mader end gennem passiv
vidensoverforsel (15).

Patienttilfredshed og brugerinddragelse
Det neurologiske omrdde er, sammen med
reumatologien og geriatrien, kendetegnet
ved, at patienterne ligger i den ende med
farrest andel positive svar i de store re-

gionale og landsd=kkende undersegelser
af patienters oplevelser. De er mere util-

fredse med deres indleeggelse generelt, og
de er mere negative i forhold til en reekke
omrader, som omhandler inddragelse. |
boksen nedenfor har vi refereret udvalgte
resultater fra den seneste undersoegelse
af indlagte patienters oplevelser foretaget
af Enheden for Brugerundersegelser (16).
Tallene sandsynligger, at en reekke af de
omrader, som problematiseres af infor-
manterne i vores kvalitative undersegelse,
ogsa har skabt utilfredshed blandt en
sterre og mere generel gruppe neurologi-
ske patienter.
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Enheden for Brugerundersegelser lavede i 2007 en undersegelse af indlagtes
patienters oplevelser ost for Storeb=elt. Undersegelsen ligger i forlengelse af tid-
ligere amtslige og landsdekkende undersoegelser. Spergeskemaet blev udsendt til
43.567 patienter, og svarprocenten blandt de somatiske patienter var 50. | under-
segelsen indgar 850 besvarelser fra neurologiske patienter, og heraf er 144 fra
Neurologisk afdeling pa Glostrup Hospital. Nar besvarelserne for Glostrup afviger
signifikant fra gennemsnitstallet for de neurologiske afdelinger, er tallet for Glo-
strup angivet i parentes efter det samlede tal, da disse tal kan have srlig inte-
resse i forhold til denne undersegelse.

Samlet set har 85,7 % (78 %) af de neurologiske patienter et positivt indtryk af
deres indleggelse pa sygehuset. 75,8 % angiver, at de blev inddraget i et pas-
sende omfang i beslutninger vedrerende deres behandling og pleje. 73 % af pa-
tienterne oplevede, at deres parerende blev inddraget i et passende omfang i
beslutninger vedrerende deres behandling og pleje. 1,3 % oplevede, at de blev det
for meget, og 25,6 % at de blev det for lidt. Tallene for Glostrup viser, at hele 40,9
% oplevede, at de parerende blev inddraget for lidt, og ingen oplevede her, at de
blev inddraget for meget.

Vedrerende information oplevede 71 % (63,5 %) af de neurologiske patienter, at
de fik en passende mangde mundtlig og skriftlig information, mens de var indlagt.
79.7 % (70,9 %) vurderede, at indholdet af den mundtlige information var god el-
ler virkelig god. Men kun 38 % af de neurologiske patienter oplyste, at de i forbin-
delse med indlxggelsesforlebet modtog skriftlig information om deres sygdom og
behandling. Til geng=eld vurderer 94,4 % af de patienter, der har modtaget skriftlig
information, at indholdet var godt eller virkeligt godt. De patienter, der rent fak-
tisk far skriftlig information, er altsa glade for dette.

Kontinuitet i kontakten mellem patienten og fast kendt personale er i andre un-
dersegelser fundet at vare vigtig for at opna inddragelse af patienterne. 67,9 %
(53,5 %) af de neurologiske patienter oplevede, at der var kontaktperson i form af
en lege og/eller en blandt plejepersonalet, der havde et szrligt ansvar for deres
behandling/pleje. 49.9 % (34.5 %) af patienterne oplevede at have en kontaktlze-
ge, 0g 50,4 % (44.3 %) oplevede at have en kontaktperson blandt plejepersonalet.
91 % af patienterne med en leege med szerligt ansvar oplevede, at de havde mulig-
hed for at tale med en lege, nar de havde behov for det, mens kun 60 % af pa-
tienterne uden kontaktlaege oplevede dette. De oplevede ogsa, at legen i hejere
grad lyttede til deres egen beskrivelse af deres sygdom.

25 % (35,5 %) af de neurologiske patienter oplevede, at der var darlig eller virkelig
darlig mulighed for at tale med en laege om deres behandling, nar de havde brug

for det. | forhold til plejepersonalet gjaldt dette for 15,3 %. 55,8 % (63,5 %) af pa-

tienterne oplevede ikke, at de var blevet oplyst om, hvem de skulle henvende sig
til med spergsmal under indleggelsen.
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Rapportens opbygning

Litteraturen beskrevet ovenfor viser nogle
af de samme problemstillinger, som vi har
fundet i denne empiriske undersegelse.
Det er imidlertid ikke litteraturen, men
vores udforskning af praksis pa de udvalg-
te neurologiske afsnit, som har fert til de
analyser, vi vil preesentere i det felgende.

| udforskningen af forudsatningerne

for brugerinddragelse har vi fundet tre

centrale temaer:

1 Organiseringen af samarbejdet om og
omkring den enkelte patient.

2 Parternes relationer.

3 Vidensudveksling som en forudsatning
for inddragelse.

Rapporten behandler temaerne i her
navnte reekkefolge. Efter en beskrivelse

af studiets design, metode og materiale
(kapitel 2), introducerer vi de kliniske en-
heder, som deltager i undersegelsen, og
den made, de kliniske enheder har orga-
niseret sig pa i forhold til arbejdet med de
forskellige patientkategorier, som de plejer
og behandler (kapitel 3). Dernaest s=ttes
fokus pa arbejdets organisering med og
omkring den enkelte patient i forhold til
fordelingen af opgaver, og hvilke roller de
enkelte indtager. | kapitel 4 koncentreres
blikket pa leger og dernast plejeperso-
nale. | kapitel 5 er de parerende i centrum.
Parerende lofter en reekke opgaver, men
de er langt mere usynlige, og deres rolle i
samarbejdet er ofte uklar. Organiseringen
af arbejdet har vasentlige konsekvenser
for patienter og parerendes muligheder for

at blive medinddraget. Kapitlerne tydelig-
gor hvordan. Med kapitel 6 behandler vi
betydningen af parternes interne relatio-
ner, og hvordan de skifter afhangigt af,
hvor alvorlig syg patienten er, og hvor i

behandlingsforlebet patienten befinder sig.

Kapitlet belyser de potentielle konflikter
mellem parterne og pointerer, hvordan
brugerinddragelse hviler pa relationer
mellem parter i et samarbejde. At skabe
muligheder for brugerinddragelse handler
dermed ogsa om at styrke bevidstheden
om, hvilke relationer der skabes mellem
patient og parerende og mellem brugere
og professionelle undervejs i sygdomsfor-
leb og behandling. Relationerne kan el-
lers blive en barriere for inddragelse. Med
kapitel 7 s=ettes fokus pa udveksling af
viden som en basal forudsatning for bru-
gerinddragelse. Kapitlet belyser patienter
og parerendes mader at sege viden pa og
de sundhedsprofessionelles mader at give
information pa. Viden er ikke en neutral
ting, der udveksles mellem parterne. Vi-
densudveksling ger noget ved parterne, og
parterne goer noget gennem vidensudveks-
lingen. | det lys diskuteres i kapitlet, hvor-
ledes den herskende made at udveksle
viden bliver en barrierer for brugerinddra-
gelse.

| kapitel 8 afsluttes rapporten med en kon-
klusion og en reekke anbefalinger. Disse

er formuleret som spergsmal, man som
sundhedsprofessionel kan arbejde med for
at na naermere malet: At skabe muligheder
for brugerinddragelse i egen klinisk praksis.
Kapitel g er forbeholdt patienternes og de
parerendes egne forslag og anbefalinger.
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2. Design, metode og materiale

Udvlgelse og afgrensning

Undersegelsens forankring i et sterre ud-
viklingsprojekt har preeget afgraansningen
af undersegelsen pa to mader. For det for-
ste har det betydet, at det studerede felt
er blevet afgrenset i overensstemmelse
med den tilgang til organisationsudvikling,
som det samlede udviklingsprojekt bygger
pa; nemlig det kliniske mikrosystem. For
det andet har det betydet, at fokus og un-
dersogelsesfeltet er blevet udvalgt i sam-
arbejde med de involverede afsnit.

Kliniske mikrosystemer skaber

et szrligt blik pa organisationen

Frem for at benytte et sengeafsnits vaegge
som afgraensning af den organisation vi
ville studere, har vi sat fokus pa det klini-
ske mikrosystem. Det kliniske mikrosystem
er den gruppe frontlinjemedarbejdere, som
udferer den konkrete behandling og pleje
sammen med patient og maske parerende.
Patienten er pa en gang centrum for sam-
arbejdet og en del af det samarbejdende
team. Med det kliniske mikrosystem ska-
bes et perspektiv, der styrker vores blik
for, hvorledes patientinddragelse og de
sundhedsprofessionelles arbejdsorganise-
ring hanger sammen.

En boelge af kvalitetsudviklere arbejder

i dag pa at skabe eget kvalitet i sund-
hedsvasnet ved at indfere loebende for-
bedringsarbejde i kliniske mikrosystemer.
Kliniske mikrosystemer bryder med andre
former for organisatorisk udvikling pa tre
mader: For det ferste ved se pa arbejdet
i sundhedsvaesnet ud fra et perspektiv,
hvor det er patienten og de personale-

medlemmer, han meder, der er samlings-
punkt. Disse personalemedlemmer kan
vare leger, sekretxrer, sygeplejersker og
nogle steder ogsa porterer eller serviceas-
sistenter. For det andet s=ttes med denne
tankegang fokus pa, at det er frontlin-
jepersonalet selv, der skal lzre at se pa
deres egne daglige handlinger, finde ud
af, hvor det kan geres bedre for patien-
ten - og gennemfore forandringen. For det
tredje skal sundhedspersonalet hele tiden
have for oje, at de er her for patienten,
og hvordan de kan forbedre arbejdet for
patienten. Det fokus skal med i alt, hvad
de gor som sundhedsarbejdere pa arbejde
og som sundhedsarbejdere, der forbedrer
deres arbejde (17).

Nar man arbejder med kliniske mikrosyste-
mer, ma man som det forste fa oje pa dem
og afgreense dem. Et afsnit kan indeholde
flere kliniske mikrosystemer, og kliniske mi-
krosystemer kan ogsa ga pa tveers af afsnit
og kliniske funktioner. Det som samler mi-
krosystemet er det felles mal. Tilsvarende
har vi i dette studie som det ferste mattet
undersoege, hvordan de udvalgte senge-
afsnit og ambulatoriet sa ud, hvis man sa
dem som bestaende af kliniske mikrosy-
stemer. En beskrivelse heraf folger i naste
kapitel.

Udvzlgelse af deltagende

kliniske mikrosystemer
Undersogelsesfeltet er blevet afgrenset i
samarbejde med de involverede afsnit. Vi
valgte ikke afsnittene. De valgte projektet.
Vi kom med et enske om at fa berering
med bade sengeafsnit og ambulant funk-
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tion og helst med patienter, der i deres
forleb kom begge steder, sa vi kunne se
forskelle og ligheder mellem de to funktio-
ner. Afsnitsledelsen havde ensker relateret
til den udvikling, som de enskede pa deres
afsnit. P4 det ene sengeafsnit enskede
man at arbejde med inddragelse af patien-
ter og parerende pa en made, som invol-
verede og satte gang i en udvikling i hele
afsnittet. P4 det andet sengeafsnit havde
man primart et enske om at gere noget
ved hjernetumorpatienters behov for kon-
takt til hospitalet, nar de ikke er indlagt.
P4 baggrund heraf valgte vi sammen at
designe et eksplorativt empirisk studie
med fokus pa de kliniske mikrosystemer
omkring tre grupper patienter: Patienter
med en diagnosticeret hjernetumor og
tilknytning til en aben kontaktordning, Par-
kinsonpatienter indlagt pa et sengeafsnit,
samt Parkinsonpatienter tilknyttet et am-
bulatorium for bevaegeforstyrrelser.

Perspektivet pa daglig klinisk praksis og
de sundhedsprofessionelle har vi skabt
gennem 10 dages observationer, hvor en
DSI-medarbejder har fulgt forskellige fag-
grupper (leger, sygeplejersker og sosu-
assistenter) i udferelsen af forskellige
funktioner (stuegang, indlaggelsessamta-
ler, lzgesamtaler, tavlemeder, konferencer,
ambulatoriekonsultationer, pleje m.m.).
Dertil har vi interviewet en lege, tre syge-
plejersker, en sosu-assistent og en klinisk
afdelingssygeplejerske og haft en reekke
meder med afdelingsledelsen og afdelings-
sygeplejerskerne. De observerede og de
interviewede personalemedlemmer er ud-
valgt for at indfange de forskellige positio-
ner i det kliniske mikrosystem.

Patienter og parerendes erfaringer indsam-
lede vi gennem 11 kvalitative interview med

patienter og syv interviews med i alt ni pa-
rerende. Patienterne med hjernetumor har
haft tilknytning til det ene sengeafsnit og
en aben kontaktordning. Fire Parkinson-
patienter har veret tilknyttet ambulatoriet
og tre Parkinsonpatienter har varet indlagt
pa det andet sengeafsnit. Patienternes
fortzellinger viser sig at indeholde vaesent-
lige erfaringer fra mange forskellige afsnit,
hospitaler og behandlingssteder. Det, som
for de sundhedsprofessionelle tager sig

ud som adskilte enheder, er for patien-
terne dele af samme forleb og historie.
Det perspektiv har vi valgt at bibeholde i
analyserne. Patienternes udsagn og fortzl-
linger knytter sig sdledes til erfaringer, der
er bredere end de enkelte afsnit, som har
deltaget. For hjernetumorpatientforlebene
vil der fx vaere mange oplevelser, der stam-
mer fra neurokirurgisk afdeling. Vi lader
det vare op til de enkelte afsnit selv at
vurdere, hvilke brugererfaringer som er vee-
sentlig og relevant viden for dem.

Patienter blev udvalgt af personalet pa
sengeafsnit og ambulatoriet ud fra vores
onsker om at inkludere
bade kvinder og mand.
patienter som i alder var typisk for
sygdommen.
nydiagnosticerede savel som patienter
med lengere forleb bag sig.
patienter som var samboende med
en parerende og patienter som boede
alene.

De indlagte Parkinsonpatienter fik vi selv
kontakt med under observationerne pa
afdelingen, og en enkelt nydiagnosticeret
Parkinsonpatient fik vi kontakt med gen-
nem en patientforening.
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Metode og materiale

| trdd med et enske om at udforske det
lokale, det konkrete og det erfaringsnaere
valgte vi en eksplorativ tilgang til studiet.
Det betyder, at vi i ferste omgang er tradt
ind pa de neurologiske afsnit med bare

et spergsmal i hovedet: "Hvad ger de

her pa afdelingen, som har betydning for
mederne med patienterne?”. Derfra har vi
udformet observationsguider og interview-
guider. Undervejs, som vi blev klogere, er
observations- og interviewguider blevet
revideret. Malet har vaeret hele tiden at
grave dybere ned i spergsmalene, "hvad
gor de helt konkret her?” og "hvordan op-
lever de det?". Dernst at treede et analy-
tisk skridt tilbage og sperge til materialet:
"Hvilke konsekvenser har det her for pa-
tient og parerendes mulighed for at vaere
inddraget?”.

Observationerne er foregdet i dagvagt og
en enkelt aftenvagt fordelt pa de to sen-
geafsnit og ambulatoriet. Observanten har
pa forskellige dage fulgt medarbejdere i
forskellige positioner. Dertil har hun fulgt
to patientforleb for ogsa at se hverdagen
fra patientens position. Observationerne
gav indblik i dagligdagens organisering og
handlemader og den made, de hindrer el-
ler muligger brugerinddragelse.

Personaleinterviewene foregik pa hospi-
talet i arbejdstiden. De gav viden om den
nuvaerende praksis pa afdelingen omkring
brugerinddragelse samt de udfordringer for
medinddragelse som personalet oplever ud
fra den position, de er i.

| brugerinterviewene medtes patient og
parerende samlet med os, men efter en
indledende snak delte vi os (med en en-
kelt undtagelse) i to hold, sa en intervie-

wer talte med patienten og en anden med
den parerende. Patienter og parerende
fortalte om deres konkrete oplevelser gen-
nem forlebet i abne interview, hvor inter-
viewer guidede dem igennem deres fortzel-
linger om sygdomsforlebet og undervejs
spurgte ind til kontakten med personalet,
modtaget og segt information, involvering
i pleje og behandling og involvering i be-
slutningstagning.

De interviewede patienter har varet meget
forskellige. De ambulante patienter med
Parkinsons syge oplever begreensninger

i, hvad de kan i deres hverdag, men ikke
flere end, at de finder mader at handtere
dem pa. De kan klare et fleksjob eller al-
mindeligt arbejde. De fungerer i hverda-
gen, men med en usikkerhed over, hvad
fremtiden vil bringe. De har regelmassige
konsultationer i ambulatoriet, men kender
ikke til hospitalets sengeafsnit.

De indlagte patienter med Parkinsons syge
har vaeret syge i mange ar. De kender til,
hvordan det er at vare ambulant patient,
men har ogsa oplevet indlaeggelser og si-
tuationer, hvor de har varet helt afhngi-
ge af andres hj=lp og indgriben. Vi meder
dem alle pa hospitalet. De to interviewes
pa hospitalet. Den sidste i eget hjem efter,
at hun er udskrevet.

Patienterne med hjernetumor er anderle-
des, for sa vidt at de alle er blevet pludse-
ligt syge, dernast har faet en operation i
hjernen og et alvorligt sygdomsforleb. De
har lange indleggelser pa flere forskellige
afsnit bag sig. Deres beretninger er preget
af de kriser, de er i eller har vaeret i som
syge eller parerende, konfronteret med
kognitive skader, ®ndrede livsomstaendig-
heder og risikoen for dedelig udgang. Vi
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meder dem alle efter udskrivning, hvor de
ifelge afdelingen har en dben kontakt, der
betyder, at de kan blive genindlagt direkte
pa afdelingen, hvis der opstar behov.

De parerende har haft forskellige positio-
ner i forhold til den syge. Vi har intervie-

wet fem xgtefaller, en kareste, som ikke
boede sammen med den syge, to voksne
bern til en xldre dame, og en ung datter,
der for nylig er flyttet hjemmefra.

Analyse og skriftlig fremstilling

Det indhentede materiale er blevet kodet
med emneord. Udvalgte ord har kunnet
samle essensen pa tvars af interview og
observationsdata uafhangigt af vores fo-
kus. Under denne kategori har vaeret kodet
for eksempelvis "livet i evrigt”, "hab", "pa-
tient-parerende-relation”. Dertil er materia-
let kodet for tematikker specifikt relateret
til brugerinddragelse, herunder "informa-

"o "o

tion", "beslutningstagning”, "inddragelse
i pleje”, "patient-personale- relation”. Vi
har segt menstre og sammenhange pa

tvaers af det kodede materiale og derudaf

skabt de analyser, som vi vil praesentere

i de kommende kapitler. | den skriftlige
fremstilling veksler vi mellem beskrivelser
af materialet pa tvars og gengivelse af en-
kelte leengere cases. Denne fremstillings-
form er valgt for at tydeliggere en central
pointe: Nemlig at unikke personlige forhold
og generelle problemstillinger uvaegerligt
er vaevet ind i hinanden, nar vi taler om
brugerinddragelse.

Denne rapport skal lses og bruges af
de, som har deltaget. Det stiller s=rlige
krav til anonymitet og fremstilling. Vi har
onsket at bibeholde det deskriptive og
de lange cases, men at gore det pa en
made, sa de, der kender personerne, som
beskrives, lgger maerke til analysernes
pointer i stedet for at indga i den vel-
kendte geetteleg "hvem er det, der har
sagt det?"(18). Det betyder, at alle infor-
manter navnes med deres rollebetegnelse
(sygeplejerske, patient, parerende, mand,
kone, datter etc.). Den manglende for-
nemmelse for enkeltpersoner og deres
karakteristika, som formen afstedkommer,
er et nedvendigt valg.

