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Patienter opfattes i stigende grad som aktive, informationssegende borgere, der kraver
medinddragelse - og som sundhedsvasnet kan forvente gor en aktiv indsats for egen
sundhed. Felles beslutningstagning som model rummer potentialer for gget informa-
tionsniveau, eget patienttilfredshed og méske ogsd mere realistiske beslutninger med
patientens aktive medvirken og opfelgning.

Felles beslutningstagning er, som patientinddragelse i @vrigt, preget af sterke idealer.
Men hvordan kommer man fra ideal til virkelighed? Og hvorfor er virkeligheden ikke
(helt) lig idealet? Det soger denne rapport svar pé.

En raekke analyser setter fokus pd betydningen af den kliniske situation, de potentielle
konflikter mellem patientens og behandlernes praferencer, lzgers arbejdsrutiner, mader
at informere pd, og endelig den mangesidede indsats patienter selv gor.

Vi haber, at rapporten kan give oget indsigt og inspiration til sundhedsprofessionelle,
som skal i gang med at skabe mere patientinddragelse p& deres afdeling eller hospital.
Rapporten peger pi nogle omrider, som man sarligt ber fokusere pé, og stiller forslag
til méder at pavirke dialogen mellem patient og behandler.

Projektet er gennemfort af 2 antropologer, Charlotte Bredahl Jacobsen og Vibe
Hjelholt Pedersen, og af antropologistuderende Kristina Albeck. En referencegruppe
har fulgt projektet, og bidraget med konstruktiv kritik: Lektor ved Institut for
Antropologi, Kebenhavns Universitet Vibeke Steffen, konsulent for Sundhedsstyrelsens
Enhed for Monitorering og Medicinsk Teknologivurdering Helga Sigmund, lektor

ved Institut for Sociologi, Socialt arbejde og Organisation, Alborg Universitet Janne
Seemann, overlege Anne Petri og sygeplejerske Signe Thye-Petersen, Frederiksberg
Hospital, som alle takkes for deres bidrag.

En stor tak til medarbejdere og ledelse pi afd. E og afd. H pa Frederiksberg Hospital
for deres deltagelse i projektet. Ligeledes tak til de patienter, som fortalte deres histo-
rier. Uden jeres dbenhed og venlighed var projektet aldrig lykkedes.

Projektet er, foruden af Dansk Sundhedsinstitut og Sundhedsstyrelsen, eksternt
finansieret af Apotekerfonden af 1991, Det Kommunale Momsfond, Sygekassernes
Helsefond og Gigtforeningen, som hermed takkes.

Rapporten har gennemgéet eksternt peer-review hos relevante eksperter og udgives

af Sundhedsstyrelsen i serien "Medicinsk teknologivurdering — puljeprojekter” samt
af Dansk Sundhedsinstitut som DSI-rapport. Rapporten udger faglig ridgivning til
beslutningstagere i sundhedsvasenet. Rapporten afsluttes med en raekke anbefalinger.
Disse er udtryk for rapportens konklusioner, men udger ikke Sundhedsstyrelsens offi-
cielle anbefaling.
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September 2008 September 2008
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Denne rapport er en empirisk analyse baseret pa et stort kvalitativt materiale. Den
store mzngde empiri i rapporten benyttes bade til at dokumentere udsagnene og til at
illustrere pointer. Samtidig giver gengivelserne af empirien adgang til at se, hvorledes
materialet er blevet analyseret, og hvordan tolkningerne er fremkommet.

Laesere med primer interesse i resultaterne kan ngjes med at lese sammenfatningen

og rapportens anbefalinger. Laesere, som vil have lidt dybere indblik, kan med fordel
skimme hen over empirien. Den er angivet med kursiv og blit. Lesere som ensker stof
til eftertanke og refleksion kan kaste sig over en grundigere leesning af empirien.

Ordliste

Rapporten er udferdiget pa baggrund af socialvidenskabelig teori, men vi har bestrebt
os pa at omskrive fagtermer til dagligdags dansk. Dog skal definitionen af et par begre-
ber navnes her.

Behandler: Bruges som fellesbetegnelse for bade sygeplejersker og laeger. Vi har i stu-
diet interviewet og fulgt begge grupper. Nér der er forskelle mellem grupperne samt i
gengivelse af empiriske eksempler, er behandlerne gengivet ved profession (hhv. lege
eller sygeplejerske).

Preferencer: Bruges i betydningen "onsker". Det kan vare behandlingspraferencer,
og dermed onsker om en serlig behandling. Ofte benyttes ordet patientpraferencer.
Hermed henvises til de gnsker, patienten matte have ud fra det liv han lever eller
onsker at kunne leve. Patientpraferencer henviser sdledes bade til et enske, og til en
hensyntagen til patientens levede liv og vilkar.

Beslutningsanledning: Betegner et forhold, der gor det muligt at definere, at der skal
handles i forhold til et givent problem. Det er ofte en anledning, der klart kobler et
problem til en lgsning.