19



3. Introduktion til de involverede
kliniske mikrosystemer

| dette kapitel beskriver vi de involverede
kliniske enheder, som projektet samler sig
om. Derigennem gives samtidig en praktisk
forstaelse for, hvad det betyder at se pa
organisationen som bestaende af kliniske
mikrosystemer. Afslutningsvis diskuteres
konsekvenserne af den made, de sund-
hedsprofessionelles arbejde med og om-
kring patienterne er organiseret.

Det er hyppigt beskrevet, hvorledes pa-
tienten gennem sit behandlingsforleb
meder mange forskellige kliniske enheder.
Det veere sig egen lege, ambulatorier,
forskellige sengeafsnit - maske endda pa
forskellige hospitaler, den kommunale gen-
optrening osv. (19). Det kan give indtryk
af, at kliniske enheder er en rekke sma
velafgrensede systemer, der kan forstas
og arbejdes med som sadan. Sadan ser
virkeligheden ikke ud pa neurologisk afde-
ling. Her samarbejdes pa kryds og tvaers
med andre afdelinger, som forestar andre
dele af bestemte patienters behandling.
De kliniske enheder, som har deltaget i
dette studie, gor det szrdeles tydeligt.

Et sengeafsnit med mange
mikrosystemer med deltagere
fra andre kliniske enheder (N38)

Det omfattende samarbejde pa tvaers af
afsnitsgreenser er i serdeleshed tydeligt
pa det ene sengeafsnit, som har deltaget
i dette studie (N38). Her er ambulatorie-
leger, som ogsa gar stuegang pa nogle af
sengeafsnittets patienter, mens andre lze-

ger tager sig af de evrige patienter. Her er
plejepersonalet opdelt i grupper, saledes
at nogle varetager seerlige patientkatego-
rier, alt imens andre tager sig af hele pa-
tientgruppen. Her er specialiserede forleb
for nogle patienter og generelle forleb for
andre. Afsnittet er ikke en velafgrenset
enhed, men snarere et abent system med
forskellige konstellationer af sundhedspro-
fessionelle, som samarbejder om og med
patienter med forskellige sygdomme. En
del af de sundhedsprofessionelle er ansat-
te pa afsnittet, men ansatte med primaert
tilhersforhold til andre afsnit eller enheder
pa hospitalet er ogsa centrale deltagere

i samarbejdet om og med den specifikke
patientgruppe.

N38 er et neurologisk stationaert sengeaf-
snit, der har hovedvaegt pa genoptraening,
planlagte og ofte langvarige indlaggelser.
Afsnittet har seks senge til hovedpinepa-
tienter, som indlegges til medicinafgift-
ning. Det tilstreebes, at de hver anden dag
har stuegang med legen fra det ambulan-
te hovedpinecenter. Et plejepersonalemed-
lem er sa vidt muligt fast tilknyttet disse
patienter i dag- og aftenvagt.

Dertil har afsnittet seks senge til feerdig-
meldte patienter fra tre andre afdelinger
pa hospitalet, som ligger og venter pa
genoptreningsplads eller plejehjemsplads
i kommunen. Disse patienter ma i princip-
pet ikke have behov for l=gelig behand-
ling. Plejepersonalet star for at arrangere
deres rehabilitering og samarbejde med

20



de parerende og de kommunale instanser,
som skal overtage efter hospitalet.

Afsnittet har derudover otte senge til al-
men neurologiske patienter. Afdelingen
modtager alle de Parkinsonpatienter, der
indlegges til medicinjustering. Disse pa-
tienter tilses af den lege, der den pag==l-
dende dag gar stuegang. Leegen kan kon-
ferere med Parkinsonlaegerne ved behov.
Afsnittet har ogsa planlagte indleggelser
af Parkinsonpatienter, som kommer ind for
at fa indopereret en medicinpumpe. Her er
tale om et sarligt tilrettelagt forleb, som
folges teet af sygeplejersker fra pumpepro-
ducenten samt af ambulatoriets sygeple-
jerske og lege, som gar stuegang pa disse
patienter. Desuden er der en Parkinsonan-
svarlig sygeplejerske i afdelingen.

Afsnit N38 har ogsa patienter med hjer-
netumorer i aben kontakt, og under ind-
leggelse tilses disse patienter af dagens
stuegangslege og modtager pleje fra den
generelle plejegruppe.

Plejepersonalet er opdelt i tre grupper. En
hovedpinegruppe, en studienhed, der be-
star af to erfarne plejepersonalemedlemmer
samt alle elever og studerende, og en grup-
pe, der bestar af det evrige plejepersonale.

Med gruppeopdelingen skabes en relativ
kontinuitet i, hvilket plejepersonale de en-
kelte patienter ser. Alle patienter tildeles
en kontaktperson, der har ansvar for, at
planer m.m. felges, men hun har ikke ned-
vendigvis den daglige plejemaessige kon-
takt. Dette, kombineret med, at stuegangs-
sygeplejersken kan veere en helt tredje per-
son, ger, at der kan ga informationer om
patienten og dennes behandling tabt.
Ambulatoriet for bevageforstyrrelser, hvor

Parkinsonpatienterne felges, herer ogsa
under afdeling N38. Ambulatoriet har til-
knyttet en Parkinsonsygeplejerske og to
overleger. Nar patienterne er ambulante,
folges de af en fast l=ge og kommer
typisk til kontrol med 1-6 maneders mel-
lemrum afhangigt af, hvor i deres forleb
de er, og hvordan deres medicin aktuelt er
reguleret. Hvis der opstar problemer mel-
lem kontrollerne, kan patienterne ringe til
ambulatoriet. Der er tilknyttet 400-500
Parkinsonpatienter.

Et sengeafsnit med patienter som
pendler mellem flere hospitaler
og afsnit (N48)

N48 har en akutfunktion. De har ogsa
l=ngere indleggelser, blandt andet har de
en seng til terminale patienter med hjer-
netumor. Afsnittet har et bredt udsnit af
neurologiske patienter, men en stor grup-
pe patienter med hjernetumorer og ALS,
amyotrofisk lateral sklerose.

Afsnittets plejepersonale er opdelt i tre
grupper. Alle grupper far alle slags patien-
ter i deres gruppe. Afsnittet har en ansvar-
lig overlege og en anden laege i kursus-
stilling fast tilknyttet foruden afdeling
N48's generelle lzgestab.

Vi har pa dette afsnit fokuseret pa patien-
ter med tumor i hjernen. Disse patienter
har typisk en indleeggelse pa afsnittet i for-
bindelse med udredning. Under indlzggel-
se pa N informeres patienterne om selve
operationen af lzger, der kommer op fra
neurokirurgisk afdeling H. Dernaest overfeo-
res de til afdeling H til operation. En del af
de opererede udskrives direkte fra afdeling
H. De ovrige kommer tilbage pa N, og lig-
ger der en periode, inden de udskrives.
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De patienter, som kommer tilbage pa af-
snit N48 efter operationen, far en sarlig
tilknytning til afdelingen, som hedder aben
kontakt. Aben kontakt betyder, at de ud-
skrives med et telefonnummer direkte til
afdelingen, som de altid kan ringe pa, hvis
der opstar problemer, der har med deres
tumordiagnose at gere. Personalet vil rad-
give og vejlede og vurdere, om de har brug
for en genindlazggelse. Personalet ved
ikke, hvad der sker med patienterne i pe-
rioden mellem, at de udskrives med aben
kontakt, og at de selv henvender sig igen
og indlegges.

Patienter, som udskrives direkte fra neu-
rokirurgisk afdeling H, far ikke en aben
kontakt pa N48. Nogle af dem folges am-
bulant ved afdeling H. Nogle kommer i af-
deling Ns epilepsiambulatorium, da mange
udvikler en symptomatisk epilepsi som
folge af tumoren. Indimellem bliver nogle
af disse patienter imidlertid akut darlige og
indlegges over skadestuen pa N48. Derfra
kan de ogsa fa en aben indlaeggelse pa
N48.

N48 var interesseret i at vide, hvordan
deres patienter oplever den abne kontak-
tordning, og de udvalgte derfor fire pa-
tienter pa deres liste over patienter i aben
kontakt, som vi tog ud til og interviewede.
Patienternes og deres parerendes svar
overraskede os.

Et nydiagnosticeret par vidste ikke, at de
havde en aben kontakt. De var ogsa noget
forvirrede over at blive kontaktet via N48,
for de troede ikke, det var der, de horte til.

En anden patient og hans kone mente at
have haft aben kontakt i to dage lige efter

udskrivning. Patienten bliver da meget dar-
lig og indlagt akut pa H. Sidenhen har han
vaeret tilknyttet afd. H. De to dage, hvor de
har veeret i aben kontakt, har konen ople-
vet meget utrygge, fordi hun aldrig vidste,
hvem der tog telefonen i den anden ende.
Det var altid nogle forskellige, og de ople-
vede, at ferst da de krevede at tale med
en lege, skete der noget.

En tredje patient havde en kone, som
mente, at de havde haft en seng stdende
klar pa N48, hvis han blev darligere den
forste maned eller noget i den stil. Det
havde varet trygt, selv om hun ikke regne-
de med, at hun skulle fa brug for den. Hun
havde ogsa ringet nogle gange i starten,
nar hun var usikker pa hans medicin og
havde varet glad for den hjzlp, hun fik.

Patienten selv vidste i lang tid ikke, at han
havde aben kontakt. Han havde veret
indlagt forst pa H og sa pa N og dernaest
vearet til behandling pa Herlev Hospital. Da
han var ferdig derfra, havde han forstaet,
at han skulle have en kontrolscanning,
men han vidste ikke, hvor han skulle hen-
vende sig, og hvem han herte til, Glostrup
eller Herlev. Det var der heller ikke andre,
som vidste, og han endte med at bruge en
hel dag pa at ringe rundt. Kirurgisk ambu-
latorium mente ikke, at de havde noget
med ham at gere, men fortalte ham, at
han herte til pad neurologisk ambulatorium.
Han ringede sa til dem, blev kastet rundt
fra person til person og endte sa hos en
sygeplejerske pa N48. Pa dette tidspunkt
vidste han ikke, at han havde en aben
kontakt pa N48. Men sygeplejersken for-
talte ham, at han havde en seng stdende
hos dem. Adspurgt under interviewet, om
han vil ringe, hvis han en anden gang op-
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lever en tilsvarende situation svarer han:
"Det synes jeg er at drive lige lovlig meget
rov pa [navn pa sygeplejersken]. Nu har
hun varet s sed i denne her sag, s3 det
ville jeg ikke gore”.

Den sidste interviewede overfores efter
operationen til N48, og hun udskrives med
aben kontakt: Kvinden fortzeller:

"Den 12. overtalte de mig til at komme
hjem. Og s3 kom legen, der skulle ud-
skrive mig. Han siger "du skal bare vide, at
vi ved godt, du er utryg, men ndr du har
det rigtig darligt og feler, du ikke kan klare
det, s3 har du altsd en 3ben seng herude
hos os. Hvis der er noget, s kommer du
ud og er hos os". Jeg har 2-3-4- gange
taenkt at "nej, nu vil jeg ud og passes”. | de
vaerste kemodage. Men jeg har aldrig gjort
det... mine naboer holder ogsa godt oje
med mig..."”

Kvinden har selv opstillet sine egne krite-
rier for, hvornar hun vil kontakte Glostrup.
Hun er bange for at slippe sin selvop-
retholdelsesdrift, og det ville hun gere,
hvis hun tog derud, inden det var absolut
nedvendigt. Men hvis hun en dag ikke er
i stand til at std op og tage et bad, sa vil
hun ringe derud, siger hun.

Adspurgt forklarer kvinden, at hun ikke vil
ringe til N48, hvis hun har spergsmal. For
hun er jo stadig tilknyttet Herlev og sper-
ger der.

Tilsammen tydeligger interviewene med
hjernetumor patienter og deres parerende,
hvordan patienter, der pendler mellem
mange afsnit og flere hospitaler, kan have
meget forskellige oplevelser af, hvor de

er tilknyttet, og hvem det er der kan gere

hvad for dem. Interviewene viser ogsa, at
patienter og parerende bruger rigtig man-
ge krefter pa selv at finde ud af, hvilke
slags problemer, og hvilke slags spergsmal
de skal henvende sig hvor med.

Opsamling: To mikrosystemer,
to mader at organisere arbejdet
med og om den enkelte patient

Med beskrivelserne her har vi her illustre-
ret to meget forskellige mader at organi-
sere arbejdet med og omkring den enkelte
patient og parerende pa. Organisering

af den behandlende enhed om og med
patienten udger en afgerende ramme for
den brugerinddragelse, som kommer til at
foregd. Derfor er det et vaesentligt fokus-
omrade i det brugerinddragende arbejde.

For patienter pa N38 betyder afsnittets
made at organisere arbejdet omkring dem
pa, at forskellige typer af neurologiske pa-
tienter indgar i hver deres mikrosystem, el-
ler hver deres team med en bestemt kon-
stellation af personale omkring dem, som
ikke ligner den konstellation, der er for
andre typer af patienter pa afsnittet. Hvis
man skal styrke den made, som brugerne
inddrages pa, ma man tage hejde for, at
man pa afsnittet i forvejen giver dem me-
get forskellige vilkar, alt afhangigt af de-
res diagnose og arsagen til deres indlaeg-
gelse. Dertil md man tage hejde for, at det
for forskellige grupper ma indbefatte sam-
arbejde med vaesentlige deltagere uden for
afsnittet, herunder seaerligt ambulatorierne.
Det synes med andre ord meningsfyldt at
se N38 som bestaende af en reekke sma
kliniske mikrosystemer med deltagere fra
andre kliniske enheder. Hvis brugerind-
dragelsen skal styrkes for patienter, der
kommer pa N38, synes det oplagt at gere
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det gennem de enkelte mikrosystemer. Og
maske igennem en styrkelse af disse?

N48s hjernetumorpatienters behandling
er preeget af stor fragmentering og af, at
mange forskellige behandlere og afsnit er
inde over patienten uden at have kontakt
med hinanden. Vender man blikket mod
den enkelte patient og lader ham vaere ud-
gangspunktet for det behandlende team,
er ingen klar over, hvem der pracist er

en del af teamet. At styrke mulighederne
for brugerinddragelse for sddanne patien-
ter er noget af en udfordring. Hvordan
styrkes brugerinddragelsen pa tveers af

de mange instanser, som alle informerer,
involverer og treffer beslutninger for eller
med patienterne i de lange forleb? Qget
koordination synes en oplagt stotte for
patienten, men det bliver en udfordring,
hvorledes man far indtenkt eget bruger-
inddragelse i det arbejde. Som det formu-
leres i Glostrup Hospitals webhandbog om
brugerinddragelse:

"Hvis opgave- og fagfordelingen i sund-
hedsarbejdet er organiseret sdledes, at
hvert personale folger sin opgave frem for
den enkelte patient, bliver brugerinddra-
gelsen splittet op. Jo kortere tid sammen,
desto mindre grundlag for kendskabet til
de konkrete forhold, jo svarere bliver det
at skabe brugerinddragelse savel som kon-
tinuitet i patientforlebet”(10).

Sammenhang mellem organisering af ar-
bejdet og vilkarene for brugerinddragelse
vil blive tydeligere i de felgende kapitler,
hvor vi ser n®rmere p3a, hvorledes behand-
lere omkring patienten og den enkelte
patient og parerende oplever samarbejdet
og maden, de bliver inddraget i pleje og
behandling.
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4- Organiseringen af de sundheds-

professionelles arbejde med og
omkring patienten

Med kliniske mikrosystemer som udgangs-
punkt, opererer vi med en forestilling om,
at behandling foregar i et team bestaende
af patienter, parerende, leger, sygeple-
jersker mv. Teamtankegangen s=tter pa-
tienten i centrum som aktivt involveret i
egen behandling. Team pa de neurologiske
sengeafsnit har imidlertid en meget ud-
flydende karakter. Det har konsekvenser i
forhold til, hvor meget og hvordan patien-
ter og parerende kan og bliver inddraget.

Man kan ud fra organisationens perspektiv
tro, at der er et team af professionelle,
som er forholdsvis stabile medlemmer, alt
imens patienter og parerende lebende ud-
skiftes med nye patienter og parerende.
Men sadan er det ikke. Ogsa de professio-
nelle synes at vaere preget af lese tilhers-
forhold til teamet og et stort gennemtreek
af personer.

Set fra et patientperspektiv kan man be-
tragte patienterne som faste medlemmer
af behandlingsteamet, alt imens de pro-
fessionelle teammedlemmer kan skifte.
Patienten er konstanten og i centrum. For
patienter i dette studie er det imidlertid
tydeligt, at oplevelsen af behandling som
noget, der foregdr med et team, som de
er en del af, kun opstar, nar der er en vis
stabilitet i, hvem de sundhedsprofessio-
nelle i teamet er.

| dette kapitel vil vi beskrive patienter og
parerendes oplevelser med at have mange
eller fa professionelle omkring sig. Bade
patienter og plejepersonale i dette studie
fremhaver laagerne som havende en sarlig
rolle som ansvarlige for central information
og som neglepersoner i vigtige samtaler
med patienter og parerende. Samtidig er
patienter og parerende saerligt kritiske

i forhold til de mange lger, de meder.
Derfor fylder l2gerne meget i dette kapi-
tel. Kapitlet samler og gengiver patienter
og parerendes oplevelser med medet

med mange leger og sammenholder det
med personaleinterview og anden littera-
tur om organisering af legers arbejde og
stuegang. Dertil viser kapitlet, hvordan

de mange l=ger og de lese teamkonstruk-
tioner har konsekvenser for, hvor meget
patient og parerendes viden kommer i spil,
hvor meget de medinddrages i beslutnin-
ger, og hvilken rolle plejepersonalet kom-
mer til at spille.

Mange l®ger i teamet om patienten

Nogle patienter i dette studie har erfa-
ringer med forleb i ambulant behandling,
hvor de har varet tilknyttet en fast l=ge.
Andre har veeret i forleb med fa eller man-
ge indleggelser og kan beskrive deres er-
faringer med at have utrolig mange lzger
inde over deres forleb.
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Sidstnaevnte patienter og deres parerende
problematiserer alle pa eget initiativ medet
med de mange laeger i interviewene.

En indlagt Parkinsonpatient siger: "Jo,

der var alt for mange lxzger. Forskellige,
forskellige, og jeg folte ikke at de gjorde
noget som helst."”

Mens en parerende kommenterer: "Hvis
hun var indlagt i 14 dage, sa havde hun

14 forskellige leger!”

Mange l=ger gor patient og l=ge

til hinandens fremmede

Patienter og parerende oplever de mange
laeger som en stor belastning - og ofte
som et problem. De ser ikke laegen som en
funktion, men som en person. En person,
som har brug for at kende dem for at kun-
ne treffe de rigtige beslutninger og handle
kompetent.

En tumorpatient beskriver det som, at
man skal starte forfra hver gang, der kom-
mer en ny lege: "Der gik timer efter el-
ler halve dage mdske, der kom bare ikke
nogen laege. Og s kom der en lege, der
bare starter forfra med Adam og Eva hver
gang og skulle here det hele fra starten og
banke pa knaet osv. Det var lidt treels at
starte forfra SA mange gange.”
Interviewer: "Folte du sa alligevel, at de
bidrog til et eller andet, ndr de havde
veret inde?”