Handlekompetence: Betegner et individs evne til at handle for at opnd mal, der er
meningsfulde for vedkommende.

Narrativt perspektiv: Betegner et perspektiv, der anser skabelsen af fortellinger som

en central mide, hvorpd mennesker soger efter mening til deres tidligere og aktuelle
oplevelser.
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Patientinddragelse

Forskning dokumenterer, at patientinddragelse har en positiv virkning p& behand-
lingsudfald sdvel som pa patienttilfredshed. Bedre informerede patienter udviser storre
compliance, storre tilfredshed med behandlingen og bedre behandlingsresultater,

og mennesker som har en opfattelse af at have begivenhederne under egen kontrol,
responderer bedre pa behandling. Derudover er god lage patient kommunikation posi-
tivt associeret til forbedrede behandlingsresultater. Patientinddragelse anskues derfor
som en vasentlig fakcor i arbejdet med at hojne kvaliteten sdvel internationalt som i
det danske sundhedsvesen.

I Den nationale strategi for kvalitetsudvikling i sundhedsvasenet er det eksempelvis et
indsatsomride at fremme patientperspektivet i kvalitetsarbejdet ved at etablere bedre
betingelser for patienter og parerendes aktive medvirken og indflydelse. Denne rapport
er tenkt som et input til praktikere og beslutningstageres diskussioner om, hvordan det
kan gores.

Studiets formal

Rapporten giver to bidrag til diskussionen om den konkrete udformning af patient-
inddragelse: Det forste er en introduktion til en serlig model for patientinddragelse,
som kaldes falles beslutningstagning. Det andet er et empirisk casestudie af, hvordan
patientinddragelse i behandlingsmassige beslutninger foregir i det danske sundhedsve-
sen i dag. Det er et studie, som sperger til patienter og behandleres tilgange til, forestil-
linger om og interesser i patientinddragelse forstet som medindflydelse. Og et studie,
der belyser de dilemmaer og barrierer for patientinddragelse, som opstar i dagligdagens
kliniske moder.

Faelles beslutningstagning — en model for patientinddragelse

Felles beslutningstagning (pa engelsk shared decision making) er et af sundheds-
forskningens nyeste begreber for patientinddragelse. Falles beslutningstagning er

en behandlingsbeslutningsmodel, der foreskriver, hvordan beslutninger ber treffes.
Modellen tager udgangspunkt i idéen om, at legen formidler medicinsk viden til
patienten, og at patienters perspektiver, praferencer og rettigheder inddrages i den
kliniske samtale. Falles beslutningstagning legger siledes op til, at patienter fir oget
indflydelse pa og deltagelse i de behandlingsmassige beslutninger. I sin egen forstelse
sigter felles beslutningstagning mod at etablere et partnerskab mellem behandler og
patient. Det vil blandt andet sige, at behandler og patient gennem dialog skal finde
frem til, hvilken behandling der er bedst, og hvilken behandling der skal gennemfores.
Udveksling af viden og information er en af de vigtigste forudsetninger for at kunne
gennemfere modellen om felles beslutningstagning i klinisk praksis.

I Danmark er interessen for felles beslutningstagning endnu kun i sin begyndelse.
Modellens grundleggende forestillinger om, at patienten har ressourcer, som ber
udnyttes bedre i sundhedsvasnet, at patienten ber inddrages i beslutninger, og at
patientens personlige praferencer er vigtige, synes imidlertid at fa stadig mere bevigen-
hed. En rzkke af idealerne bag falles beslutningstagning synes sdledes allerede at have
fundet vej til Danmark.
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Samtidig har en gennemgang af litteraturen pd omradet tydeliggjort, at felles
beslutningstagning er en idealiseret model, som sjeldent kan genfindes i praksis.
Virkeligheden er nemlig ofte mere kompleks.

Fra model til patientinddragelse i dagligdagen

Det er dette studies hypotese, at hvis vi vil arbejde for en gget patientinddragelse i
Danmark, ma vi ogsa forholde os til og tage ved lere af den made, patientinddragelse
i behandlingsmassige beslutninger foregir i praksis. Med det for gje har vi gennemfort
en empirisk undersogelse af, hvordan behandlingsmessige beslutninger treeffes i dag-
ligdagen i to ambulante behandlingstilbud for kroniske patienter: et hjerte-rehabilite-
ringstilbud (hjerte-rask) og et gigtambulatorium.

Studiets metodiske tilgang

Den empiriske undersogelse er et case-baseret kvalitativt studie. P4 gigtambulatoriet og
i hjerte-rehabiliteringstilbuddet (hjerte-rask) har vi observeret en reekke konsultationer
og udvalgt i alt 50 til nzrmere analyse. Dertil har vi foretaget 21 kvalitative interviews
med patienter og 17 med deres behandlere, hhv. leeger og sygeplejersker. Interviewene
er indsamlet og bearbejdet i et narrativt perspektiv. Observationerne er analyseret med
fokus pd, hvordan viden bliver udvekslet mellem patient og behandler, og pa hvordan
behandlingsforleb og behandlingsmaessige beslutninger pavirkes af og formes i dialo-
gen.