Patient: “NEJ, det ma jeg sige, det gjorde
de ikke. Nej, fordi de spurgte ikke engang
ind til nogle interessante ting, det var sa-
dan nogle overfladiske ting; almindelig un-
dersogelse med reflekser og syn og blod-
tryk og sperge og marke og trykke osv.
Sa jeg folte ikke, at de bidrog med noget,
som forbedrede min situation, nej.”

Vigtigheden af at have en lzge, som ken-
der en, og som man kender, bliver endnu

tydeligere, nar vi sammenholder de indlag-
tes erfaringer med mange leger, med de
ambulante Parkinsonpatienters erfaringer
med at have en enkelt fast tilknyttet lege.
Som en ambulant Parkinsonpatient formu-
lerer det i et interview: "Jeg vil s§ absolut
sige, at jeg synes, man skal have kontakt
med sa f3 laeger som muligt. Det er lige-
som en fordel, hvis de kan huske en lidt
fra gang til gang, og det kan de jo ikke,
hvis de kun ser en hvert andet ar".

Ud over at fremhave kendskabet som
legen har til dem, fremhaever de ambulan-
te patienter karakteristika ved legen som
person, som de mener bidrager til de
gode samtaler og samarbejdet omkring
behandlingen. Det kan vare lgen, som
har en ligefrem facon, laagen som har
samme humor som patient og parerende,
eller leegen, der har verdier, der ligner
patientens.

Brugerinddragelse h®&nger sammen
med legens og patientens

indbyrdes positioner

Man kan fa en indikation af arbejdsorga-
niseringens betydning for brugerinddra-
gelsen ved at sammenholde ambulante
patienters erfaringer med fast lege og
de indlagte patienters erfaringer med
mange leger.

De ambulante patienter beskriver i vidt
omfang deres behandling som foregaende
i et samarbejde, hvor patienten fort=ller
om sit liv og sine symptomer, laegen om
sin medicinske viden. Begge speorger ind
til den andens viden og begge deltager

i beslutninger om, hvad der nu skal ske.
Leegen inddrager den parerendes erfarin-
ger, og de bliver pa den made et samlet
team. Observationer fra ambulatoriet
bekreefter dette billede.
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De indlagte patienters beskrivelser star

i skarp modsatning hertil. Adspurgt, om
han har medt nogle lger under sin ind-
leggelse svarer en patient meget sigende:
"(jeg s@ dem komme) blafrende forbi i
deres hvide kitler."”

Leger bliver for flere af de indlagte patien-
ter nogle, som blafrer forbi, og som det er
sveert at komme til at mede og fa en sam-
tale med. Patienter og parerende beskri-
ver, hvordan de skal preve at fange legen,
hvis de har brug for at vide noget eller har
spergsmal. De beskriver frustrationer over
at stille spergsmal til fremmede laeger, som
ikke kender patienten alligevel og ikke

kan svare, og de beskriver, hvordan de
undlader at stille spergsmal, nar de meder
en fremmed lzge, som sidder og bladrer

i journalen og dermed udviser manglende
kendskab til patienten.

Dertil deltager indlagte patienter og deres
parerende ofte ikke i beslutninger. De
fleste beslutninger treeffes i samtaler pa
konferencer og forstuegang mellem lzger
og plejepersonale. Nar der efterfelgende
er en samtale med patient og parerende,
er samtalens funktion ofte begreenset til
at berolige og informere. Og samtalen
folger ikke automatisk, medmindre det er
noget, personalet vurderer som alvorligt

eller vigtigt.

Der er naturligvis store forskelle i ambulan-
te patienter og indlagte patienter i forhold
til, hvor syge de er. Men der er alligevel

en pafaldende forskel i, hvordan viden
udveksles (og ikke udveksles), og hvor-

dan de ambulante stiller spergsmal, mens
det kan vaere problematisk for de indlagte
patienter og deres parerende. Ligeledes
er forskellen mellem, hvordan patienter
inddrages i beslutninger ambulant - og
ikke ger det, nar de er indlagt, bemzerkel-
sesverdig. | stedet for at se det som en
forskel i patientens sygelighed, kunne man
se det som en forskel i den rolle, som pa-
tient og lzge far lov at spille de to steder.
I ambulatoriet er plads til samarbejde og
gensidigt kendskab mellem personer. P4
sengeafsnittet er l=gen sveer at finde og
fange, de sundhedsprofessionelle hand-
ler, og patient og parerende er henvist

til en langt mere passiv position langt fra
det sted, hvor beslutninger treffes. De
gode dialoger mellem lger og indlagte
patienter, som ogsa observeredes under
dataindsamlingen, overskygges tilsynela-
dende af de mange oplevelser af at mede
for mange lager og den generelt passive
position, de som patienter og parerende
er placeret i.

Mange leger skaber utryghed

Patienter og parerende satter ikke spergs-
malstegn ved legernes dygtighed. Mange,
om end ikke alle, udtrykker stor tillid til
legernes kompetencer. Men de s=tter
spergsmalstegn ved, om legernes viden er
noget vaerd, nar den ikke kobles med en
viden om patienten - om dem. For nogle
er det et kendskab til dem som person,
som er vaesentlig. For andre er det blot et
indgdende kendskab til deres journal.

Som en parerende til en tumorpatient for-
teeller det: "Altsa grundlaeggende, sa vil jeg

1) Se DSI-rapport for tilsvarende fund fra en undersegelse af stuegang pa medicinske afdelinger (20)
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gerne sige det igen: Vi er blevet fantastisk
godt behandlet, og der er mange sede
mennesker, men det, der irriterer mig, det
er, n3r man sidder og snakker med en ny,
sd sidder de, mens vi sidder og venter, og
leeser i journalen. Alts3 kunne de ikke gore
patienterne den tjeneste at laese pa den
bare to minutter inden, de gar ind? For
man taenker: Er det hurtiglaesninger, far
han nu det hele med, er han forberedt?”
Interviewer: "I vil gerne kunne se, at de

er lidt bedre forberedt, nar | er inde til en
samtale?”

Parerende: "Ja"”

Patient: "Egentligt ja”

Parerende: "I stedet for at bruge de der
3-4 minutter sammen med os, sd kunne
de lige sd godt have brugt dem inden de
medte os. Og sa komme ind og i hvert til-

faelde lade som om de ved alt” (griner lidt).

De mange forskellige lzeger, som kommer
ind over, synes at skabe utryghed for pa-
tient og parerende. Utrygheden omhandler
blandt andet, hvordan de mange forskel-
lige leger far kommunikeret med patienten
pa en konsistent made. De skiftende lzeger
sender forskellige signaler til patient og pa-
rerende, som star i en sardeles svar situa-
tion. Leegernes forseg pa at samordne, hvad
de siger, bliver i nogle tilfelde af parerende
opfattet som forseg pa at skjule noget. Og
det bidrager til at ege utrygheden.

Utrygheden knytter sig ogsa til, om lzger-
ne treeffer de rigtige behandlingsmaessige
beslutninger. Det skaber usikkerhed, nar en
lege, som patient og parerende aldrig har
medt pludseligt treeffer en hurtig beslutning
og handler pa den med det samme.

Endelig knytter der sig utryghed og fru-
stration til at mede mange leger, som ikke

kan svare pa de spergsmal, man som pa-
tient eller parerende har, fordi leegen ikke
kender patienten og ikke har deltaget i
centrale dele af behandlingen.

En parerende fortzller: "Tit og ofte, sa har
vi bedt om at tale med en lege, og sa er
der kommet en, som ikke vidste noget som
helst. Altsa, jeg tror vi har medt samtlige
leger derude i den periode. Og sa har
man gdet og ventet i en hel dag, og sa
mdske ved en 7-8 tiden er der en, der har
haft tid til at komme forbi, men som s3 ik-
ke har kunnet svare pa de spergsmal, man
har haft, fordi vedkommende har manglet
erfaring eller ikke lige er inden for det om-
rdde. Naesten altid var der noget, de ikke
kunne svare p3. Og sd sagde de, at man
var nedt til at vente og sa sperge en af de
andre. Men at f3 fat i de leger der, det var
ikke nemt!! Og sygeplejerskerne kunne ik-
ke svare pa noget. Eller ville ikke svare p3
noget. Men der kunne man da maske godt
have det sddan, at sygeplejerskerne kunne
have forhert sig hos en lege, hvis det nu
er s§ svert at fa tid hos legen. For nogle
af dem var ret enkle spergsmal.”

Mange lzger er en konsekvens

af lagers arbejdsorganisering

Nar patienterne meder sa mange forskel-
lige leger, er det en konsekvens af orga-
niseringen af det lxgelige arbejde. Det
indgdende studie af legers arbejde, set
fra laegernes perspektiv, ligger uden for
denne rapports fokus. Sidsel Vinge har til
gengaeld beskrevet det indgaende i sin
ph.d.-afhandling (21). Hendes beskrivelser
underbygger, at de frustrationer, som
patienter og parerende fortzller i vores
interview, haanger sammen med nogle
mere generelle forhold omkring legers
arbejdsorganisering.
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Vinge beskriver den made arbejdet forde-
les mellem lzeger, som en deling, ikke mel-
lem individer, men mellem positioner, der
bemandes pa en ny made hver dag. Ar-
bejdsdelingen hviler pa en forestilling om,
at laeger pd samme niveau kan erstatte
hinanden. De er nemlig blot en funktion,
ikke sarlige personer (21). Det geor det
s@rdeles vanskeligt for dem, som matte
sege en bestemt lege, og det g=lder uan-
set, om den segende er sygeplejerske, en
forsker, en patient eller en parerende (22).
Leger er heller ikke tilknyttet faste ste-
der i organisationen pa samme made som
fx plejepersonale er det. Vinge beskriver
de yngre leger som "organisatoriske no-
mader". De er ikke del af hospitalsorga-
nisationen. De er blot pa rejse igennem
den som led i deres lange specialisering.
Seniorlaeger er i varierende grad bundet op
i en mangde andre arenaer, job og aktivi-

teter relateret til at vare seniorlage, men
ikke nedvendigyvis relateret til patientarbej-
det pa det hospital, hvor de er ansat (21).

Endelig fremhaver Vinge, hvordan der, qua
maden arbejdet fordeles pa mellem yngre
og =ldre leger, skabes tendenser til, at
kontinuitet i patientkontakten bliver et pri-
vilegium, som tilfalder de seniorlaeger. En
yngre lage i Vinges undersegelse beskrev,
hvorledes hun pa seks ar kun 10 gange
havde oplevet at felge den samme patient
gennem et lengere forleb (ibid.).

Lxegerne vaerdsaetter kendskabet til den
enkelte patient, men i alt for mange tilfel-
de bliver det et privilegium for de fa. Det
geelder i Vinges studie, men afspejler til-
syneladende ogsa dagligdagen for mange
lger pa Glostrup Hospital.
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Konsekvensen er, at mange leger ikke har
nogen staerk tilknytning til organisatoriske
enheder centreret omkring enkelte patien-
ter. De bliver sporadiske medlemmer af de
kliniske mikrosystemer, som varetager og
folger den enkelte patients behandling.

Plejepersonalets rolle i teamet
om patienten

Plejepersonalet har en anden position i
hospitalsorganisationen end legerne. De
er fastere tilknyttet til det enkelte senge-
afsnit og over lzngere tid. Det synes i hoj
grad at vaere dem, som star for at sikre,
at patienter og parerende informeres, og
at det foregar pa en god made. Det kom-
mer sig serligt til udtryk i de interviewede
sygeplejerskers beskrivelser af deres rolle
i l=gesamtalen, i stuegang og i forhold til
information af patient og parerende.

Sygeplejersken i l®gesamtalen
Sygeplejerskerne fortzller, at det er dem,
som har fingrene i patienterne og derfor
har bade subjektive og objektive vurde-
ringer af patienterne. En sygeplejerske
beskriver, hvorledes de ogsa kan have en
vaesentlig rolle som mediatorer i dialogen:

Sygeplejerske: "Jeg ser min rolle, som at
leegen kommer med et opleg, og s3 vejrer
jeg lige, hvad siger de pdrerende, hvad

er det, de speorger til, hvordan ser de ud,
hvordan er stemningen i det hele taget.
Og sd gar jeg ind og sperger "er det i vir-
keligheden ikke det her, vi skal diskutere?”
Sa jeg foler, at min rolle den ligger i at
dbne op for en samtale, sa vi ligesom far
tingene pd bordet..”

Interviewer: "Du sidder og vejrer lidt..."”
Sygeplejerske:” Ja, ja. Det gor jeg. Og selv-
felgelig stetter jeg ogsa op om lagen, for

mange gange ved legen jo ikke, hvem det
er, de skal ind og tale med, de har aldrig
medt dem for.”

Interviewer: "Er der nogle gange | siger
"den her samtale skal fx tages af [navn

pa lege]?”

Sygeplejerske: "Ja, det er der (griner)...
Bdde for de pdrerendes og patientens
skyld, og et eller andet sted ogsa for vores
egen skyld. Fordi man ved, at den laege er
rigtig god til at tage samtalerne, det gor vi,
og det bliver ogs3 det bedste"” (griner).

Som uddraget her illustrerer, bliver det en
sygeplejeopgave at sikre gode l=gesam-
taler bade i forhold til den organisatoriske
planlzgning og i selve samtalen.

Sygeplejersken ved stuegang

Tilsvarende tager sygeplejerskerne en rolle
ved stuegang i forhold til at sikre, at patien-
terne bliver informeret tilstreekkeligt. Som
en interviewet sygeplejerske fortzller:

"Jeg synes faktisk, at det er meget os i
stuegangsgruppen, der siger, at det her

ma du g3 ind og fortelle om. Selvfelgelig
er der helt klare regler for, hvad legen skal
informere om, der er diagnoser, og med
information af svar. Det ger de. Og s siger
vi "det star pa stuegangssedlen, du skal
lige huske.” Jeg synes, det er sj®ldent, vi
gar ind og pdtager os de opgaver, men vi
felger meget op pd, hvad laegen har sagt
eller far fyldt ind i hullerne, hvis det lige
som kun er overskrifter, ikke."”

Et eksempel fra en observeret stuegang
med en &ldre kvinde kan illustrere, hvor-
dan sygeplejersker fylder ud, hvor der kun
er overskrifter:

Samtalen er ganske kort. Da lgen vurde-
rer den er slut, lukker han journalen og ger
mine til at ga. | det samme siger han:
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"Er der noget du vil sperge om?”
Patienten: "Nej.”

Legen og den laegestuderende gar ud af
rummet. Sygeplejersken tever lidt ved
sengen.

Patienten: "Jeg har jo fdet det at vide alt
sammen.”

Sygeplejersken: "Det er kun, fordi laegen
har &ndret lidt i din medicin. Du far for lidt
for blodtrykket”

Patienten: "Det forstod jeg ikke".

Leeger er utroligt forskellige i deres ma-
der at ga stuegang pa og deres mader at
kommunikere p3, siger plejepersonalet
gentagne gange. Den rolle, de som pleje-
personale kommer til at tage, afthanger af,
hvordan lzegen har udfyldt sin. Plejeper-
sonalet fylder hullerne.

Plejepersonalet sikrer dialog med lagen
Plejepersonalet gor meget ud af at fortzel-
le, at vaesentlig information om prevesvar
og scanningsresultater skal gives af legen.
De kender heller ikke en reekke underso-
gelser godt nok til at kunne svare pa spe-
cifikke spergsmal om dem. Som en SOSU-
assistent forklarer, kan de godt svare pa
det mere basale, men lige sa snart patient
eller parerende har yderligere spergsmal,
bliver de svar skyldig. Derfor serger de for,
at sddanne spergsmal viderestilles til lz-
gen. Rent praktisk ger de det ved at skrive
patienten op til en samtale med lgen.

Som SOSU-assistenten siger:

"I perioder myldrer det ind [med pdreren-
de]. S& myldrer det ogsd ind med mange
spergsmal. Noget kan vi svare pd, andet
ikke. Har far veeret til treening i dag? Det
kan jeg se, sa jeg svarer ja, det har han.
De sma3 ting kan jeg se. De store andre
ting, dem ma man give videre.”

Hvor meget patienten taler med lzgen,
afhanger af plejepersonalet.

SOSU-assistenten:

"Det afhanger af plejepersonalet, om dem,
der passer patienten far spurgt ind til, om
de har brug for, at der kommer en laege ind
og taler med dem, eller det er i orden, at de
bare lige far svar pa de her blodprever. Det
er plejepersonalet, der skal have styr p3, at
fruen ensker at tale med laegen, og at der
er nogle spergsmal omkring, hvad skal der
ske nu, og hvorfor har jeg det sddan.”

Plejepersonalet har saledes en stor og vae-
sentlig opgave med at finde ud af, om pa-
tienter eller parerende ensker at tale med
en lege, og i givet fald at fa et mede sat i
stand. Det er ogsa ofte dem, som ma for-
klare til l=gen, hvad det drejer sig om. De
kognitivt darlige af patienterne kan ikke
nedvendigvis fremstille dette pa egen hand
over for lagen.

Alt i alt har plejepersonalet en central
opgave med at sikre, at en dialog szttes

i veerk, og at den foregar pa bedst mulig
made. | sidste ende afhanger brugerind-
dragelse sdledes bade af, hvad leegerne ger
i samtalen, og hvilke rammer plejepersona-
let formar at fa skabt omkring samtalerne.

Arbejdsorganisering, der giver
ventetid, har konsekvenser for
brugerinddragelse

Nar en patient indlaegges, ma han give
afkald pa kontrol over en reekke omrader.
Sygehuset varetager og kontrollerer basale
forhold som tid, rum, sprog og krop (20).
Afhangigheden af personalet og den tid,
man venter pa dem, bliver centrale proble-
mer for patienter, men ogsa for parerende.
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Ventetiden er et vilkar, der ogsa er beskre-
vet i andre studier af indlagte patienter
(20). Men patienter i dette studie s=tter
spergsmalstegn ved, om al ventetiden vir-
kelig er nedvendig? Behover det at vare
sa uigennemskueligt for patienter og pa-
rerende, hvornar der kommer en laege, en
ergoterapeut eller den sygeplejerske, som
kan besvare ens spergsmal?

Som en patient fortzller om sin
indleggelse:

Patient: "Man venter og venter og venter.
Det gor man. Man tanker hele tiden, kom-
mer der en lege eller kommer der ikke en
lege. Jeg var ikke s3 hardt plaget af det,
for jeg tog det, som det kom. Jeg folte mig
ikke s& plaget af det, som andre gjorde.
Jeg gér jo ikke og venter. Jeg tager en bog,
og siger: "N&, nu er der en.”

Interviewer: "Men du oplevede at dine
medpatienter var plaget af det?”

Patient: "JA, det gjorde jeg faktisk. Og

de kunne g§ der i timer og vente enten

pd det ene eller det andet. Det vil jeg sa
sige. Det synes jeg jo nok, der er meget
ventetid, og jeg ved ikke, om man kunne
kommunikere lidt mere om, hvorndr man
dukker op, og hvornar man kan forvente,
at der kommer eller ikke kommer nogen.”

To parerende, en ®gtefelle og en voksen
datter, fortzeller tilsvarende om ventetid:
KEgtefzlle: "En ting til, det er ventetid,
ventetid, ventetid, det kan selvfolgelig ikke
afskaffes helt, men nogle af tingene kunne
vaere mere smidige.”

Datter: "Det var ogsa, fordi for far blev det
naermest en tvangstanke til sidst. Han kun-
ne slet ikke holde det ud til sidst. Vente p3
der kommer en lage, vente pa operatio-
nerne.”

[Egtefzllen bryder ind: "Og sa blev det sa
ikke den dag, selv om han havde ligget og
fastet til halv ti om aften.”

[Egtefzllen: "Ogsa i de perioder, hvor[min
mand] havde det rimeligt og kunne komme
omkring, man turde jo ikke gd nogen
steder.”

Datter: “Nej, for hvis der nu kom en lege.”
/Agtefeellen: "Og man var klar over, at hvis
man ikke lige var der, nar laegen kom forbi,
sd var man helt sikker pa ikke at komme

til at tale med nogen den dag, s man var
bare nedt til at blive der.”

Egtefellen: "Man var jo nedt til at veere
der hele tiden, hvis man ville vide noget!”
Datter: "Det var ogs3 det, at far var s3 fra-
vaerende nogen gange, sa hvis der havde
veeret en lege, hvor du ikke var der, s3
ville han ikke selv have vidst det eller kun-
net fortalle det maske, sa det blev du jo
nedt til.”

Ventetiden bliver en barriere for patienter
og parerendes inddragelse. | eksemplet
her har den parerende taget den konse-
kvens at veere til stede uafbrudt. Andre har
ikke den mulighed.

Ventetiden kommunikerer noget om rela-
tionen mellem de sundhedsprofessionelle
og patient og parerende. Den fortaller
patient og parerende, at deres tid ikke er
vigtig. Det er lzgens tid til geng=ld. Den
kommunikerer ogsd, at adgangen til dem
som treffer beslutninger om patientens
behandling og det videre forleb er kompli-
ceret og krevende.

P& den made er ventetiden en barriere for
inddragelse af patienter og parerende pa
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et symbolsk plan, savel som et praktisk
plan for de parerende, som ikke har mulig-
heden for at satte alt til side og s=tte sig
til at vente sammen med patienten.

Opsamling: Kan man skabe bedre
kendskab mellem parterne?

Det er her papeget, hvor vigtigt det er for
samarbejdet med patient og parerende,

at de og personalet kender hinanden. Nar
parterne kender hinanden, som i Parkinson
ambulatoriet, bliver de lettere et samar-
bejdende team, som udveksler viden, laver
fxlles vurderinger af situation og behov -
og treeffer faelles beslutninger. P4 sengeaf-
snit meder patienter og parerende meget
forskelligt personale. De oplever hele tiden
at mede nye, og det gor dem utrygge og

kan afholde dem fra at stille spergsmal.
Patienter og parerende forbinder kvalitet,
tryghed og dialog med et samarbejde, hvor
de og personalet kender hinanden.

Legerne er centrale i forhold til brugerind-
dragelse, fordi de i patienter, parerende og
plejepersonalets ojne er dem, som treef-
fer vigtige beslutninger om behandlingen,
informerer og tager de vigtigste samtaler.
Plejepersonalet har en vaesentlig funktion

i at stotte op og fa arrangeret samtalerne
samt i at stette kommunikationen i selve
samtalen. Med lest tilknyttede leger i
teamet omkring den enkelte patient, bliver
plejepersonalets opgave med at istandsaet-
te rimelige rammer for brugerinddragelsen
en stor opgave.
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5. Parerende i samarbejdet
omkring patienten

Patienter og parerende spiller som oftest
en sardeles aktiv rolle i behandlingsforle-
bet. Uanset om de er involveret som syn-
lige og aktive medspillere i teamet omkring
behandlingen, eller om de er engagerede

i pleje og behandling pa mader, der ikke

er synlige for de sundhedsprofessionelle

i teamet. Det er vist i forhold til patienter

i andre undersegelser (6; 23; 24). Denne
undersoegelse tydeliggor, at det samme gor
sig geldende for de parerende pa neurolo-
gisk afdeling.

Med dette kapitel vil vi seette fokus pa de
alsidige mader, parerende indgar i pleje
og behandling, og vi vil diskutere, hvordan
parerende kan stettes til at blive synlige
medspillere i samarbejdet med de sund-
hedsprofessionelle.

Som allerferste skridt, vil vi referere to

nye danske undersegelser af parerendes
onsker og behov, hvis resultater synes at
stemme overens med det, som parerende i
nervaerende undersegelse giver udtryk for.

Parorendes behov i
to undersogelser

Enhed for Brugerundersegelser har fore-
taget en undersegelse, der inkluderer
kvalitative interview med 12 parerende til
indlagte pa medicinske afdelinger (25).
Hjerneskadeforeningen har lavet en un-
dersegelse, der bygger pa interview med
19 parerende til patienter med erhvervet
hjerneskade (26).

Hjerneskadeforeningens undersegelse
fremhaver, hvordan ikke bare patienter,
men ogsa parerende, har faet en ny rolle
med tidens staerke fokus pa medansvar,
aktiv deltagelse og stillingtagen - ogsa nar
man er syg. De hjerneskadede patienter
har ofte ikke mulighed for at indtage en
sadan aktiv rolle, men mange parerende
soger da at treede i patientens sted som
den aktive deltager i behandlingsforlebet.
De forseger fra deres position at preege
behandlingen gennem samarbejde og dia-
log med de professionelle. De er imidlertid
i en sa@rdeles vanskelig situation af flere
arsager. For det forste vanskeliggeres dia-
logen af, at personalet forbliver flygtige
og skiftende ansigter, og de parerende
derfor mister overblikket over, hvem der
ved hvad. Det er de parerendes oplevelse,
at mange informationer gar tabt eller for-
svinder i overbringelsen mellem de mange
professionelle.

Dertil kommer, at parerende bevager sig
pa ukendt terren: De kender ikke behand-
lingssystemet. Man kunne forvente, at

de til geng=ld havde stor viden om den
hverdag og det liv, som omgiver patienten
uden for hospitalet. Sagen er imidlertid, at
de syge familiemedlemmer ikke l&ngere
kan de ting, som de kunne, inden de blev
indlagt. Sygdommen vender op og ned

pa livsbetingelser og fremtidsudsigter for
bade patienten og de parerende, og de
parerende har dermed ikke et kendt og
sikkert stasted, hvorfra de kan indga i dia-
logen med de sundhedsprofessionelle. Alt i
alt far parerende til opgave at skabe sam-
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arbejde og dialog pa s=rdeles usikre betin-
gelser. Undersegelsen peger p3, at det for
disse parerende synes serlig vaesentligt at
styrke partnerskabet mellem professionelle
og parerende, relationen og den gensidige
lydherhed og forstaelse (26).

Undersegelsen fra Enhed for Brugerun-
dersegelser understreger, at parerende
finder god kommunikation vigtig. De pa-
rerende veerdsaetter, nar de opdateres om
patientens tilstand under deres beseg,

og oplever det utrygt, nar de er i tvivl om
patientens tilstand. Det er vigtigt for de
parerende at kunne ga i dialog med perso-
nale, der kender patienten, og at dialogen
er kontinuerlig. Behovet for information
blandt parerende er stort, men de pareren-
de oplever, at de selv skal vare opsegende
for at fa noget af vide. De parerende efter-
sperger ogsa en eget grad af involvering i
planerne for patientens videre forleb (25).

De fleste parerende ensker at blive mere
medinddraget i patientens indleggelses-
forleb, end de gor i dag. Nogle ensker i
hejere grad at blive inddraget som ressour-
cepersoner. Andre fremhaver et behov for
en afklaring af, hvad parerende og hospi-
tal gensidigt kan forvente sig af hinanden

(25).

Parerendes kontakt med de
sundhedsprofessionelle

P3 linje med de her refererede studier be-
skriver parerende og sundhedsprofessio-
nelle i denne undersegelse, at kontakten
til de parerende ofte skabes pa de pare-
rendes initiativ. | tilfzlde, hvor alvorlige
beskeder skal gives, eller en patient skal
indstilles til plejehjem eller genoptree-
ningsplads, gar personalet imidlertid ind

og foreslar, at egtefallen eller en anden
nartstdende deltager. Personalet papeger,
at kontakten med de parerende er vigtig.

Nar kontakten skabes, tager personalet
opgaven meget seriost. | observerede sam-
taler med parerende treeder det tydeligt
frem. Et eksempel:

En voksen datter til en mand med hjerne-
tumor har bedt om en samtale med l=gen.
Den syge mand har givet tilladelse til, at
datteren taler med legen, uden han selv
deltager. Leegen indleder med at sporge:
"Hvad kan jeg gore for dig?”

Datteren siger, at hun bare vil here, om det
er som folge af operationen, at hendes
far er, som han er. Og om det bliver bedre.
Hun fortzeller, at hendes far blev udskrevet
efter operationen, men ikke kunne klare
sig selv. Han braendte ting pa, og datteren
turde ikke lade ham vare alene mere. Hun
begynder at greede. Fort=ller, at der ikke
var nogen, der havde fortalt hende, at det
kunne blive vaerre efter operationen, og at
de pad den anden afdeling blot havde sagt:
"Det kan vi ikke sige noget om.”

"I ma da have erfaringer fra andre?” siger
kvinden.

"Det har vi ogs3," svarer legen.

"S3 fortxl det, det er ikke til at holde ud!
Bliver han sddan resten af livet?” sperger
kvinden. Legen fortzller derfra om diag-
nosen, og hvad de gor i den narmeste
fremtid. De snakker frem og tilbage. Som
afslutning fortzller sygeplejersken, at
datteren altid kan gribe fat i dem eller fa
en legesamtale, og at de vil fa en aben
kontakt, nar hendes far engang udskrives.
Datteren greeder lidt. Laegen siger: "Den
tunge byrde ligger pa jer som parerende,”
og sygeplejersken supplerer: "Vi er her lige
sd meget for jer som for ham.”
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Opmarksomheden pa parerende er sale-
des til stede. Kontakten til de parerende
synes imidlertid at vaere noget ad hoc-
preget. Nar de parerende selv henvender
sig, eller nar plejepersonalet har tid og far
husket hinanden pa lige at se til de pare-
rende, som ser meget bekymrede ud.

Som en SOSU-assistent udtrykker det i et
interview:

"Der er nok nogle pdrerende, der gar tabt.
| en travl hverdag. Desvaerre. Vi er gode til
at minde hinanden om, at den mand der-
ovre eller den familie der gar vist lidt stille
med tingene, og skal vi ikke lige prove at
hive lidt fat i ham. Men jeg tror ogsa, at de
kan blive lidt oversete, hvis de er frygtelig
stille. Det er jo typisk den slags pdrerende,
der kommer stille ind ad deren, og man ser

de sidder der. Men man ser bare ikke de
gar, og der bliver heller ikke sagt: "Farvel,
nu gar jeg.” Vi har en stor faldgrube med
at fa skabt en dialog med dem... For vi er
Jjo nok mest vant til, at folk henvender sig
selv og siger: "Jeg skal lige hore."”

Tilsvarende beretter andet personale om,
at de forventer af de parerende, at de selv
henvender sig. Men at parerende maske
ikke altid ved, at de skal gere det.

De parerende pa deres side beskriver det
som en uigennemskuelig og svaer opgave
at fa kontakt til det personale, som ved
noget, og det personale, som treffer
beslutninger om, hvad der skal ske med
patienten. Vi vil her give et indblik i proble-
matikken gennem et eksempel.

CASE: HVOR FINDER MAN PERSONALET?

Det er eftermiddag pa neurologisk afsnit. En parerende ankommer. Hun gar ind

pa en patientstue, men kommer ud igen. Der er intet personale at se pa gangen

og lukkede dere. Hun gar lidt rundt, kigger pa tavlen, gar ned i spisestuen og

tilbage igen.

En patient, som sidder pa gangen, kommenterer til DSI-medarbejderen:

"Det ser ud til, at hun ikke ved, hvor hun skal henvende sig?"

En elev kommer ud fra personalestuen og fortzller damen, at hendes mor er nede

og treene med fysioterapeuterne. Den parerende siger, at hun har hert, at moren

skal udskrives i morgen, og at hun er bekymret for det.

Senere kommer en sygeplejerske og taler med den parerende, som har en del
spergsmal og er utryg. Sygeplejersken fortzller efterfelgende DSI-medarbejderen,
at hun mener, at den parerende nu har faet svar pa sine spergsmal, og at patien-

ten er sa god, som man kan forvente. Hun har derfor talt med kommunen, og

patienten kommer hjem pa onsdag.

Nogle uger senere er patienten kommet hjem, og vi interviewer patient og pare-

rende. Den parerende beretter, at det kom som en overraskelse for hende, da hen-
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des mor pludselig en dag fortzller, at hun skal udskrives den efterfelgende dag:
"Hvad! tenkte jeg, de kan da ikke udskrive en dame pa 8o ar, der bor alene,
og som har det sadan der!”

Hvor sygeplejersken sa en patient, der var sa god, som man kunne forvente,

sa den parerende en mor, som ingenting kunne selv nu, men som fa uger inden
indleggelsen i vid udstreekning havde kunnet klare sig selv.

Den parerende fortzller, at de aldrig blev indkaldt til en samtale, men kunne fa
noget at vide over sengekanten, hvis de var til stede:

"Der har varet nogle gange, hvor jeg virkelig har haft noget, jeg meget gerne ville
sperge om, men de var jo aldrig til at finde! Hverken pa kontoret eller pa gangen
eller nogen steder. Jeg ved simpelthen ikke, hvor man skal finde dem. Jeg ved
godt, de har travlt, men... S satte jeg mig bare og ventede 1-2 timer, men der
kom stadig ikke nogen, og s3, nd men sa var klokken ogsa blevet mange, og jeg
skulle jo ogsa hjem, og sa fik man ikke spurgt om det.”

Dette eksempel er taget med, fordi det illustrerer tre ting:

1. Hvor sveert det er at vide hvor, hvornar og hvordan man som parerende kan fa
kontakt til personalet. Parerende bruger meget tid pa at 'finde’ personale og
dernaest at finde frem til de rigtige.

. Hvordan besveerlighederne med at fa skabt kontakt til personalet bliver en bar-
rierer for at parerende kan fa stillet de spergsmal, de har.

. Endelig viser eksemplet, hvordan den darlige kontakt skaber en konflikt mel-
lem bekymrede parerende og personalet frem for et positivt samarbejde med
udveksling af viden om patientens funktionelle status fer og nu og flles beslut-
ningstagning om udskrivning og det videre forleb.

Den parerende i dette eksempel medte altid op om eftermiddagen, nar hun kom
fra arbejde, og inden hun skulle hjem og passe resten af sin familie. Hun kom med

andre ord pa det tidspunkt, hvor der er vagtskifte. | starten af aftenvagten er der
ifelge personalet flest parerende, som har presserende spergsmal, og de har som
personale pa dette tidspunkt de darligste muligheder for at besvare dem. Eksem-
plet synes dermed ogsa at kalde pa en strukturel forbedring af kommunikationen
med de parerende.
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Parerendes mangesidige arbejde De har ogsa veret aktive i forhold til

Interviewene med de parerende har ty- behandlingen, fx ved at

deliggjort, at de parerende spiller en vae-
sentlig rolle i behandling og pleje gennem
hele forlebet. Flere patienter og parerende
beskriver, hvordan de parerende har varet
dem, som opdagede, at der var noget galt,
og fik sendt deres xgtefxlle eller forxeldre
til laegen eller pa hospitalet. Og de patager
sig mange opgaver bade under indleg-
gelse og hjemme.

Parerende til indlagte patienter har
madet den syge.
hjulpet den syge med at sluge de piller,
der blev sat frem til ham/hende.
hentet mad til den syge, der ikke kunne
ga ud til madvognen selv.
taget den syge i bad, nar de har ople-
vet, at personalet ikke fandt det ned-
vendigt.
lavet treeningsevelser med den syge.
henvendt sig, nar medicin ikke er blevet

henvende sig til personalet, nar deres
syge havde brug for medicin.

bede om kommunikationsveerktej til den
syge, der har mistet talen.

folge med i behandlingen og blande sig,
nar der er noget, der har virket forkert.
foresla en diagnose.

sege information.

Parerende beskriver, hvordan de efter ud-
skrivningen har deltaget i opgaver sa som at

hjelpe den syge i og af tojet eller i seng
om aftenen.

lere at betjene medicinsk teknologi.
overtage huslige opgaver.

kere den syge frem og tilbage til den
ambulante behandling.

deltage i konsultationer.

skaffe rehabilitering.

opsege egen lxge og sikre justering af
den medicinske behandling.

spist eller sengen har veaeret vad. De parerende er sdledes meget aktive pa
sogt dialog med sundhedsprofessionelle mange mader. Men de far ikke altid den
om, hvad der sker og skal ske. stotte til deres indsats, som de kunne enske.

CASE: PARQRENDE INDGAR | PLEJEN AF LYST OG AF N@D

En patient er indlagt i sammenlagt lidt over to maneder med en tumor i hjernen.
Tumoren er godartet, men i indleggelsesperioden er patienten meget darlig, og op-
levelsen af indlaggelsen er det samme for bade patient og de parerende.
Patienten fortzller, at han helst vil l=gge perioden bag sig. Han ved, at han i perio-
der har haft det sa darligt, at han naesten ikke kan huske, hvad der er sket.

Patienten: “Jeg har ikke kunnet skelne, og det er ogsa det, der har vaeret det vearste.
De lange perioder, hvor jeg har vaeret uklar og ikke kan huske det. Jeg har maske
opfert mig anderledes end jeg plejer, det er jo ... det er svaert at leve med bagefter.”
Heldigvis har hans kone holdt styr pa forlebet.

Patienten: "Jamen hun er et lille jern, sd hun, det eskalerede bare, s hun blev mere
og mere inddraget i det ogsa. Det haber jeg, at | sperger hende om, for hun har nok




veret mere utilfreds end mig. For jeg har bare varet: "Det er o.k.,” men hun har alts3
mattet rabe op derinde for at fa noget af vide og for at fa noget til at ske".

Patienten som lader tingene ske i perioder, hvor han er darlig, mens den parerende
kreever information og felger med, gar igen i flere interview med indlagte patienter
og deres parerende. Dette sammen med en tendens til, at patienter fremhaever, at
personalet er sede, alt imens de parerende fremhaver deres frustration - og det
store arbejde, de har gjort sig med at felge med i, hvad der sker og skal ske.

Nedenstaende citerede patients parerende beskriver det indgaende i et interview,
hvor bade hun og deres voksne datter er til stede:

Interviewer: “Nar du s3 var derude pa hospitalet s3 meget, blev du s3 inddraget i,
hvad der skulle forega?"”

Den parerende: "lkke s meget. Selvfelgelig kunne man jo felge med i det, og nogle
gange vidste jeg mere end personalet om, hvad han skulle have af piller.”
Interviewer: "Fordi det var dig, der var der hver dag?”

Den parerende: "Ja. Og ogsa med behandlingen."

Den parerende beskriver, hvordan vasentlig information ikke er ndet med ved over-
gange mellem afsnit, og giver udtryk for, at hun flere gange har mattet blande sig i
behandlingen og sige: "Nej, det kan ikke vaere rigtigt det her.”

Den parerende fortzller senere i interviewet:

"Sa var der en dag, hvor han havde haldt medicinen ud pa bakken, for der var en
overgang, da var det jo en kaempe portion piller han fik. Sa skulle han ud p& toilet-
tet og ndede ikke at spise dem, og jeg fulgte ham derud. Han kunne ikke selv. |
mellemtiden kom s3 personalet og ryddede bakken af! ... S§ kunne jeg sa nogen-
lunde sige, at han manglede at tage en af de der og to af de der. Ja, man kunne jo
desverre alle navnene pd de der skide piller, fordi, der var jo ikke nogen, der stod
og ventede pa, at han tog alle de mange piller, vel".

Interviewer: "Nej, s det var dig, der stod der, nar han skulle tage sine piller?”