Den empiriske undersagelses resultater

Rapporten viser, hvorledes dagligdagens patientinddragelse athenger af:
1. behandlere og patienters forventninger
2. den Kkliniske situation

3. typen af behandling og behandlingsvalg som skal traffes.

Det er det gensidige samspil mellem disse faktorer, der skaber muligheder savel som
barrierer for patientinddragelse — og det er i samspillet mellem disse faktorer, at modet
mellem patient og behandler tager form. Derfor er det rapportens overordnede kon-
klusion, at man mé lade tiltag for oget patientinddragelse tage udgangspunke i en
forstelse af samspillene mellem disse faktorer, som det udformer sig pa den enkelte
afdeling. Rapporten underbygger den konklusion gennem en rekke empiriske analyser,
der samlet viser, hvorledes dette samspil tager form pd henholdsvis gigtambulatoriet og
i hjerte-rask.

Gennem en sammenligning af de to afsnit tydeliggeres desuden at:
Det gensidige samspil mellem behandlingstype, den kliniske situation og parternes
forventninger skaber i hvert afsnit en seregen made at praktisere patientinddragelse
pa, som parterne lobende opretholder gennem deres made at kommunikere og
handle: bade nér de tenker over patientinddragelse, og nir dagsorden er noget helt
andet.
Patientens medindflydelse pé beslutningstagning er knyttet til fordelingen af hand-
lekompetence, viden og ansvar mellem patient og lege, samt til hvorvidt patient og
behandler har handlekompetence i overlappende eller klart adskilte domaner. Falles
beslutninger treeffes bedst, hvor viden, handlekompetence og ansvar overlapper.
Dialogerne mellem patient og behandler formes af — men understotter ogsi — det
aktuelle niveau af patientinddragelse pa det enkelte afsnit.

Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed



Inddragelse i beslutninger athanger ogsa af mange faktorer, der ligger uden for det
enkelte mode med patienten. Undersogelsen forholder sig til to af disse: De mange
andre hensyn som behandlerne skal tage ved siden af hensynet til patientinddragelse og
de pargrendes rolle.

Behandlernes dilemmaer

Behandlingsvalg treffes med hensyntagen til mange faktorer; klinisk evidens, et lege-
fagligt sken, okonomiske rammer og endelig patientens accept. Behandlingsvalg repre-
senterer séledes ofte et dilemma, hvor legen ma vlge hvilken del af sit ansvar, han i
situationen vil handle pa.

Den méde, den legelige samtale struktureres og den méde informationsgivning indpas-
ses, har betydning for, om patienter fir medindflydelse pa egen behandling og i givet
fald hvordan. Undersogelsen viser, hvordan inddragelse af patientens praeferencer og
onsker ikke har en naturlig plads i samtalen mellem patient og leege. De bliver for- og
efterspil til samtalen frem for en integreret del. I de sammenhznge, hvor behandlere
kommunikerer med andre behandlere, fir patientens preferencer forst for alvor en
rolle, nir de kan fremstilles som ekstraordinare.

Pdrarendes rolle for patienternes vidensniveau

Patienterne i denne undersogelse fremhaver, at forhindsviden om deres sygdom er en
forudsetning for at kunne stille sporgsmal til leegen. Gigtpatienterne har i kraft af en
aktiv informationssegning pd nettet og gennem pargrende et godt grundlag herfor.

Med hjertepatienterne er det anderledes. Hjertepatienterne sporger ikke meget til den
medicinske behandling i konsultationerne. Det vidensomride forbliver lzgens. En

del hjertepatienter gir imidlertid til deres parerende, venner eller venners bekendte
med en rekke sporgsmal af fagspecifik karakter omkring deres medicinske behandling
eller operative indgreb. Deres behandler ma anses for at veere den mest kompetente til
at give denne type viden. Alligevel soger de den andre steder udenfor behandlingens
snzvre cirkel.

En gennemgang af de observerede konsultationer hos patienter, der deltog i interviews,
viser, at alle de spergsmal de stillede i konsultationerne, som ikke var direkte foranledi-
get af den legestyrede dialog, kunne refereres tilbage til en viden, de havde fra en pére-
rende eller bekendt. Alt i alt bliver parerende og bekendte séledes serdeles vaesentlige
aktorer. Det er gennem dem, at patienterne fir den grundlaeggende viden, der gor dem
i stand til at stille sporgsmal til deres behandler.

Det empiriske studies bidrag til modellen for feelles beslutningstagning
Det empiriske studie underseger som nzvnt en rekke omrider, som felles beslutnings-
tagning som model retter sig imod. Det drejer sig om:

1. hvordan behandlingsmessige beslutninger traffes

2. betydningen af eksplicit at inddrage praferencer savel som viden i beslutnings-

grundlaget
3. udveksling af information
4. Patientens rolle som aktiv medspiller.