Den pdrerende: "Ja, man kan sige, det er jo ogsd nasten nedvendigt, at der er
nogle parerende, med den mangel pa personale, der er, i hvert fald i aften- og nat-
tetimerne. Nogen gange om natten var der jo kun en. Det er jo utrygt. Iseer ndr han
var sa darlig. Man var klar over, hvis han steg ud af sengen, ville han falde.”

Datter: “Jeg tror, de blev for vant til, at du bare var der hele tiden. De blev for vant
til, at du sergede for, at han spiste sine piller, og du sergede for det ene og det an-
det og det tredje.”

Den parerende: "Ja... og det er ogsa helt i orden, men sd kunne man ogsa serge for,

at der var nogle muligheder for de pdrerende. S3 man i hvert fald kunne fa
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noget at spise.”

Dette uddrag af interviewet er taget med i sin laengde, fordi det tydeligt illustrerer
det mangeartede arbejde, man som parerende kan komme til at udfere, og hvordan
man samtidig kan vaere usynlig i afsnittet. Denne parerende er usynlig pa to mader:
For det forste ved ikke at veere inddraget aktivt i, hvad der skal ske. Hun felger selv
med ved at veere til stede, men det er udelukkende pa hendes initiativ. For det an-
det oplever hun, at der ikke tages hensyn til hendes basale behov.

Af interviewet fremgar, at hun har faet en vasentlig rolle i plejen, fordi hun har ta-
get den og har ensket den. Men hun har aldrig talt med personalet om, hvad hun
kunne og ikke kunne gore. Rollefordelingen er aldrig blevet gjort eksplicit, og som
parerende har hun oplevet stor forskel i, hvordan personalet sa pa hende og den
rolle hun tog sig i plejen. Nogle var abne og positive. Andre var afvisende og indike-
rede, at hun jo ikke behevede at vere der hele tiden!

Denne parerende enskede at deltage i plejen. Hun ville gerne kunne gere noget.
Samtidig beskriver hun frustrationer over ikke at blive inddraget i meget basale
ting. Hun finder eksempelvis aldrig ud af, hvordan kaldeanlaegget fungerer, og hvor-
nar det er passende at kalde pa personalet. Og hun beskriver frustrationer over
ikke at veere inddraget, hvor hun kunne.

Den parerende: "P3 det tidspunkt han fik drop med antibiotika, der satte de sa drop
i stativ, og sd satte de det til, og s3 gik der nogle gange en halv eller en hel time,
ferend der kom nogen og pillede det ud. Det var jo faerdigt for lengst, og sa be-
gyndte der at lebe blod tilbage. Og der kunne de da godt have kommet, eller ogsa
kunne de jo bare vise os, at nar det er lebet igennem, sa skal i bare dreje pa den
knap deroppe. Det kunne de bare have gjort."”

Datteren: "Det var tit vi ikke forstod, hvor de dog blev af og bare sad og ventede,
og han kunne jo slet ikke gore noget, ndr han sad med det der i, og nogen gange
havde han det ogsa i halsen.”

Den parerende: "Og han kunne ikke bevage sig rundt og sddan noget.”

Interviewer: "Ville | gerne have veret inddraget pa den made, at | fik at vide, at nu
kan | slukke der, nar der er gdet en time?"

Den parerende: "Ja. For sa slap vi for det der. Der var et par gange i starten, vi blev
forskreekkede.”

Datteren: “Det var svaert at vurdere, hvad personalet gerne ville have, vi skulle gore,
og hvad de ikke ville have, vi skulle gore... Nogle gange, hvor vi har blandet os, sa
har vi felt, at der ville de ikke have, at vi skulle blande os, men andre gange, som
med det der, der kunne de mdske bare sige, at vi kunne blande os i det der, i stedet
for at vi skulle ringe 30 gange pa den der klokke og blive sure.”
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Den parerende: "Og de skal rende frem og tilbage unedvendigt, nar de nu har sa

travit.”

Datteren: "Der skulle man maske have haft en samtale, hvor man aftalte, hvad man

skulle gore.”

Denne parerende enskede at veere inddraget. Hun enskede en rolle, hvor hun kunne

gore noget. Andre beretter, at de er blevet aktive i plejen eller opsegende i forhold
til personalet, fordi de oplever, at systemet svigter.

Brugerinddragelse af parerende i plejen hviler alt i alt i en skrebelig balance mellem
parerendes enske om at spille en aktiv rolle og parerendes forseg pa at udfylde

huller, hvor de oplever, at systemet svigter.

Opsamling: Parerende som synlige
og aktive medspillere

Som dette kapitel har vist, er de sund-
hedsprofessionelle pa de neurologiske af-
snit meget opmaerksomme pa at yde stotte
og omsorg for de parerende. De parerende
har imidlertid forventninger om, at de

som gode familiemedlemmer og borgere
anno 2008 ber felge med i, hvad der sker
med deres syge familiemedlem. De har
forventninger om, at de ber have en aktiv
rolle. Derfor efterlyser de ikke kun stotte
og information, men ogsa involvering og
deltagelse.

Der synes at vare et behov for, at pare-
rendes mangesidige arbejde ses, anerken-
des og inddrages eksplicit i pleje, plan-

legning og behandling. Parerende udferer
mange opgaver, enten fordi de ensker det,
eller fordi de oplever, at systemet ikke slar
til. Og nogle gange hanger de to ting ma-
ske mere sammen, end man forestiller sig:
Nar plejepersonalet trekker sig og lader
den parerende made eller vaske, er det sa
et udtryk for, at de giver patient og pare-
rende noget at veere felles om? Eller er
det fordi, de ikke selv har tid? Er de pare-
rendes mangesidige arbejde en nedvendig-
hed eller et gode? Arbejdsdeling mellem
parerende og patienter og de for persona-
let abenlyse spilleregler er ikke altid aben-
lyse for de parerende. Det abner op for
misforstaelser og tvivl. Nar spillereglerne
ikke italesattes, far parerendes arbejde en
usynlig og konfliktfyldt rolle.

2) Andre undersegelser af parerende har papeget, at der er store forskelle i, hvilken rolle forskellige pare-

rende ensker (25). Pointen her er, at uanset deres ensker, har de en forestilling om, at det forventes af dem.
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6. Patienter, parerendes og
personalets relationer

En ting, som treeder meget tydeligt frem
i dette studie, er, hvordan parerende og
patient ikke automatisk er en lgperson-
enhed i teamet, der samarbejder med et
team bestaende af professionelle, som
beskrevet i andre studier (23).

Den sundhedsprofessionelle, den pare-
rende og patienten indgar snarere i skif-
tende relationer pa forskellige tidspunkter
i sygdomsforlebet. Patienter og parerende
indtager nogen gange en position som en
samarbejdende enhed. Andre gange har de
meget forskellige behov. Et styrket arbejde
med de parerende kalder derfor ogsa pa
en oget bevidsthed om, hvilke relationer
der skabes mellem patient og parerende

i sygdomsforlebet og mellem patient,
personale og parerende. Det er tema for
dette kapitel.

Den relativt raske patients
relationer

For de interviewede ambulante Parkin-
sonpatienter og deres parerende synes
relationerne mellem patient, parerende og
sundhedsprofessionel relativt uproblemati-
ske. De beskriver, hvordan den parerende
typisk deltager i konsultationerne. Ikke
fordi de har faet anbefalet, at den pare-
rende deltager, men fordi de selv har fun-
det ud af, at de gerne vil det, og fordi der
er blevet stottet op omkring begges delta-
gelse, nar de er medt op. Ved konsultatio-
nerne har de parerende en stettende rolle
over for den syge, men inddrages ogsa af

l=gen med den viden, de har fra daglig-
dagen om den syges formaen.

En patient fortzller:

"Navn (laegen) han sperger; "Hvordan gar
det med det der.” S siger jeg, at det gar
da meget godt, det synes jeg, det gor. S3
kigger han over pa min mand, og s er vi
ikke altid enige. Det kan da godt vere, at
jeg synes, det gar veldig godt, og sa har
min mand lagt mearke til nogle ting i dag-
ligdagen, som jeg ikke lige haefter mig ved,
netop fordi jeg snor mig [uden om de
opgaver, som jeg ikke kan mestre].”

P& den made gores parerende og patient
til et team med falles viden og felles an-
svar. De parerende legger dog vaegt pa
deres stettende funktion, og at de ikke
skal overtage ansvar for den syge.

Som en parerende siger det:

"Laegen sperger mig, for jeg kan opleve
noget andet end min mand - men jeg kan
jo ikke maerke, hvordan han har det. Det
styrer han selv. Jeg holder mig meget i
baggrunden.”

Eller som en anden parerende siger det:

"leg har ikke noget at skulle have sagt.
Det er hendes liv, og nar hun &ndrer hold-
ning [til medicin], sd har jeg sgu bare at
acceptere det."”

Parerende sdvel som patienter papeger
samtidig, at sygdommen ogsa er kraevende
for forholdet. Man skal vare talmodighe-
den selv, som en parerende siger. Og det
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er en vanskelig balance ikke at blive "sy-
geplejerske” i forholdet, som en anden ud-
trykker det. Dertil skal man som patient og
parerende forholde sig til fremtidsudsigter,
der ikke er, som man havde forestillet sig,
og hvor man ikke ved, hvor syg/handicap-
pet man selv eller ens partner bliver.

En Parkinsonpatient fortzller:

"| starten edelagde jeg mangen nattesevn
for min mand, fordi det kommer til dig, nar
du ligger der, s§ kommer tankerne flyven-
de indover. Sa der har varet perioder, hvor
han ikke har sovet ret meget. Jeg kan hu-
ske sdgar, der var en gang, hvor jeg sagde
til ham: "Nu kan du godt beslutte dig, fordi
nu har jeg snart taget livet af dig, og hvis
du vil skilles, sa er det nu, for hvis du ikke
slar til nu, sd har du bare at blive til den
bitre ende.”

Usikkerheden for fremtiden synes at vaere
det, som fylder mest for de stadig relativt
raske og i seerdeleshed for deres pareren-
de. Sammen med usikkerheden for fremti-
den, synes en del patienter og parerende
at naere staerke hab om, at det lige precis
for dem eller for deres syge ikke vil blive

sa slemt, som de har set det hos andre.

Usikkerheden far flere af de relativt raske
patienter og parerende til at eftersporge

mere viden om, hvad de kan forvente sig
af fremtiden.

En Parkinsonpatient eftersperger mere
viden om mulige fremtidsscenarier pa
denne made:

"leg har altid godt kunne lide at fa over-
blikket. Og SA kan vi begynde at angribe
det. Jeg foler i dag et behov for nogle
guidelines, sa jeg selv mere reelt kan vaere
med. ... Hvis man kunne skabe sadan en

form for et landkort, s kan man sige: "I
dag, da er du bare den der o p3 landkor-
tet, fordi din diagnose og din kliniske si-
tuation er det og det. Og sa vil vi sammen
begynde at vise dig, hvor du er, og sa far
du noget medicin, som er malrettet det og
det osv."”Jeg synes, det er vigtigt, at man
taler om det samme, og det her er min
idé til, hvordan man kunne gere afstanden
mellem mig og behandleren kortere og
mere forstaelig og mere synlig.”

Alt i alt er teamet omkring den relativt ra-
ske patient et samlet team bestdende af
lege, patient og parerende, hvor patienten
og hans ensker og behov er i centrum. Pa-
rerende yder en vigtig stotte og inddrages
med deres viden i konsultationerne, men
treeder i baggrunden for at lade den syge
selv tage ansvar. Hab, usikkerhed for frem-
tiden og ensker om at vide mere prager
patient og parerende.

Den kognitivt pavirkede
patients relationer

For de interviewede parerende og patien-
ter med hjernetumor er den syge, i hvert
fald i perioder, maerkbart pavirket kogni-
tivt. Og det er en enorm belastning for
begge parter. Tre af fire af de interviewede
tumorpatienter har haft kreeft.

Et svensk review af undersegelser af
familier med kreeft fremhaever, at mentale
forandringer er det, som er allersvarest at
handtere for den kreftramte familie. Re-
viewet fremhaver, at disse familier lever
med usikkerhed, stress, bivirkninger savel
som angsten for at miste. Familiemedlem-
merne synes at bruge mange kreefter pa at
handtere, ikke bare egne folelser, frygt og
vanskeligheder, men ogsa de evrige fami-

43



liemedlemmers. De indbyrdes roller synes
enten at udvides eller brydes. Og parterne
synes at bruge mange kreefter pa at be-
skytte hinanden og undgar at tale om syg-
dommen. | sidste ende kan den parerende
opleve mere emotionel stress end patien-
ten foruden darligere helbred, social isola-
tion, og mangel pa hjzlp og stette (27).

Patienter og parerende, der har indgdet i
dette studie, giver tilsvarende udtryk for,
at de ma beskytte hinanden, at de presses
ekstremt emotionelt, og at mentale foran-
dringer er meget sveere at tackle.

En parerende fortzller:

"Der er ting, vi undrer os over, at de ikke
har sagt til os pa et tidligere tidspunkt,
bl.a. om hvad der kan ske, nar de roder
oppe i hjernen. Min kone har &ndret ka-
rakter. Hun er ikke glad for noget af det,
hun var glad for fer, og der er mange sma
ting, hun ikke kan. La&gens succeskriterium
er, at hun kan bevaege arme og ben og
ingen tvivl om, at operationen sikkert er
gdet godt. Men alligevel er der fiernet no-
get, der gar ud over sprog og karakter."”

En anden parerende fortzller:

"Jeg var meget bekymret forste gang, jeg
skulle have ham hjem efter en operation,
fordi der havde jeg jo ikke provet at vaere
sammen med en, der var opereret i hjer-
nen. ... Han var jo dybt markvaerdig, syn-
tes jeg, fordi der var edemer, og der var

mange ting, der trykkede. Alts3, der vir-

kede han virkelig hjerneskadet. Jeg taenkte:

"Ham der kender jeg slet ikke. Ham er jeg
ikke blevet gift med, sadan var han ikke!"

Det fortog sig sa efter de forste to mane-

der, men jeg var skreekslagen ved at skulle
have ham hjem.”

Om oplevelsen af at vaere forandret
fortzller patienten selv:

Interviewer: "Havde du det sddan, da du
blev udskrevet, at du var tryg ved at skulle
hjem?”

Patient: "Jeg kan huske min kone, hun var
ikke tryg ved det. ... Hun sagde, at hun
havde to bern i forvejen. Det sagde hun
0gsa sidst[e gang jeg var indlagt], fordi
hun kunne slet ikke kende mig.”
Interviewer: "“Fordi du havde &ndret dig
s meget?”

Patient: "Fordi jeg fik medicin, prednisolon,
det er noget forfeerdeligt medicin, og det
var jeg ikke helt trappet ud af.”
Interviewer: “S§ du var ikke helt dig selv?”
Patient: “Nej, ikke helt. Men taenk dig: "Jeg
har to bern i forvejen, og jeg vil helst ikke
have flere.” Og det kunne jeg ikke holde
ud at here pa. Jeg ville bare hjem.”
Interviewer: "Hvordan synes du personalet
hdndterede, at der var sadan lidt uenighed
mellem jer?”

Patient: "Jeg tror nok, de var enige med
mig i, at det kunne jeg godt klare.”

Som eksemplerne her viser, sxttes forhol-
det mellem patient og parerende pa prove,
nar patienten har en (midlertidig) kognitiv
skade. Udskrivningssituationen synes iszer
at saette uoverensstemmelser og frustra-
tioner mellem patient og parerende i spil.
| disse situationer vil patienten ofte gerne
hjem, alt imens den parerende star og er
bekymret for den nye situation. Samtidig
er den parerende i klemme i forhold til
patientens enske. Det er svart at sige
"Det kan jeg ikke magte,” nar ens =gte-
felle eller foreeldre siger, at de gerne vil
hjem.
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Udskrivning er den storste ud-
fordring for relationen mellem
patient og parerende

Spergsmalet om udskrivning gar igen som
et emne, der har skabt utilfredshed, utryg-
hed og usikkerhed blandt de parerende, vi
har interviewet. Patienter med parerende
har vaeret mere ambivalente, fordi de ogsa
har ensket at komme hjem. Den patient
uden parerende, som vi har interviewet, be-
skriver til gengzeld udskrivningen som det
mest utryghedsskabende i hendes forleb.

En parerende efterlyser en formaliseret ud-
skrivningssamtale pa felgende made:

"De kunne jo finde en tid til en samtale
med de pdrerende ved udskrivning. 0gs3
om, hvad vi kan gere! De kunne selv give
os en tid, vi kunne komme pa. Jeg ved
godt, de har travit, men..."”

Der er stille lidt, og sa fortsaetter den
parerende:

"Det skulle vaere en rigtig samtale, hvor
man far mulighed for at tale igennem,
hvad der skal ske i fremtiden. For der,
hvor jeg bare fik at vide, at nu skulle hun
udskrives, der havde jeg det ligesom, at
min verden kollapsede. Hun havde det jo
s3 darligt, og jeg taenkte, nd, hvis de ud-
skriver hende nu, er det sa fordi, hun altid
vil vaere sa darlig? Bliver hun kun darligere
fra nu af? Hvad skal jeg sd gere? Hun kan
jo ikke vaere alene, nar hun har det sddan
der. Jeg taenkte forst: "N&, nu reg den
sommerferie,” og s3 tenkte jeg pa, om det
her beted, at jeg var nedt til at flytte ind
hos hende. Ville jeg stadig kunne have et
liv? De kunne godt have taget en samtale
med os om fremtidsudsigterne.”
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Udskrivning indbefatter i praksis i mange
tilfelde, at ansvaret for den syge overdra-
ges fra hospitalet til de parerende, og flere
parerende beskriver, hvordan de er meget
usikre, nar patienten kommer hjem. De gi-
ver udtryk for, at ansvaret kan vaere over-
veeldende. Hvad kreeves af dem nu? Hvil-
ken rolle har de nu i forhold til den syge?
Hvad nu, hvis patienten far det darligere?
Kan de regne med, at han far det bedre?
Skal de handtere medicin? Pleje? Kan den
syge vare hjemme alene?

Nar hospitaler udskriver til plejehjem eller
beskyttet bolig, sa udskriver de til andre
professionelle, for hvem det er en kendt
opgave at pleje og mestre et sygt individ.
For parerende er det anderledes. De star
som novicer i en helt ny og ukendt situa-
tion. Egtefaller star i en situation, hvor de
maske gar fra et liv med en partner, som
tog del i dagligdagens geremal, til et liv,
hvor de skal klare det hele selv og oven

i det yde omsorg.

Som en parerende beskriver det:

"Det er mig, der handler, og ger rent, va-
sker toj og rydder op. Det gar meget op i
praktisk arbejde. Ogsa hvis der er proble-
mer med bernene, fordi de har selvfolgelig
haft det sveert. Det er svaert at se en far,
der bliver fuldstaendig anderledes. Og sd
skal jeg stette dem ogsa. (Suk). Nogle
gang bliver det mere skald ud, end jeg vil,
men det er ogsa, hvad overskuddet er til.”

Det kan vere svaert at vaere den, der skal
overtage sa mange opgaver, men det kan
0gsa veere svaert at vare den, som ikke
lengere kan gore de ting, som han/hun
kunne for. Patienten i denne familie beskri-
ver, hvordan han har faet en depression

som felge af hans oplevelse af ikke lzn-
gere at kunne gere nogen gavn i familien.

Den parerendes angst for udskrivningen
og de 2ndrede roller mellem familiemed-
lemmer synes at kunne skabe yderligere
vanskeligheder oven i dem, som den neu-
rologiske lidelse i sig selv giver.

De sundhedsprofessionelle
mellem patient og parerende

De emtalelige udskrivningssituationer
stiller store krav til de sundhedsprofessio-
nelle. Hvordan skal de forholde sig til de
konflikter, som potentielt opstar mellem
patient og parerende? Vi spurgte dem i
interview. Her svarer de, at de gerne er
pa patientens side.

Som en sygeplejerske siger det:
"Vi er jo patientens advokat, ndr de pa-
rerende og patienten ikke er enige.”

En anden sygeplejerske fort=ller, at sam-
arbejdet med de parerende ofte er godt,
men at det ogsa hander, at hun oplever
parerende, som slet ikke vil patientens
bedste:

"Der er sager, hvor jeg far involveret mig,
hvor jeg synes, jeg slet ikke kan holde de
pdrerende ud, for de har slet ikke fod p3,
hvad MIN patient vil, og det er sa forfaer-
deligt og utrolig frustrerende. Men jeg kan
absolut intet gore. ... Vi siger s&, hvad vi
oplever, men vi kan jo ikke gennemtrumfe
noget som helst. Vi kan forsege at tale til
deres bedre jeg, men det er s3 ikke altid
det lykkes, vel. Og det er meget frustre-
rende, for vi har jo en ekstrem intim kon-
takt med vores patienter, og mange gange
ved vi, hvad deres dremme og ensker er,
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og nar sad de parerende kommer, s har de
nogen helt andre ideer om, hvordan det
her skal forega. Det er typisk, nar nogen
skal pd plejehjem, hvor man ved de er for
unge. Det er meget forfeerdeligt, at man
skal sige, at nu slutter dit liv herfra.”

Citaterne her tydeligger, at patient og
parerende ikke automatisk er et team. |
nogle tilfelde ser sygeplejersken sig selv
som allieret med patienten og den pare-
rende som den udenforstdende. Det sidste
citat tydeligger ogsa, igen, hvordan det er
udskrivning som igangsaetter de mest ty-
delige og emtalelige uoverensstemmelser
mellem patient, parerende og sundheds-
professionel.

Udskrivningssamtaler savel som forleben-
de, der leder op til dem, treeder frem som
en sxrdeles udfordrende opgave for alle
parter.

Opsamling: Kan konflikter mellem
parterne afhj=lpes?

Dette kapitel har vist, hvordan sygdom
pavirker patients og parerendes liv og re-
lationer, og hvordan patient og parerende
nok har tilfelles at vere lzgfolk, men
ikke nedvendigvis kan ses som en samlet
enhed. De har forskellige roller indbyrdes
savel som til de sundhedsprofessionelle,

og de har forskellige behov til forskellige
tidspunkter i sygdoms- og behandlings-
forleb. Skiftende i roller og livssituation
skaber usikkerhed og et stort pres pa
parerende og patient. Det kommer saerlig
tydeligt frem i forbindelse med patientens
udskrivning. Udskrivning synes at vaere en
situation, hvor tingene sattes pa spidsen.
De bliver dermed sarligt emtalelige og
kreevende.

Brugerinddragelse indebarer et samarbej-
de mellem mennesker, som indgar i srlige
relationer til hinanden. Det indebaerer at
indga i gode og abne relationer med alle
de parter, som indgar i pleje og behandling
af den syge, inklusive den syge selv. At
skabe muligheder for brugerinddragelse
handler dermed ogsa om at styrke bevidst-
heden om, hvilke relationer der skabes
mellem patient og parerende og mellem
brugere og professionelle undervejs i syg-
domsforleb og behandling. Relationerne
kan ellers blive en barriere for inddragelse
af alle relevante parter.

Brugerinddragelse foregar ikke nedvendig-
vis uden konflikter. Den szetter ogsa uover-
ensstemmelser frem i lyset (6). Men maske
kan de professionelles vished herom vaere
med til at skabe eget hensyntagen til kon-
fliktpotentialer i de beslutninger, der skal
treeffes?
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7- Viden - en forudsatning
for brugerinddragelsse

En vis viden om sygdom, behandling,
forleb og alternativer er en central forud-
s@tning for, at patient og parerende kan
vaere meningsfyldt inddraget i at treeffe be-
slutninger om pleje og behandling. Et vidst
vidensniveau er ogsa en forudsatning for,
at patienter stiller spergsmal til de sund-
hedsprofessionelle (6).

Patienter og parerende synes i stigende
omfang at eftersperge viden. Et plejeper-
sonalemedlem i denne undersegelse for-
mulerer det saledes:

"Patienter og pdrerende i dag forventer at
skulle tage ansvar for eget liv - og nar de
sd kommer her, bliver de sure, hvis beslut-
ninger traeffes hen over hovedet pd dem,
uden de er blevet inddraget, og maske
uden de er blevet informeret ordentligt.”

Patienter og parerende venter imidlertid
ikke passivt pa viden. De opseger den ak-
tivt selv af mange kanaler, heriblandt via
medier og internet.

Det rejser en reekke vaesentlige spergsmal,
som vil blive behandlet i dette kapitel.
Hvordan informeres patienter og pareren-
de via hospitalet? Hvordan seger de selv
viden? Hvad sker der, nar viden kommer i
spil i dialogen mellem patient, parerende
og sundhedsprofessionel? Og endelig:
Hvilke sarlige forhold ger sig geeldende for
neurologiske patienter?

Viden som information
fra hospitalet

Indlagte patienter pa neurologiske afde-
linger har meget forskellige sygdomme og
forskellige forleb. Der er tilsvarende stor
forskel pa, hvor meget de forskellige infor-
meres og hvordan.

De fulgte Parkinsonpatienter, som i et saer-
ligt tilrettelagt forleb har faet indopereret
en medicinpumpe, har faet rigtig meget in-
formation, bade skriftligt og mundtligt, om
behandlingen, pumpen og forlebet. Dertil
har de faet udleveret et telefonnummer

til deres kontaktsygeplejerske, og faet at
vide, at de kan ringe nar som helst, de har
nogle spergsmal.

De interviewede Parkinsonpatienter i am-
bulant behandling feler sig velinformerede
af lgen i konsultationen, men modtager
ikke skriftlig information. Parkinsonfor-
eningen har lavet nogle sma brochurer,
som personalet har pa ambulatoriet, men
ingen af de interviewede har tilsynela-
dende modtaget dem. De interviewede
Parkinsonpatienter i ambulant behandling
har alle selv segt information pa nettet og
bruger den viden i dialogen med l=gen.

De interviewede patienter, som har veret
indlagt, og deres parerende har generelt
ikke modtaget skriftlig information i forbin-
delse med indlaeggelsen. En enkelt har faet
en brochure fra Kreeftens Bekampelse.
Mange parerende og patienter i denne
gruppe har selv segt information pa nettet.
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Personale fra det ene neurologiske afsnit
beskriver samstemmende, at de har en
tendens til ikke at fa udleveret skriftligt
materiale. Som en af sygeplejerskerne si-
ger det: "Vi er ikke s gode til at orientere
om pjecer, og hvor man kan finde info om
patientforeninger og den slags. Det kan vi
godt blive bedre til"

En anden sygeplejerske fortzller:

"leg ma indremme for mit vedkommende,
at man luller sig ind i en hverdag, at sddan
er det bare, indtil man pludselig kommer
til at tenke pad, at der mangler da et el-
ler andet information her. Nogle patienter,
de ville ikke have gavn af det, men deres
pdrerende kunne maske have gavn af det.
Maske jo. Nogle patienter i vores patient-
gruppe ville slet ikke kunne laese det, nej.”

Skriftlighed som stotte
til neurologiske patienter

Som kontrast til hospitalets praksis med at
holde sig til mundtlig information, beretter
flere patienter om, hvordan de far tingene
til at fungere i hverdagen trods hukom-
melsesbesveer ved at skrive alting ned.
Nogle skriver dagbogsnotater for og efter
konsultationerne, blandt andet for at veere
sikker pa at huske @ndringer i medicinen.
En kvinde far dem, der ringer hende op, til
at hjxelpe hende med at skrive informatio-
nen ned korrekt, hvis fx hospitalet ringer
og giver hende en tid. En anden skriver alt
ned hun skal huske, fordi hun selv oplever,
at hun glemmer tingene. Hun har sma sed-
ler overalt.

En lege fortzller om en patient:

"Han har et kognitivt hukommelsespro-
blem. Der er nogle patienter, du kan se
dem med fem minutters mellemrum, og de

siger goddag hver gang og starter forfra.
S3 md man tage alt det, man kan n3 inden
for fem minutter, vel vidende at man skal
starte forfra naeste gang, man ser vedkom-
mende.”

Interviewer: "Er der nogen gange, du bru-
ger stottemidler til sddan nogen som ikke
kan huske fem minutter efter?”

Laege: "Dem, der kan skrive og sadan no-
get, da kan man godt bruge, at de skriver
det ned. Eller at deres pdrerende skriver
det ned og gemmer det. Det kan man
godt. Det anbefaler jeg ogsd nogen gange
til nogle af tumorpatienterne, hvor man
ved, at pa et tidspunkt, der begynder de
ogsd at fa hukommelsesproblemer. Der
anbefaler jeg nogen gange, at besegende
holder en lille dagbog, fordi de s3 ved,
hvad der er foregaet.”

De sundhedsprofessionelle er generelt
opmarksomme pa3, at en del af deres pa-
tienter kan have varige eller midlertidige
hukommelsesproblemer. Alligevel bruges
skriftlig information meget begrenset, og
skriftlige stotteredskaber benyttes kun
sjeldent. Ovenstaende citat illustrerer
situationen meget tydeligt i den made,
det pa den ene side tydeligger gavnen af
skriftlighed, alt imens skriftligheden geres
til patienter og parerendes ansvar og fore-
tagende.

Patienter og parerende soger viden

Til gengzeld for den manglende skriftlige
information fra hospitalets side, er patien-
ter, som er raske nok til det og parerende
til dem, som er meget syge, meget aktive
informationssegende.

En patient besvarer spergsmalet om, hvor-
vidt han har faet udleveret noget skriftlig
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information pa denne made:

Patient: "Det gjorde jeg ikke, nej. Om han
[lzegen] sa har opfattet ved det ferste meo-
de, at jeg havde sddan set selv veret inde
og scanne lidt rundt og kigge i, hvad der
ligger om de her ting..., Jeg var selv henne
og lure lidt pa vaeggen (ude pa hospita-
let)... Der stod kun nogle brochurer om
noget, der hed MDS eller sddan noget, og
det mente jeg sgu ikke det var. Nej, s det
tog jeg ikke. Og jeg er ikke sikker pa andet
end, at lzgen mdske navnte Parkinsonfor-
eningen for mig.”

Interviewer: "Han nzavnte det?”

Patient: "Ja, eller om jeg selv har sagt det,
eller han har sagt det var rigtigt. Jeg havde
allerede orienteret mig sadan.”
Interviewer: "Men du fik ikke en brochure
eller et nummer til dem?”

Patient: "Jeg fik ikke et eller andet basalt,
et eller andet pa skrift. Efter jeg havde
vaeret oppe hos min praktiserende laege,
har Helse haft et par artikler om en kvinde,
der leber, og en skuespiller, der ogsa har
det. S3 det var sddan set min viden pa det
tidspunkt. Og s3 havde jeg samand ogsa
vaeret inde pa nettet.”

Denne patient ligner de andre, for sa vidt
han selv tager ansvar for at opsege den
viden, han har brug for uden at bede ho-
spitalet om den. Ogsa den brede indsam-
ling af viden fra patientforeninger, popu-
lermagasiner savel som via internettet er
karakteristisk.

Generelt navner patienter og parerende
internettet, medier og popularmagasiner
som vigtige kilder til viden. Desuden frem-
haves andre med personligt kendskab til
sygdom og forleb som centrale. Disse per-
soner bliver i flere tilflde vaesentlige sam-
talepartnere om sygdomsspecifik viden og

billeder pa, hvordan det er muligt at leve
med sygdommen. En sidste krolle pd den
historie er, hvorledes patienter informeres
af andre patienter under indleggelse. Her
synes at vare en kilde til en szerlig viden:
Nemlig viden om, hvordan det man som
patient skal igennem kan opleves.

Viden via nettet

Parerende til meget syge patienter og de
relativt raske patienter i dette studie, gar
pa nettet for at sege information om syg-
dom og behandling. De fremstiller det som
en meget naturlig og almindelig ting at
gore. For de sundhedsprofessionelle synes
den praksis mere problematisk.

En lege forklarer det saledes:

"Der er da en del skriftligt materiale. Men
ja,. Hvornar skal man udlevere det? Nar
folk kommer ind? N3r de skal ind og be-
handles, sa kan man da godt bruge skrift-
ligt materiale, hvis man har det, men det
er ikke altid, at folk laeser det... Eller ogsa
leser de det mdske forkert. Alle de ting
a&ndrer sig jo ogsa eller har andret sig.
Det er jo ogsa mange gange, at patien-
ter og pdrerende kommer og har slaet alt
op pa internettet. Det er faktisk et storre
problem. For s& skal man afvise nogle ting
eller tage stilling til nogle ting og ... De har
laest, at man kan gere nogle ting i et helt
andet land, men det er bare ikke noget, vi
har mulighed for her.”

"... Det bliver mere og mere. Jeg har sagar
haft nogle, der kom med en hel stak fra
internettet. For jeg overhovedet sagde no-
get, blev der bladret i stakken. Det naeste
der sker er, at de kommer med alle bo-
gerne ogsa. S3 sddan er virkeligheden. Og
sd kan man lige sa godt veere &rlig, hvis
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man ikke lige ved noget om noget, og sige
jeg ved det ikke, men jeg kan maske un-
dersoge det.”

Som udsagnet her indikerer, er de sund-
hedsprofessionelle ikke Ingere herre
over, hvilken information om sygdom og
behandling, som patient og parerende

hvorfra informationen kommer. De sund-
hedsprofessionelles beskrivelse af det fak-
tum som en udfordring saetter pa spidsen,
hvordan information ikke er en neutral
sterrelse, men indgar som en vasentlig
faktor i samspillet mellem sundhedsprofes-
sionel, parerende og patient. Vi vil her be-
lyse problematikken gennem to eksempler.

modtager. De er heller ikke herre over,

CASE: EN NYDIAGNOSTICERET KVINDE INFORMERES:

"Hvad har | faet af vide"?

En kvinde bliver en dag pludselig darlig og indlaegges akut. Hun MR-scannes og
overfores til Glostrup Hospital, da det ser ud til, at hun har en tumor i hjernen. Efter
nogle ugers ventetid opereres hun. Set i bakspejlet feler parret sig darligt forberedt
pa forlebet. Manden fremhaver, at de er blevet behandlet med meget omsorg og
forstaelse, men er frustreret over, at de har faet sa lidt at vide undervejs.

| det tidlige forleb har de sundhedsprofessionelle ifelge parret fokuseret pa at
berolige dem frem for at give information. Den parerende fortzller:

"De prover at sige det sa skansomt som muligt, tror jeg, Der kommer en ny [lege]
hver gang, og sa sperger de: "Hvad har | fet at vide.” Og det er selvfolgelig deres
metode for at sikre, at de hverken siger for meget eller for lidt.”

Som eksempel fortzller manden om, hvordan de far sterrelsen pa tumoren at vi-
de, fordi l=gen fejltolker, hvor meget de ved. Manden ville gerne have haft noget
mere konkret information. Men siger ogsa, at han jo ikke ved, hvordan han ville
have reageret, hvis han havde faet det.

Manden: "Jeg spurgte fx: "Nu holder | ikke noget tilbage for os vel, og det be-
dyrede de, at det gjorde de overhovedet ikke. Vi har selvfolgelig enormt tillid til
systemet her, og derfor ogsa nogle forventninger om, at vi far det at vide, de ved.
Og til andre vil jeg sige, at det synes jeg, man skal have at vide. Lige sa hurtigt
som de selv ved det."”

Problemstillingen her synes at vise informationsdilemmaet meget preecist. Pa den
ene side forteelles patient og parerende ikke for meget, ferend legerne kan sige
helt nejagtigt, hvordan det ser ud. | denne periode er parret blevet medt med om-

sorg, men med begrenset information. De modtager intet pa skrift. En sed lege

beroliger dem og siger til dem, at de skal lade veere med at ga hjem og lase alt
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muligt pa nettet og blive nervese af det. | kontrast til denne beskyttelse star man-
dens udmelding om, at han ikke ensker, at de sundhedsprofessionelle skal skjule
noget for dem. Information - hvad enten den gives af de sundhedsprofessionelle
eller opseges af patient og parerende selv - bliver i denne kontekst en trussel,
som handteres via begreensning. Men den praksis, som skal beskytte patient og
parerende mod usikkerhed, skaber en anden form for usikkerhed. Hvor stor er
tumoren virkelig? Hvad afholder de sig fra at fortlle os? Hvad tror de, som de
bare ikke vil sige?

Nogen tid efter operationen indkaldes de til l=gesamtale, hvor de far at vide, at
kvinden har en hurtigt voksende tumor. Ved denne lejlighed beder manden om et
udskrift af journalen eller et eller andet, sa han kan satte ord pa, hvad det er. Han
far da udleveret en folder fra Kreeftens Bekampelse om hjernetumorer. | bakspejlet
undrer han sig, hvorfor har han ikke faet den udleveret for?

Parret oplever, at de har manglet information om, hvordan det kan pavirke en per-
son at blive opereret i hjernen. Manden ville gerne have varet forberedt pa de =n-
dringer af konens karakter, som operationen har afstedkommet.

Kvinden er maerkbart kognitivt pavirket af operationen. Hun har svaert ved at finde
de rigtige ord og sveert ved at deltage i en samtale. Adspurgt, om der var noget
hospitalet kunne have gjort bedre for hende, svarer hun:

"Det ved jeg egentlig ikke. Jeg ved det jo ikke, sa derfor kan jeg jo sa kun snakke
med l2gerne om det, men det er jo sa foerst efter, de har gjort det, ikke. S3 det
kan jeg jo ikke fa noget ud af.”

Manden er meget i tvivl om, hvor meget hans kone forstar og opfatter af det, de
far at vide her efter operationen. Han vil gerne have, at hans kone far det samme
at vide, som han ger, men det er sveert nu.

Endnu to informationsdilemmaer viser sig her. For det ferste spergsmalet om,
hvornar man skal informere. Hvor pracist kan man informere om alle risici? Hvor
tidligt skal man give informationen? Hvor mange bekymringer skal man give pa-
tient og parerende? Pa den anden side star kvindens steerke udsagn: Hun far ikke
noget ud af information nu, hvor hun ER blevet opereret i hjernen, og hjernen ikke
lengere fungerer, som den gjorde for3..

3) Det skal bemarkes at ingen af de interviewede har fortrudt operationen. Ingen af dem oplever
fravalg af operationen som en reel mulighed. De vil bare gerne vare forberedt pa, hvad der kan

ske.
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Parerende og patienter har maske ofte forskellige behov i kraft af de forskellige po-
sitioner, de indtager. Men for kognitivt skadede patienter treeder dilemmaet endnu
tydeligere frem, for de patienter har maske ogsa brug for at fa informationen pa

helt andre tidspunkter og pa en helt anden made. Samtalen rettet mod den kogni-
tivt pavirkede patient former sig anderledes end samtalen med den raske pareren-
de. Det stiller store krav til den sundhedsprofessionelle, som skal informere begge
parter tilstreekkeligt.