Vi vil her kort gennemga rapportens konklusioner for hvert af de fire punkter.
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Hvordan treeffes behandlingsmaessige beslutninger?

Felles beslutningstagning er en model for patientinddragelse, som satter "beslutnings-
tagningsprocessen” i centrum. Modellen er udviklet til at tage hojde for den legefaglige
hverdags indbyggede dilemmaer og ufuldkomne vidensgrundlag, men ligger stadig op
ad det, organisationsteoretikere kalder et rationelt paradigme for beslutningstagning.
Det vil sige, at den hviler pd idealet om, at beslutninger treffes pa baggrund af viden,
at beslutninger kan stadfestes og afgrenses i tid, og at de deltagende parter i deres
handlinger er styret af en streben efter det bedst mulige behandlingsvalg. Desuden
formodes, at patient og behandler treffer valget p& baggrund af en felles afvejning af
behandlingsalternativer og deres konsekvenser.

Den empiriske undersogelse giver et andet billede af, hvordan behandlingsmaessige
beslutninger traffes.

P4 gigtambulatoriet sager behandlere og patienter relevante beslutningsanledninger,
som kan forene kendte losninger, patientens oplevede problemer (invaliditet eller smer-
te) og resultater fra kliniske tests. Forhandlinger af beslutningsanledningers gyldighed
synes at prage beslutningstagningsprocessen. Set i dette perspektiv kommer patientind-
dragelse i beslutningstagning til at handle om, hvordan beslutningsanledninger afsoges,
defineres og forhandles mellem lege og patient — og hvilke regler der eksisterer for,
hvordan denne forhandling kan forega.

I hjerterehabiliteringstilbuddet synes de behandlingsmassige beslutninger at forme sig
som fortlgbende fortzllinger efter devisen: "vejen viser sig, mens vi gir". Der soges
ikke markante beslutningsanledninger. Konsultationernes dialoger former sig ikke som
beslutningsprocesser med entydig problemerkendelse og klar mélformulering af lasnin-
ger og eksplicitte vurderinger af alternativer og handlingskonsekvenser. Her er snarere
tale om, at patienter og behandlere befinder sig i en vedblivende sporgende tilstand,
der indebearer, at de holder mange muligheder dbne over lang tid. De treeffer implicit
en rekke smé delvise valg i kraft af, at de handler — eller undlader at handle — og pa
den méde bevager behandlingsforlgbet sig fremad, men vejen kendes ikke. Den viser
sig, mens de gir.

Patientinddragelse forstdet som medindflydelse méd ogsa vere muligt i tilfzelde som de
her skitserede, hvor beslutningsprocesserne ikke folger et rationelt paradigme. Men

modellen for felles beslutningstagning, som den tager sig ud i dag, forholder sig ikke
hertil.

Patientpraeferencer og behandlernes viden

Kongstanken i felles beslutningstagning er, at de bedste behandlingsmessige beslutnin-
ger treffes, nar bdde den legevidenskabelige viden, parternes behandlingspreferencer
og patientpraferencer indgar i beslutningsgrundlaget. Patientpraferencer forstds som
de forhold i patientens liv, der afger, hvad der vil vere den bedste behandling for lige
netop ham sivel som hans egen afvejning af, hvad der vegter mest for ham (fx at
kunne beholde jobbet som lastbilchauftor, fremtidig risiko eller bivirkninger her og
nu). Tankegangen legger op til en adskillelse af viden i to slags: en som er behandlerens
og en som er patientens. Men i virkelighedens konsultationer benytter begge parter
begge slags viden.

Serligt i gigtambulatoriets konsultationer er det tydeligt. Her refererer patienterne ofte

til den legefaglige viden, nar de fremstiller deres onsker til behandlingen. Lagerne
benytter sig ofte af viden om patienternes levede liv til at argumentere for deres
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behandlingspraferencer, og patienterne refererer til medicinsk viden for at f3 tilgodeset
deres personlige onsker. Begge parter byder séiledes ind med den form for argumenter,
som de forventer, at den anden part legger mest vagt pa.

Rapporten viser desuden, hvorledes patientens levede liv enten ikke far tilstreekkelig
plads i konsultationen til at blive en vagtig parameter i behandlingsvalget — eller at en
kamp om legitimiteten af patientens preferencer opstar. Nér patienter aktivt indgar i
den proces, hvori behandlingsmassige beslutninger treffes, udfordrer det magtforhol-
det mellem patient og behandler.

I princippet kan konflikt anses som en uvagerlig konsekvens af den form for eksplicit
kommunikation, som patienters medinddragelse i beslutningstagning indebzrer. Men
som det ogsa har varet vist fra andre studier i det danske samfund og sundhedsva-
sen, synes der at vaere en tendens til at anse konflikt som problematisk og til at undga
dialoger, der markerer uenighed. Det skyldes, at uenighed forbindes med alt det i en
mellemmenneskelig relation, som ikke er populert (ulighed, konflike). Uenighed mel-
lem lzege og patient udstiller deres ulige magtforhold. Gennem enighed demonstreres
til gengeld lighed. Enigheden kan dekke over accept af mange forskelle, men ved at
demonstrere enighed, signaleres lighed.

Felles beslutningstagning er en model, som forseger at gore op med det traditionelle
hierarkiske magtforhold mellem patient og lege. Den soger at skabe mere lighed. Men
modellen soger at skabe oget lighed gennem en eksplicit dialog, der kan synliggore
uenigheder og ulighed. Derved synes den at komme i karambolage med nogle af de
madder, hvorpd patienter og behandlere praktiserer lighed pa.

At give og soge information

Udveksling af information er ngglen i modellen for felles beslutningstagning, idet
beslutninger ifolge modellen skal treffes pa basis af en udveksling af al relevant infor-
mation.

Patienter i dette studie giver udtryk for, at det er vigtigt for dem at blive informeret om
forlgb, sygdom og behandling. For behandlerne er det en institutionaliseret praksis at
informere. "At give" information er blevet en handling, som behandlerne forventer og
forventes at udfere. Patienter pd deres side forventes i stigende grad ogsé selv "at soge”
information. Det moderne informationssamfunds teknologier, herunder ikke mindst
Internettet, forstaerker forestillingen om, at information er en uathangig sterrelse, som
er derude, og som man kan "soge".

Det er denne undersagelses hypotese, at sprogbrugen omkring "at give" og "at sege"
information let leder til en opfattelse af information som enheder eller "ting", der rul-
les over bordet mellem leerd og leegperson. Sprogbrugen snyder os dermed fra at se,
hvordan information er en del af en interaktion mellem mennesker og mellem men-
nesker og medier. I virkeligheden udveksles information som del af en dialog, der
inkluderer meget tolkning, og mange afvejninger af, hvad der er passende handlinger i
netop denne situation overfor dette menneske. Med det for gje belyser rapporten, hvad
behandlere og patienter "gor", nér de giver eller spger information — og hvordan infor-
mation indgdr i konsultationens dialog.

Behandlerne "giver" ikke information neutralt og uathangigt af sammenhangen. Deres

handlinger har snarere karakter af en ake, hvor de balancerer dagsordner, tidsforbrug,
det nedvendige niveau af bivirkningsinformation og anden information, som pa det
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aktuelle tidspunkt formodes at kunne kaperes af patienten. Behandlernes velmenende
hensyntagen til, hvad slags patient de stir overfor, betyder, at patienter gennem deres
udseende, alder eller adfeerd uden at ville det kan udsende signaler, der gor, at de

ikke modtager en information, som de egentlig onsker. Tilsvarende kan behandlernes
empatiske timing af information betyde, at en rekke behandlingsmessige beslutninger
treeffes, forend patienten har tilstrekkelig viden til at kunne deltage i dem. Information
gives sdledes pd méder, der gor, at den ofte ikke kommer til at spille en vasentlig rolle
for den medicinske beslutningstagning.

Patienternes méde at soge information stemmer overens med deres behandleres for-
staelse af, hvad der er pa spil i deres konsultationer og deres behandleres made at give
information pa. Gigtpatienterne soger information, efter valg er truffet, eller medicinsk
behandling er pabegyndt, og de bruger det til at blive bekreftet i, at valget var rig-

tigt nok. Hjertepatienterne derimod synes fanget i samme informationsdilemma, nir
de soger information, som behandlerne er i, ndr de giver information. Hvor det for
behandlerne handler om ikke at gore patienterne utrygge gennem information, gelder
det for patienterne om ikke at blive utrygge. Flere patienter refererer, at de pa den bag-
grund har undgiet at sege information.

Patienternes arsager til ikke at sporge er knyttet til deres vurderinger af den aktuelle
situation og rollefordelingen mellem dem og deres behandler. Patientens tolkninger af
situationen og samspillet mellem patient og behandler synes sdledes afgorende for, om
patienten beder om viden gennem deres behandler — og for om den information, som
de soger, kan komme i spil. I sidste ende er patientens tolkning af, hvad der forventes
af ham siledes afggrende for, om patientinddragelse i behandlingsmassige beslutninger
bliver muligt.

Faelles beslutningstagning og det handlende menneske

Béde i litteraturen om patientinddragelse og felles beslutningstagning og i denne
undersogelses behandlerinterviews fremhzaves, at der findes patienter, som forholder sig
meget passivt til deres behandling, mens andre er meget aktive og onsker medinddra-
gelse. Inddragelse i beslutningstagning skal naturligvis ikke gi imod patientens enske,
og leegen mé derfor forme konsultationen i overensstemmelse med patientens interesse
i at blive medinddraget. Litteraturen om felles beslutningstagning har séledes det
handlende menneske som ideal, men bide litteraturen og behandlerne i dette empiri-
ske studie anerkender menneskets ret til ikke at veere det.