Alt i alt illustrerer dette eksempel med den nydiagnosticerede kvinde fire forhold,

som ogsa er karakteristisk i det evrige materiale:

1 Nar information begranses for ikke at skabe usikkerhed, skaber det for pare-
rende og patient en anden form for usikkerhed.
Patienter med kognitive skader og deres parerende kan have forskellige behov
for information. Fzlles information til begge parter ammer ikke nedvendigvis
begge parters behov.
Parerende eftersperger billeder og skriftlig viden for at kunne s=ette ord pa, hvad
sygdommen er for en sterrelse, og hvad det er, de skal igennem.
Viden er ikke neutral. Om den udveksles, og hvordan den udveksles, bestemmes
af og former til geng=ld de sociale samspil mellem patient, parerende og de
sundhedsprofessionelle.

CASE: TILBAGEHOLDES VIDEN?

En kvinde kan pludselig en dag ikke bruge sin ene hand. Hun indlaegges akut og
efter nogle dages undersegelser, finder de en knude i hjernen, hvorefter hun over-
feres til Glostrup Hospital. Hun opereres i hjernen og ligger efterfelgende for at
komme sig og blive klar til at komme hjem. Hun venter ogsa pa svar pa, hvor al-
vorlig en svulst det drejer sig om.

Kvinden oplever at vente i lang tid pa svaret. | en del af perioden har hun en for-
nemmelse af, at personalet kender svaret. Hun forklarer sin mistanke:
"Jeg oplevede det pa den made, at ham, der havde opereret mig, skulle komme

og fortxlle mig det. Og s§ havde han ikke tid. S3 sagde jeg: "Nu ma3 | sgu snart
have en forklaring.” "Jamen han opererer, og han kommer selv over og siger det,”
og sddan du ved. Med sddan noget der, sd er man jo ikke en uge om det, tenkte
jeg (griner lidt prevende). Det var en skepsis, jeg havde overfor, hvorfor de ville
forhale svaret. ... Jeg blev irriteret over, hvorfor de ikke ville sige det. Min bror var
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udrejst i en uge, og han var sddan min narmeste, sd det kunne have veret, fordi
han skulle have varet med til samtalen, men han kom ferst om mandagen, hvor
de valgte at sige det om fredagen. S3 de ventede jo ikke helt pd ham alligevel, hvis
det var det. Jeg kan jo se pa nogle udskrifter, at de allerede havde en udskrift den
(dato). Altsa vedkommende, der har analyseret, har meget hurtigt f3et

beskrevet den, sa det passer jo ikke. Jeg har aldrig faet det bekraeftet, og jeg er
ogsd ligeglad, men de..."”

Interviewer: “Nej, nej. Men du overvejede i hvert tilfelde, hvad er det for en
besked, der venter pg dig?”

Patienten: ”Ja lige preecis.”

Interviewer: "Men hvad var det s3 for en besked?”

Patienten: "Jamen det var jo sa simpelthen, at jeg har en kategori-4-kraeftknude,
og de satte navn p3 den, og den var s3 og s3 [stor]. Jeg vidste, at sddan nogle
typer, der var meget fremfusende var noget af det farligste. Og jeg fik sa at vide,
at det var den og den type, og den var ikke s3 stor, det er det positive i det, og
du er kommet under behandling meget tidligt, det var det positive i det. Og vi kan
holde den nede til en vis grad, og hvis den vokser fra, sd kan vi ga ind og operere
igen. Det var det, jeg fik at vide. Sadan. Og sd var der jo ikke mere at fortraenge

i den sag (griner). Og s3 var det, som det var, men jeg tabte jo ikke humeret. Og
sd kunne de jo ikke forsta det.”

Interviewer: "Nej, nej. Sd kunne de ikke forsta det, s3 var det galt?”

Patienten: "Man skal jo sidde og graede, nar man far sadan en meddelelse. Man
skal graede hele tiden, man er jo en patient. Og man er hardt ramt. Jeg ER hardt
ramt, men jeg kan ikke gore for, at mit livssyn er positivt, og jeg ved da godt, efter
jeg har sat mig ind i det og ja. Jamen jeg er da ked af det. Jeg prever at forlige mig
med det og acceptere det. Og sd haber vi det bedste, og JA (suk) det er vel den
eneste made, jeg forlenger mig selv pd, det er den eneste made jeg ved.”
Interviewer: "Nu sagde du, at da du fik beskeden, sa vidste du faktisk allerede
noget om grad 4 og sddan nogle ting?”

Patienten: "Jeg tror jeg havde veret nede og sla op. Der er en computer nede

i forhallen, og jeg tror jeg havde sldet det op."”

Interviewer: "Jeg taenker pa, hvad havde personalet fortalt dig om, hvad det kunne

vaere?”

Patienten: "lkke en pind, ikke en pind.”

Interviewer: "Havde de udleveret noget materiale til dig om det, noget skriftligt
materiale om noget som helst - det har du ikke f3et?”

Patienten: "Det fik jeg ferst pa Herlev” [da hun efterfelgende starter op i strale-
behandling].
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Ogsa denne patient medes med stor omsorg - og satter pris pa den, men oplever,

at information tilbageholdes for hende. Hun er irriteret over det - og ender med
at finde den selv pa en computer, der star i hospitalets forhal. Den generelle vi-
den, som hospitalet vil forskane hende for, finder hun selv.

| perioden mens hun venter, har hun en fornemmelse af, at personalet kender
svaret, men blot ikke vil fortzlle hende det. Da hun har faet svaret, veelger hun til
gengzld at gd ud og fortzlle personalet, at nu har hun faet det at vide:

"Da jeg havde faet beskeden, og den ogsa Ia i deres sag, sagde jeg: "leg er nu
klar over, at jeg har den og den type.” De skulle vide, at jeg vidste det, for s3
vidste vi det alle sammen, hvis der var noget.”

Igen med denne patients beretning fas et indblik i, hvordan det skaber en ny
usikkerhed for patienten, nar information tilbageholdes. Det tydeliggeres ogsa,
hvorledes der i dag er mange muligheder for selv at finde den generelle sygdoms-
information, som hospitalet ikke udleverer, over nettet. Selv i hospitalets forhal.
Dertil tydeligger hendes beretning, hvordan viden er et forhold mellem hende og
de sundhedsprofessionelle; et forhold hun selv medierer ved at give besked til

personalet om hendes viden, da hun nar dertil, hvor hun ved det samme som dem.

Sidst, men ikke mindst, illustrerer patientens beretning, hvorledes maden at om-
gas viden i dette felt er neje knyttet an til opretholdelsen af hab. Bade patienten
og personalet seger mader at handtere sygdommens alvor og opretholdelsen af
et hab pa - men pa meget forskellige mader. Patienten goer det ved at insistere pa
en positiv livsindstilling. Hospitalet gor det tilsyneladende ved at tydeliggere, hvad
der er af positivt i den ellers alvorlige situation — og ved at lade viden om syg-
dommen generelt og hendes tilstand konkret vaere et szerligt forhold, som kun en
enkelt l=ge kan udtale sig om. Patienten fortzller senere i interviewet, at precis
information har veeret vigtig for hende. Hun er frustreret over den samtale, hvori
hun fik et falsk hab om, at hun kunne blive helbredt inden for et overskueligt antal
maneder - for blot efterfelgende at opdage, at det ikke er tilfldet. Men fortzeller
ogsa, at hun pa det tidspunkt endnu ikke var klar til at stille spergsmal om pro-
gnose. Hendes frygt fik hende til at undlade at bede lz=gen preecisere.

Alt i alt tydeligger dette eksempel, hvordan det at arbejde med viden, ogsa er

at arbejde med hab og med usikkerhed. Uanset om viden formidles eller seges
begrenset og kontrolleret.
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Opsamling: Oget udveksling
af viden i neurologien

Denne undersegelse har tydeliggjort fire
vasentlige forhold omkring viden.
1. Viden kan ikke leengere begrenses el-

det niveau, som denne ensker, med fare
for, at den syge ikke forstar informatio-
nen, eller at informere til den kognitivt
skadede, med fare for at de parerende
gar derfra med en oplevelse af ikke at

ler kontrolleres af de sundhedsprofes-
sionelle. Patienter og parerende i dag
seger selv information og far det fra
mange forskellige instanser. Heriblandt
internettet. Patienter og parerende
bestemmer i dag i hej grad selv, hvor
meget de skal vide. Dilemmaet, "hvor
meget skal vi fortzlle,” kan hejst blive
et midlertidigt dilemma. Viden kan kun
begrenses i den indledende fase af
akutte forleb. Vi har medt patienter

og parerende, som frem for alt ensker
klar besked, at vide det samme som de
sundhedsprofessionelle ved og fa nejag-
tig information. Hjernetumorpatienterne
beskriver dog samtidig, hvorledes man

i perioder som patient kan undvige sig
den viden, man er allermest bange for.
For eksempel viden om prognose.

. Parerende og patienter ensker ikke
nedvendigvis den samme viden. Og nar
de onsker den samme viden, kan deres
behov for detaljeringsgrad og formid-
lingsform stadig vaere meget forskellig.
De sundhedsprofessionelle, der skal
informere, star derfor i et valg mellem
at informere til den raske parerende, pa

have faet den information, de har efter-
spurgt.

3. Hospitalet udleverer stort set ikke skrift-
lig information og benytter ikke skriftlige
stotteredskaber, der kan hjzlpe patient
og parerende til at huske den informa-
tion, de har faet, eller de aftaler der er
indgdet. Dette pa trods af, at de sund-
hedsprofessionelle er meget opmaerk-
somme p3, at en del af patienterne kan
have svaert ved at huske. Patienterne
klarer hverdagen ved at skrive meget
ned. Diskrepansen kalder pa handling.

4. Patienter og parerende seger mange
forskellige slags viden. Bade om syg-
dommen, og om hvordan man kan leve
med den, og om hvordan de, man skal
igennem, opleves. Patienter synes dertil
at vaerds=tte den viden de far fra andre
patienter.

Med dette kapitel har vi vist, hvorledes
vidensdeling er et centralt forhold i rela-
tionen mellem sundhedsprofessionel og
patient og parerende - som krever aktiv
handling. Vidensdeling er en forudsatning
for relevant brugerinddragelse.
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8. Konklusion og anbefalinger

Gennem denne rapports analyser og be-
skrivelser af patienter og parerendes erfa-
ringer har vi belyst en reekke vanskelighe-
der i samarbejdet mellem de sundhedspro-
fessionelle, patienter og parerende, som
skaber barrierer for patienter og pareren-
des muligheder for at handle aktivt i egen
behandling. Vi har segt arsagerne og be-
skrevet de dilemmaer, der opstar omkring
inddragelse af patienter og parerende som
felge af, at daglig klinisk praksis formes af
mange forskellige hensyn; herunder hen-
synet til den praktiske organisering af de
professionelles arbejde, og hensyn til ikke
at skabe unedig angst og usikkerhed.

Pointen er, at et forbedret brugerinddra-
gende arbejde kreever, at man aktivt for-
holder sig til disse dilemmaer. Dilemmaer
har ikke lesninger, men derfor kan man
godt forbedre de situationer, som dilem-
maerne opstar i.

Vi lader det sta abent, om man altid skal
inddrage brugerne, om det altid er passen-
de, og om der er felter, hvor behandling
og system fungerer bedst uden. Men hvis
brugerinddragelse skal vaere en mulighed,
der skal veere til stede, hvor det er ensket
af patient og parerende, sa kraever det, at
man skaber nogle forudsatninger, som gor
det til en reel mulighed.

Vi skal her som afslutning kort skitsere
vasentlige pointer fra rapporten og give
vores bud p3a, hvilke spergsmal man kan
stille sig selv som ansat et sted, hvor man
vil skabe forbedrede muligheder for bru-
gerinddragelse.

Det er rapportens overordnede budskab,
at organisering af den behandlende enhed
om og med patienten udger en afgerende
ramme for den brugerinddragelse, som
kan komme til at forega. Derfor er den be-
handlende enhed et vasentligt fokusom-
rade for det brugerinddragende arbejde.
Mere specifikt synes der at ligge et poten-
tiale i at arbejde med de nedenfor skitse-
rede omrader:

Team, hvor patient, parerende
og sundhedsprofessionel kender
hinanden

Denne rapport tydeligger, hvorledes pa-
tienter og parerende kan deltage i be-
slutninger, udveksle viden med de sund-
hedsprofessionelle og beskrive sig selv
som meget aktive i et samarbejde med de
professionelle omkring behandlingen i et
ambulant regi, hvor de altid meder samme
lege.

Den viser ogsa, hvor anderledes tingene
foregar pa sengeafsnit, hvor de fleste
beslutninger treeffes pa konferencer, ved
tavlemeder og pa forstuegang, og hvor
patient og parerende er langt fra beslut-
ningstagningsprocessen. Pa sengeafsnit
oplever patienter og parerende, at legen
er meget sveer at finde, og at de altid

far en ny lege, som ikke kender dem
alligevel. Og sa afholder de sig fra at stille
spergsmal.

Patienter og parerende tror pa laegernes

ekspertise, men tvivler pa, om legernes
dygtighed for alvor kan udnyttes, hvis
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den ikke forenes med en viden om dem.
Patienter og parerende forbinder kvalitet,
tryghed og dialog med et samarbejde, hvor
de og personalet kender hinanden som
enkeltpersoner.

Det rejser en reekke spergsmal:
Er det muligt at organisere arbejdet pa
en made, sa den enkelte patient meder
feerre leger og feerre i plejen? Er det
muligt at understoette et mere personligt
kendskab til nogle fa?
Er det muligt at fa leeger med en les
tilknytning til den organisation, de er
i, til at medvirke til de organisatoriske
2ndringer, der skal til, for at kendskab
til den enkelte patient bliver en naturlig
del af det I=gelige arbejde frem for et
saerligt privilegium for szerlige leger -
og sarlige patienter?
Hvad skal sygeplejerskens og SOSU-
assistentens rolle vaere? Er det muligt at
knytte dem fastere til enkelte patienter?
Kan ledelsen hjzlpe plejepersonalet
med at fa organiseret rammerne om-
kring dialoger med patienter og pare-
rende og derigennem skabe bedre
brugerinddragelse?
Skal plejepersonalet have en sterre rolle
i forhold til at informere og inddrage?
Og hvilke befojelser kreever det?

Betydningen af ventetider
for brugerinddragelse

Ventetider under indlzggelse er et af to
ankepunkter, som er gaet igen i intervie-
wene med parerende og patienter.

For patienter og parerende er den interne
ventetid pa hospitalet meget svaer. Usikker-
heden pd, om der kommer en lege eller en
ergoterapeut, og i givet fald, hvad tid per-

sonen kommer, binder patienten til sengen
og den parerende til at sidde ved siden af.

Ventetiden kommunikerer til patient og
parerende, at laegens tid er vigtig, og at
deres ikke er det. Den kommunikerer en
stor ulighed og bliver dermed pa et sym-
bolsk plan en barriere for inddragelse.
Samtidig skabes barrierer for, at parerende
kan vaere inddraget, hvis de ikke kan s=tte
alt til side og satte sig til at vente med
patienten.

Det rejser spergsmalene:
Er det muligt at forberede patienter og
parerende pa, hvornar de kan forvente
at se en sundhedsprofessionel?
Kan legen give patienter og parerende
"konsultationstider,” mens de er indlagt?
Kan laegen, som en patient foreslog,
sende en sms til dem syv minutter
inden, de skal vaere klar?
Kan de sundhedsprofessionelle i vente-
tiden stette patient og parerende i
deres forberedelse til medet?
Hvilke &ndringer af det daglige arbejde
ville det kreve?

Udskrivning

Udskrivning gar igen som et andet gen-
nemgdende emne, der har skabt util-
fredshed, utryghed og usikkerhed blandt
de parerende, vi har interviewet. Ud-
skrivningssituationen synes at s=tte de
uoverensstemmelser og frustrationer pa
spidsen, som er opstdet mellem patient
og parerende i kelvandet pd sygdommen.
Udskrivningssamtaler bliver dermed szerligt
emtalelige og kreevende situationer.

En made, de sundhedsprofessionelle kan
hjzlpe, er ved at radgive om forhold, der
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ligger ud over det snavert medicinske,
men som de professionelle alligevel har
erfaring med qua deres mange meder med
andre patienter og parerende.

Det synes desuden vaesentligt at fore-
bygge, at udskrivningssituationen bliver sa
anspndt, at parterne kommer i konflikter
mellem egen usikkerhed og frustration

og angsten for at sare den anden. Nogle
parerende eftersperger muligheden for at
komme til at tale med personale, uden at
patienten er til stede. Ikke for at tilside-
saette patienten, men for at fa mulighed
for at fa udtrykt deres usikkerhed (fx be-
kymring for udskrivning) uden at sare de-
res familiemedlem.

Som sundhedsprofessionel i et sundheds-
vaesen, som udskriver patienter stadig tid-
ligere, synes det vasentligt at skabe nogle
handlemader, der kan hjzlpe de pareren-
de, som star over for den store og ukendte
opgave det er, at fa et sygt familiemedlem
hjem.

Rapporten rejser altsa spergsmalene:
Kan de sundhedsprofessionelle gore
konflikterne mindre og lettere at bare
pa sigt?
Kan personalet gore en forskel?
Kan parerende forberedes bedre til me-
det savel som til den situation, de star
overfor?
Kan parerende i hejere grad inddrages i
beslutningstagningen?

Inddragelse af parerende

De parerende medes med omsorg og
stotte fra de sundhedsprofessionelle, som
er meget opmaerksomme pa, at de ofte
star i en sveer situation. Kontakten til dem

er imidlertid meget ad hoc- praeget. Samti-
dig giver de parerende udtryk for, at de vil
mere end at stettes: De har forventninger
om, at de ber vare involveret og deltage,
nar deres syge familiemedlem ikke laengere
selv kan deltage aktivt og tage ansvar for
eget liv og egen behandling.

Rapporten peger pa et behov for, at de
parerendes arbejde ses, anerkendes og
inddrages eksplicit i pleje, planlagning
og behandling. Parerende synes at have
et stort behov for information og kon-
takt til de sundhedsprofessionelle. Og de
bruger mange kreefter pa at fange dem.
Men maske handler det ogsa om, at de er
utrygge? Maske kunne man skabe mere
trygge og mindre opsegende parerende
gennem mere italesat samarbejde, mere
struktureret og formaliseret adgang til de
sundhedsprofessionelle og bedre forvent-
ningsafstemning?

Det rejser spergsmalene:
Kan afsnittet vise anerkendelse af de
parerende gennem praktiske handlinger
med stor signalvaerdi? (Kaffe, madkeb,
invitationer til at deltage i patientens
treening med ergo/fysioterapeut...).
Kan afsnittene finde en fast rutinemaes-
sig made at forteelle de parerende, hvor
og hvornar de skal henvende sig til
hvem?
Skal de parerende informeres om, at de
som personale forventer, at de pare-
rende selv henvender sig?
Kan de sundhedsprofessionelle bruge
aftalepapirer til at hjzlpe parerende og
sundhedsprofessionel igennem en sam-
tale om deres respektive forventninger
til den parerendes involvering i pleje,
behandling og forleb?
Kan leger og plejepersonale pa andre
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mader skabe samtaler, der klarlegger
for alle, hvornar parerende indgar i pleje
og behandling, fordi de ensker det, og
hvornar de ger det, fordi de oplever, at
systemet svigter?

Kan man pa afsnittene formalisere sam-
taler med parerende tidligt i forlebet
savel som ved udskrivningstidspunktet?

Vidensudveksling

En vis viden om sygdom, behandling, for-
leb og alternativer er en forudsaetning for
brugerinddragelse. Et vist vidensniveau

er ogsa en forudsatning for, at patienter
stiller spergsmal.