Skellet mellem aktive og passive patienter udfordres imidlertid af dette studie. De
interviewede patienters fortellinger viser nemlig, at patienter meget sjeldent forholder
sig passivt til deres behandling. Ogsi en tilsyneladende passiv indstilling kan vise sig at
vare en velovervejet mide at handle med henblik pd at opnd det, patienten tror er den
bedst mulige behandling. Det store arbejde, patienter gor under alle omstzndigheder,
mid vakke til eftertanke for de som gnsker at arbejde for mere patientinddragelse.

Faelles beslutningstagning — en vurdering af modellens potentiale

Det empiriske studie har papeget, at vi i arbejdet med patientinddragelse mé gi den
besverlige vej: Vi kan ikke bare implementere en model. Vi mé tage udgangspunke i
dynamikker i de enkelte behandlende enheder for at skabe gget patientinddragelse.

Med denne rapport har vi segt at skabe stof til eftertanke hos de personer, som skal i
gang med at finde en made at skabe mere patientinddragelse pa deres afdeling eller pd
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deres hospital. Vi har papeget nogle omrider, som man sarligt ber fokusere pé, og stil-
let forslag til mader at pavirke dialogen mellem patient og behandler.

Dget patientinddragelse skabes i det lys ikke via forskrifter udefra eller gennem kend-
skab til modeller, men gennem sma handlinger i dagligdagen, som langsomt pédvirker
méden parterne omgis, tolker og taler med hinanden.

Et sted at starte pavirkningen af de sm handlinger kan vare ved at vurdere, hvilke
forestillinger om egen og patientens handlekompetence, som behandlingen bygger pa.
Handlekompetence, ansvar og viden — er det fordelt pd en made, sa fzlles beslutnings-
tagning giver mening? Kan der ggres noget for at skabe en fordeling, som gor felles
beslutningstagning relevant? Og hvad er det for konkrete handlinger eller udvekslinger
af viden, som er ngdvendige for at nd dertil?

Felles beslutningstagning som model kan bruges til at stille skarpt pa problemstillinger,
som har betydning for patienters mulighed for medindflydelse pa behandlingsms-
sige beslutninger. Men det synes nedvendigt at have en bredere forstelse af, hvordan
og hvornér behandlingsmeassige beslutninger treffes, end den der umiddelbart ligger i
modellen.

Modellen for felles beslutningstagning arbejder eksempelvist forst med beslutnings-
tagning fra det punke, hvor der tydeligt er et valg. Men hjertepatienterne og deres
behandlere er ofte uklare pa, hvornar der er et valg. Hvis man ensker at arbejde med
patientinddragelse i beslutningstagning i forleb som det pa hjerte-rask, skal man der-
for arbejde med det, som ligger for modellen; for det star klart, om der er et valg.
Man skal arbejde med at italesette de overvejelser og afvejninger, der ligger til grund
for det neste skridt, som tages i behandlingsforlgbet. Gigtpatienter og deres behand-
lere vil tilsvarende stottes mere af en eksplicit dialog om beslutningsanledningerne og
rationalerne bag end af et snavert fokus pé valget imellem alternativer. Samtalen om
udgangspunktet for valgene er med andre ord mindst lige si vigtig som samtalen om
valgene. Patientinddragelse i beslutningstagning handler i det perspektiv ikke om selve
beslutningstagningen, men om at skabe eksplicitte dialoger.

I trdd hermed konkluderes, at mere information af hgjere kvalitet ikke i sig selv er
vejen til mere patientinddragelse. Der ma ogsa arbejdes med, hvordan information
gives pa de enkelte afdelinger. Bide patienter og behandlere bruger mange kreefter pa
at tolke hinanden, og den situation de er i, og meget af den tolkning foregdr implicit.
Spergsmalet er, hvor meget af tolkningen, som behgver at vere tavs. Patienter kan
eksempelvist sparges om deres gnsker til at f2 information, frem for at behandlerne
tilpasser informationen pé baggrund af deres fornemmelser. Desuden kan man stotte
patienterne i at stille deres sporgsmal, si de ikke er athengige af at have sundhedsfag-
ligt kompetente bekendte for at kunne indgi i en dialog om deres behandling.

I tr8d med disse resultater konkluderer rapporten, at der synes at ligge et potentiale i
at arbejde med stotte til den eksplicitte og patientinddragende dialog. Inden for den
patientinddragende forskning er der lavet undersogelser af forskellige redskaber til at
foretage en sddan understottelse af kommunikationen. Rapporten afsluttes med et for-
slag om at arbejde mod en tilpasning af nogle af disse redskaber til danske forhold.
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Research shows that patient involvement has a positive effect on clinical outcome as
well as on patient satisfaction. Patients who have received information about their
treatment comply with their treatment to a higher extent, are more satisfied with the
treatment, and have better treatment results, and people who consider themselves in
control of events respond better to treatment. In addition to this, improved clinical
outcome is positively associated with good communication between health care profes-
sionals and patients. For these reasons, patient involvement is seen as an essential factor
in the attempts to improve the quality of treatment internationally, as well as in the
Danish health care system.

In the National Strategy for Quality Development in the Health Care System, encour-
agement of the patient perspective is a central focus area, and ways of establishing bet-
ter conditions for active involvement of patients and relatives are sought. This report is
intended as an input to the discussion on how this can be done.

The purpose of the study

The purpose of this study is to open a debate with health care professionals and deci-
sion makers about how patient involvement can be shaped and developed.

The report gives two contributions to the discussion on the design of patient involve-
ment: Firstly, it introduces a special model for patient involvement called Shared
Decision Making. Secondly, it presents an empirical case study of patient involvement
in treatment decisions in two treatment settings in the Danish health care system. The
study investigates approaches, conceptions, and interests of patients and health care
professionals concerning patient involvement, understood as patients having influence
on their treatment. Furthermore, it is a study that discusses the dilemmas and barriers
for patient involvement that arise in everyday clinical encounters.

Shared Decision Making — a model for patient involvement

Shared decision making is one of the most recent models fostered by health care
research to denote patient involvement. The model describes how decisions should be
made. It is centred on the idea that the doctor communicates medical knowledge to
the patient, and that the patient’s perspectives, preferences and rights are included in
the clinical conversation.

In its own understanding, shared decision making aims at the establishment of a part-
nership between health care professional and patient. Through dialogue, health care
professional and patient must reach a consensus about which treatment is the better
and should be carried out. The exchange of knowledge and information is one of the
most important preconditions to carry out shared decision making in clinical practice.

In Denmark, the interest in shared decision making has yet to be developed in full.
The basic ideas of the model, however, still seem to be gaining more attention in the
Danish health care system. Among these are the ideas that the patient has resources
which should be appreciatet, that the patient should be involved in decisions, and that
patients’ preferences are important.
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However, reality is often a lot more complex and the literature points out that shared
decision making is an idealized model, which can only rarely be found in practice.

From model to patient involvement in everyday practice

The hypothesis of this study is that increased patient involvement in Denmark presup-

poses insight into how patient involvement takes place in everyday clinical practice -

and a willingness to learn from this knowledge. In an attempt to fill out our knowledge

gaps, we have carried out this empirical study, which aims to describe how treatment

decisions are made in two out-patient units for chronic patients: a heart rehabilitation
1%

unit and an arthritis unit.

The empirical study is not an examination of shared decision making. However, the
study reflects the model in that it has a special focus on dialogue in the consultation,
roles of patients and health care professionals, exchange of information, and decision
making processes.

Methods of the study

The empirical study is a qualitative case study. At the units for heart rehabilitation

and arthritis treatment, we have observed a number of consultations and chosen 50 all
together for further analysis. In addition, we have carried out 21 qualitative interviews
with patients and 17 with their nurses and doctors. The interviews have been carried
out and analysed in a narrative perspective. The observations have been analysed with
special attention to how knowledge is exchanged between patient and health care pro-
fessional, and how the courses of treatment and treatment decisions are affected by and

shaped by the dialogue.

The results of the empirical study

Patient involvement in decision making is affected by several parameters. The report
shows that patient involvement in everyday clinical practice depends on:

1. Expectations of patients and health care professionals

2. The specific, clinical situation

3. Type of treatment and treatment decisions.

The correlation between these parameters create possibilities as well as barriers for
patient involvement — and the meeting between patient and health care professional
is shaped in the interplay between these parameters. An understanding of the inter-
play between these parameters as it is shaped in the context of each department and
clinic is thus a necessary preclusion for the creation of more patient involvement.
This conclusion is substantiated by a number of empirical analyses, which illustrate
how this interplay is shaped in the heart rehabilitation and arthritis clinics respec-
tively.

A comparison of the two departments illuminates how:

Expectations of the parties to one another, types of treatment, and the clinical situation
together form each clinic’s particular approach to patient involvement:
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Patient involvement in decision making is closely connected to the distribution bet-
ween patient and health care professional of knowledge, responsibility, and agency.
Shared decision making is best made when these domains overlap

The dialogue between patients and health care professionals is shaped by — but also
underpins — the level of patient involvement and the way this is practiced in the
department in question

A number of factors not directly related to the interaction between staff and patient
in the consultation influence the form and degree of patient involvement. The
empirical study analyses two of these: First, the many considerations that the health
care workers pay regards to along with the consideration for patient involvement,
and second, the role of the relatives.

Dilemmas of the health care professionals

Treatment decisions involve considerations of many things: clinical evidence, medical

expert opinion, economic limits, as well as acceptance of the patient. Thus the doctor
treatment choices often represent a dilemma, where he must choose which part of his

responsibility he will act on in a given situation. However, some areas of responsibility
weigh more than others.