Viden er imidlertid ikke en neutral "ting"
som kan udveksles neutralt. Viden indgar
med en central rolle i samspillet mellem
sundhedsprofessionel, parerende og pa-
tient. Det er sarlig tydeligt, nar vi ser pa
den made, viden indgar i samspil mellem
sundhedsprofessionelle og de berorte af
en hjernetumor. Her synes viden at vaere
en trussel, som handteres via begrens-
ning. Saerligt, hvis der er tale om en viden,
som potentielt senere kan vise sig ikke at
vaere aktuel for denne patient. Pa den ma-
de seges at skabe sikkerhed, men praksis-
sen skaber en anden form for usikkerhed:
Usikkerhed omkring, hvorvidt personalet
skjuler noget for dem. Og hvad det i givet
fald er, de skjuler. At arbejde med viden er
ogsa at arbejde med usikkerhed og med
hab. Uanset om viden formidles, seges el-
ler seges begraenset. Det sxtter de sund-
hedsprofessionelle i en reekke dilemmaer.

For mange af de interviewede patienter og
parerende star det imidlertid klart, at viden
er bedre end ikke-viden. De ensker at vide
det samme som de sundhedsprofessionelle.

Patienter og parerende i dag seger selv

aktivt viden fra mange kilder: Internettet,
personlige relationer, populermagasiner,
tv-programmer. Det rejser spergsmalene:

Skal hospitalet give mere information?
Og i givet fald, hvordan og hvor meget?
Skal de sundhedsprofessionelle ga i
dialog med den viden, som patienter og
parerende indhenter andre steder fra?
Hvordan i givet fald?

Kan den enkelte sundhedsprofessionelle
og udviklingsmedarbejderne aflaste pa-
tienter og parerende i deres segen efter
viden ved at tilbyde "bedre” viden end
den, de finder uden for hospitalet?
Hvordan skabes eget loebende refleksion
over, hvilken rolle viden spiller i relatio-
nen mellem patient og behandler? Kan
ledelsen skabe rum hertil?

Patienterne oplever, at de far meget be-
greenset skriftlig information fra hospitalet.
Og de eftersperger mere. Det er bemeer-
kelsesvaerdigt, hvordan patienter i dette
studie bruger skriftlighed som redskab til
at handtere en mangde situationer, som
de ellers mener ville veere vanskelige qua
deres neurologiske lidelse. Dette alt imens
hospitalet stort set ikke udveksler viden
med dem med hjzlp fra skriftlighed og
skriftlig information. Det kalder pa en eoget
skriftlighed.

Kan denne skabes gennem mere fxrdig-
lavet informationsmateriale?

Kan man bruge kliniske billeder mere?
Kan eget skriftlighed skabes gennem
oget brug af skriftlige referater,
skemaer, eller tegninger, som skabes

i dialogen?
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Fra problemidentifikation
til lesning

De neurologiske afsnit, der har deltaget i
denne undersegelse, gar nu i gang med at
stille sig en rekke af ovennavnte spergs-
mal og finde ud af, hvilke de har mulig-
hed for at gere noget ved. Det foregar i
en proces sammen med afsnittene, hvor
de sundhedsprofessionelle er med til at
veelge, hvor fokus skal s=ttes, sammen
udvelge eller finde lesningerne, implemen-
tere dem i en forsegsperiode, for derefter
at evaluere dem.

Processen stottes dels af de redskaber og
ideer om forbedringsarbejde, som ligger i
"kliniske mikrosystemer,” dels gennem en
orientering i konkrete stotteredskaber, som
har vaeret benyttet andre steder i verden,
til at skabe eget brugerinddragelse.

Forste skridt i en sadan proces vil dog altid
vaere, som i denne rapport, at skabe sig

den grundleggende viden om eget system,
som man kan handle pa. Det handler ba-
salt set om at:

Kende sin patient (hvad oplever de,
hvad er deres behov).

Kende sine parerende.

Kende sine naboer (altsa de afsnit,
som man modtager patienter fra og
udskriver patienter til).

Kende eget personale.

Kende eget system.

Det er vores hab, at vi med denne rap-
port har inspireret andre afdelinger i det
danske sundhedsvaesen til at tage udfor-
dringen op, og at de, savel som afdeling N
pa Glostrup, har fdet en fornemmelse af,
hvorledes et fortlebende arbejde med at
skabe kendskab til ovennavnte forhold -
sammen med et styrket fokus pa patienten
- i sig selv fordrer forandringer, som kan
defineres og igangs=ttes lokalt.
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9. Anbefalinger fra patienter
og parerende

Patienter og parerende, som har deltaget
i denne undersoegelse, har alle taget opga-
ven med at formidle gode ideer til mader
at forbedre behandling og forleb meget
seriost. En raekke af deres anbefalinger

Serg for allerede i udredningsfasen, nar Parkin-
son nxvnes som mulig diagnose (fx hos egen
lzege) at goere det klart, at det endnu er et ud-
redningsforleb, men giv jer alligevel tid til at gi-
ve information om sygdommen. For som patient
aner man ikke, hvad det indebzerer, og man kan
have "skreemmende billeder” af personer med
Parkinson, man har medt (Parkinsonpatienter).

har faet plads i rapporten. Forslagene
fortjener imidlertid alle at komme videre
ud i sundhedsvasenet. Derfor presenteres
her patienter og parerendes egne forslag

Giv klart overblik over syg-
domsforleb, og hvad man kan

forvente sig som Parkinson-
- til generel inspiration for de sundheds- patient (Parkinsonpatienter og

professionelle og som specifikke forslag parerende).
til de undersegte afsnit.

Udbred hele paletten af symptomer
Forslagene er samlet fra brugere med for- og behandlingstilbud - og placer

skellige oplevelser og perspektiver. Der patienten selv ind pa landkortet,
sd man mere reelt kan vaere aktiv i

forhold til behandlingen (ambulant
Parkinsonpatient).

er derfor ikke nedvendigvis overensstem-
melse mellem forslagene.

Information kommunikation:
ormation og ko atio Forbered, hvis det er muligt,

familien p3, at der kan opsta
problemer, som &ndring af

Stet mundtlige budskaber med billeder. Det PREE NG G CE il i

kan gore tingene lettere at forsta. Lav teg- huske, efter en hjerneope-

ration (parerende til patient

ninger, der forklarer behandling og sygdom,
med hjernetumor).

eller vis fx scanningsbilleder, nar man forkla-
rer om en tumor i hjernen (indlagt patient
og parerende til patient med hjernetumor).

Lang ventetid pa diagnosesvar
kan opleves som utrygt - som
om der skjules noget - prioriter

derfor, at der kommer en lege
Informer ved ordination af ny medicin om, hvilke for-

hold pa indleegssedlerne, der er geldende for den
pag=ldende patient, fx om restriktioner i forhold til,

- A og giver besked sa snart svaret
Informer, men nar man far diag- . .
. er der (hjernetumorpatient).
nosen hjernetumor, ensker man

ikke altid besked om alle detal-
jer. Prognose og sadan noget

om medicinen ber indtages i forbindelse med maltid,

sa man undgar at tage sin medicin pa en unedig

besveerlig made (ambulant Parkinsonpatient). kan man ikke altid klare der (to

patienter med hjernetumor).
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Personale:

Veaer som lzge forberedt inden
man meder en ny patient

- laes journalen inden, ikke
foran patienten og de pare-
rende (parerende til patient
med hjernetumor).

Parorende:

Kontakt til feerre leger. Man

Kontakt til feerre plejepersona-

ler, selv om de alle er flinke og

sede (patient med hjernetumor

og parerende).

meder alt for mange leger og
forskellige hele tiden (indlagt
Parkinsonpatient og parerende).

Giv mulighed for, at parerende
kan give oplysninger til perso-
nalet og tale om bekymring for
fremtid, uden patienten er til
stede (Parerende til indlagt pa-
tient med Parkinsons syge).

Det er en fordel med kontakt til sa fa lger
som muligt, sa de kan huske en lidt fra gang
til gang. Desuden er det godt, hvis leegerne
opleves som kompetente og kan tilstreek-
keligt dansk til, at man er tryg ved, at de
forstar, hvad man siger (ambulant patient
med Parkinsons syge).

Tag som afdeling initiativ til en samtale
med parerende ved udskrivning, der
ogsa drejer sig om, hvad de parerende
kan gere. En rigtig samtale, hvor man
far mulighed for at tale igennem, hvad
der skal ske i fremtiden (patient med
Parkinsons syge og parerende).

Tag en samtale med de parerende, hvor man
aftaler roller og forventninger. Fort=l, hvordan
tingene fungerer pa afdelingen. Hvis man fx
hjelper med patientens pleje, kan det vaere godt
at vide, hvordan man hurtigt tilkalder hj=lp ved
hjzlp af klokken, hvis den parerende falder
(parerende til patient med hjernetumor).

Ventetid:

Tilbyd de parerende, at kunne kebe et maltid mad
pa afsnittet. Det kan vaere sveert at forlade afdelin-
gen, hvis man fx sidder og venter pa, at der skal

komme en l=ge, man skal tale med, eller hvis ens

parerende er meget syg (patient med hjernetumor).

I den uundgaelige ventetid der er pa
afdelingen i et udredningsforleb, er det
fint at bruge mobiltelefonen til at kon-
takte patienten, hvis der pludselig er en
tid til fx scanning, sa man har mulighed
for at ga en tur og ikke er bundet til
sengen. (patient med hjernetumor).

Vaer bedre til at orientere patienten om, hvornar
man kan forvente, at der kommer en ergotera-
peut, en fysioterapeut, en lzge, eller hvem man
ellers kan sidde og vente pa i timevis (patient
med hjernetumor).
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Overgange:

Pas pa kommunikationen mellem afdelingerne. Fa en
tid pa naste afdeling eller ambulatoriet inden patien-
ten sendes hjem. Det er meget kreevende og frustre-
rende selv at fa ansvaret for at redde tradene ud i
overgangene (flere patienter med hjernetumorer og
parerende til indlagt patient med Parkinsons syge).

Kontakt og tilgeengelighed:

Fa en telefonsvarer, hvor man kan
laegge navn og telefonnummer og
bede om at blive ringet op, da det
kan vaere svaert at komme igennem
i den korte telefontid (ambulant
patient med Parkinsons syge).

(patient med hjernetumor).

Send en sms til de parerende, nar fx den kirurg,
man venter pa at tale med, kommer til afdelingen.
Sa har man mulighed for at tage hjem (hvis man
bor i na&rheden). Ellers foler man, at man er nedt til
at vaere der hele tiden, hvis man vil vide noget
(parerende til patient med Parkinsons syge).

Fysiske rammer:

Skab et mere velkomment ventevaerelse, hvor man kan
sidde i ro. Nu sidder man i en gang, mens en masse
lger kommer forbi. Man synes man skal hilse, men
de hilser ikke igen. Selve receptionen virker meget
lukket. De sma kontorer, hvor skrivebordet er skubbet
op i et hjerne, opleves ikke som hyggeligt. Der kunne
0gsa godt vaere noget skriftligt materiale om Parkin-
sons sygdom. Det er svart at finde ferste gang (ambu-
lante patienter med Parkinsons syge og parerende).

Brug ogsa telefonen, nar man indkalder med
kort varsel, sa man ikke skal ga og vente pa
et brev, der for ofte aldrig nar frem, eller ferst
nar frem, nar man skulle have veret medt

Giv mulighed for at ringe til am-
bulatoriet, og blive ringet op af
legen, hvis der er behov mellem
konsultationerne, det er trygt og
rart at kunne (ambulant patient
med Parkinsons syge).

Ring til den parerende i stedet for til
patienten, nar der indkaldes til sam-
taler osv., nar man ved, at patienten
har sveert ved at huske eller har andre
kognitive problemer (patient med hjer-
netumor og parerende).

Serg for lettere adgang til at
blive genindlagt, hvis der er
behov (parerende til patient
med Parkinsons syge).
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Alternativ behandling:

Tal med patienterne om alternativ behandling
(der af flere patienter opleves som et godt
supplement til den medicinske behandling),
da man godt som patient kan have brug for
hjzelp til at skille skidt fra kanel, og man me-
get gerne vil gore noget selv (flere ambulante
Parkinsonpatienter).

Tilbud:

Skab mulighed for (eller henvis til), at man
kan tale med andre Parkinsonpatienter,
der kan fremsta som gode eksempler pa,
hvordan man kan mestre sin sygdom og
vise, at "det ikke behever at vaere sa slet”
(parerende til en ambulant patient med
Parkinsons syge).

Forteel om mulighed for psykolog-
hjzlp og hj=lp med at henvise til
det (patient med hjernetumor og
parerende).

Man kunne godt ansztte
en alternativ behandler,
der kan s=tte =terlegemer
pa plads, da det hjzlper
pa svimmelheden (patient
med hjernetumor).

Inddrag lidt mere alternative tek-
nikker, som fx at instruere urolige
patienter i afspandingsteknikker
(patient med hjernetumor).

Lav en "livlinje” for parerende, hvor man kan henvende
sig for at sege hj=lp, evt. med mulighed for at gere dette
uden patienternes samtykke, hvis de er rigtig darlige.
Maske skal det bare veere et telefonnummer, du altid kan
kontakte, hvis behovet en dag skulle opsta. Det ville give
tryghed, og maske vil man aldrig fa behov for at bruge det
(parerende til patient med Parkinsons syge).

Personalet kunne godt hjzlp med at s=tte
patienter, der kunne have gavn af hinan-
den, sammen under indleggelsen. Det er
godt at snakke med andre patienter, der
har varet igennem noget, der ligner ens
eget forleb (patienter med hjernetumor).

65



Referenceliste

1. Amtsradsforeningen et al. (2003):
Patientens mede med sundhedsvasnet.
De mellemmenneskelige relationer -
anbefalinger for kommunikation,
medinddragelse og kontinuitet. Arhus:
Kvalitetsafdelingen i Arhus Amt.

2. Pedersen, K.Z. (2008): Patientens poli-
tiske diskurshistorie. Kebenhavn: Center
for Health Management, Copenhagen
Business School (Forskningsrapport).

3. Cahill, J. (1998): Patient participation -

a review of the literature. Journal of
Clinical Nursing, 7(2):119-28.

4. Sahlsten M.).; I.E. Larsson, B. Sjostrom
& K.A. Plos (2008): An Analysis of the
Concept of Patient Participation. Nursing
Forum, 43(1).

5. Indenrigs- og Sundhedsministeriet
(2005): Sundhedsloven - Lov nr. 546 af
24.06.2005. Indenrigs- og Sundhedsmi-
nisteriet.

6. Jacobsen, C.B.; V.H. Pedersen, K. Albeck
(2008): Patientinddragelse mellem ideal
og virkelighed. En empirisk undersegelse
af felles beslutningstagning og dagligda-
gens meder mellem patient og behand-
ler. Kebenhavn: Sundhedsstyrelsen, en-
hed for MTV og Dansk Sundhedsinstitut.

7. Kreiner, K & S. Scheuer (2002): Prak-
sisforskning og forskningspraksis - en
introduktion. | K. Kreiner & S. Scheuer
(red.): Forskning i praksis. Kebenhavn:
Nyt fra samfundsvidenskaberne.

8. Eriksen, T. & F. Nielsen (2002): Til ver-
dens ende og tilbake: Antropologiens
historie. Bergen: Fakboglaget.

9. Grosset, K.A. & D.G. Grosset (2005):
Patient-perceived involvement and
satisfaction in Parkinson's disease:

effect on therapy decisions and quality
of life. Mov. Disord., 20(5):616-9.

10. Glostrup Hospital u. Web-handbog
om brugerinddragelse. Tilgengelig via:
URL: http://www.glostruphospital.dk/
menu/Afdelinger/Udviklingsafdelingen/
Arbejdsomrader/Kommunikation+og
+brugerinddragelse/webhandbog+-
+inddragelse/?WBCMODE=presenta.

11. Davis, R.E.; R. Jacklin, N. Sevdalis & C.A.
Vincent (2007): Patient involvement in
patient safety: What factors influence
patient participation and engagement?
Health Expectations, 10:259-67.

12. Sainio, C.; S. Lauri & E. Eriksson (2001):
Cancer patients' views and experiences
of participation in care and decision ma-
king. Nursing Ethics, 8(2):97-113.

13. Fraenkel, L. & S. McGraw (2007): What
are the essential elements to enable
patient participation in medical decision
making? Journal of General Internal
Medicine, 22(5):614-9.

14.Larsson, L.E.; M.). Sahlsten, B. Sjostrom,
C.S. Lindencrona & K.A. Plos (2007):
Patient participation in nursing care
from a patient perspective: a Grounded
Theory study. Scandinavian Journal of
Caring Sciences, 21(3):313-20.

15. Timm, H.; S. Glasdam & R. Vittrup
(2007): Sundhedsfaglige interventioner

rettet mod pdrerende til mennesker med

kronisk sygdom. En systematisk littera-
turgennemgang. Kebenhavn: Center for
forebyggelse, Sundhedsstyrelsen.
16.Enheden for Brugerundersegelser
(2008): Indlagte patienters oplevelser
ost for Storebalt 2007. Kebenhavn:
Enheden for Brugerundersegelser.

66



17. Hansen, J.; C.B. Jacobsen, U. Qlgaard &
A. Petersen (2008): En introduktion til
kliniske mikrosystemer: Kvalitetsudvik-
ling med patienten i centrum. Keben-
havn: Dansk Sundhedsinstitut, Danske
Regioner og Center for Kvalitet.

18.Davis, D. (1993): Unintended Conse-
quences. The myth of 'the return' in
anthropology. | C. Brettel (red.): When
they read what we write. The politics of
ethnography. London: Bergin & Garvey.

19.Arhus Amt (2003): Patientens mede
med sundhedsvasenet: De mellem-
menneskelige relationer - anbefalinger
for kommunikation, medinddragelse og
kontinuitet. Arhus: Kvalitetsafdelingen i
Arhus Amt.

20.Willemann, M.; M.N. Svendsen, A.
Ankjzer-Jensen, P.G. Petersen & M.
Christensen (2006): Stuegang - en
medicinsk teknologivurdering med fokus
pd vidensproduktion. Kebenhavn: Sund-
hedsstyrelsen og DSI Institut for Sund-
hedsvaesen (DSI Rapport 2006.02).

21.Vinge, S. (2003): Organisering og reor-
ganisering af medicinsk arbejde p§ sy-
gehuse. Kebenhavn: Samfundslitteratur.

22.Albeck, K. (2008): Dagen, hylet og
vejen. En etnografisk undersogelse af
legers arbejde pd danske hospitaler.

Kebenhavn: Specialerekken, Institut for
Antropologi, Kebenhavns Universitet.

23.Montori, V.M.; A. Gafni & C.A. Charles
(2006): A shared treatment decision-
making approach between patients with
chronic conditions and their clinicians:
the case of diabetes. Health Expectati-
ons, 9:25-36 snow ball.

24.Strauss, A.; S. Fagerhaugh, B. Suczek
& C. Wiener (1997): Social Organiza-
tion of Medical Work. New Brunswick:
Transaction Publishers.

25.Foged, M.; S. Schulze & M. Freil (2007):
Paroerendes forventninger og behov for
medinddragelse i patienters indlaeg-
gelsesforleb. En kvalitativ undersegelse
af parerende til medicinske patienter.
Kebenhavn: Enheden for Brugerunder-
segelser, Region Hovedstaden.

26.Levschal-Nielsen, P. (2006): Samarbejde
og dialog: mellem pdrerende og profes-
sionelle. Brendby: Hjerneskadeforenin-
gen.

27.Benzein, E.; B.l. Saveman, L. Magnus-
son, E. Hanson, U. Lundh, C. Haggmark
et al. G. Ostlinder (red.) (2004): The
needs of family members: Nursing as an
academic subject. Stockholm: Swedish
Society of Nursing.

67