The structuring of the medical conversation and the way the information is given are
important with regards to whether and how patients get influence on their treatment.
This study shows how involvement of the patient’s preferences and wishes do not have
a natural space in the conversation between patient and doctor. The patient’s prefer-
ences come to the fore before or after the core of the conversation, but seldom play an
integrated part of the conversation. In those contexts where health care professionals
talk with each other, patient preferences only really play a part when they can be por-
trayed as extraordinary.

The influence of next-of-kin on the knowledge level of patients

The patients in this study draw attention to the fact that prior knowledge about their
disease is a precondition that enables them to ask health care professionals any ques-
tions. Through an active search for information on the Internet and via relatives, the
arthritis patients obtain the necessary knowledge.

Heart patients, on the other hand, do not ask much about the medical treatment in
the consultations. Instead they let this area of knowledge remain solely the domain

of the doctor. However, some heart patients ask family members, friends, or the
acquaintances of their friends about their medical treatment or operational procedures.
Although the health care professional in charge of their treatment should be considered
the more qualified with regards to this type of knowledge, patients systematically turn
elsewhere for this knowledge, and primarily find it outside the closed circle of the con-
sultation.

From the observed consultations with patients who were later interviewed, we clearly
see that apart from the questions directly occasioned by the doctor, all the patients’
questions could be referred back to knowledge obtained from a relative or an acquaint-
ance. Thus relatives and acquaintances become important actors in that it is through
them that patients obtain basic knowledge, which enable them to ask questions to the
health care professionals.
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Contribution of the empirical findings to the model of shared decision making
As mentioned, the empirical study examines a number of areas addressed by the model
for shared decision making. These are:

1. How treatment related decisions are made

2. The significance of explicitly involving preferences as well as knowledge in the
decision
The exchange of information
4. The role of the patient as an active partner.

b

How are treatment related decisions made?

Shared decision making places the process of decision making at the centre of inter-
est. The model has been developed to take into account the built-in dilemmas and
imperfect basis of knowledge of medical everyday practice, but is still in line with
what organisational theorists have called a rational paradigm for decision making.

The model rests on the idea that decisions are made on the basis of knowledge; that
decisions can be confirmed and demarcated in time; and that the actions of partici-
pating parties are steered by an effort to obtain the best possible choice of treatment.
Furthermore it is anticipated that patient and health care professional make the choice
on the basis of a joint balancing of treatment alternatives and their consequences.

The empirical study presents another picture of how treatment related decisions are
made. Decision making follows different models depending on the type of treatment
and the primary agendas of patients and health care professionals.

At the arthritis out-patient clinic, health care professionals and patients search for
valid occasions for making decisions, which can link together known solutions,
problems perceived by the patient (invalidity or pain), and results from clinical tests.
Negotiations concerning the validity of decision making occasions seem to colour the
process of decision making. Seen from this perspective, patient involvement centres on
how occasions for making decisions are sought, defined and negotiated between doctor
and patient — and around the rules for this negotiation.

In the heart rehabilitation unit treatment related decisions seem to take the shape of
continuous narratives which follow the motto ‘the road appears as we go along’. No
distinctive occasions for making decisions are sought. The dialogues in the consulta-
tions do not take the form of decision processes with a clear acknowledgement of the
problem at hand, and a clear wording of solutions and explicit evaluation of alterna-
tives and the consequences of different actions. It is more a question of patients and
health care professionals being in a continuous state of inquiry, which imply that they
keep many options open for a long period of time. Implicitly, they make a lot of small,
partial choices through acting — or not acting — and in this way the course of treatment
moves forward.

Patient involvement in the sense of co-participation must also be possible in cases like
the above mentioned, where the decision processes do not follow a rational paradigm.
But the present model for shared decision making does not include this.

Patient preferences and the knowledge of health care professionals

The central idea of the shared decision making model is that better treatment decisions
are made when both medical knowledge, treatment preferences of the parties, and
other patient preferences are included in the decision making,.
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Patient preferences primarily mean those objective conditions in the life of the patient,
which are decisive with regards to what will be the best treatment for exactly this
patient, secondly the patient’s subjective assessment of what is more important for him
(for instance keeping his job as a truck driver, future health risks or immediate side
effects). This reasoning leads to a division of knowledge into two kinds: one associated
with the health care professional and one associated with the patient. But in real con-
sultations both parties make use of both kinds of knowledge.

This becomes especially clear in the consultations at the arthritis out-patient clinic.
Here the patients often refer to medical knowledge when explaining their wishes for
the treatment. The doctors often make use of knowledge about the lived life of the
patients when they argue for the treatments they prefer to employ. Thus both parties
make use of the kinds of arguments they expect the other party to stress more.

The report also shows that either patient preferences are not given enough space in the
consultation to become a serious parameter in the choice of treatment — or if they are
included, fights for their legitimacy often arise. When patients actively engage in the
decision making process, power relations between patient and health care professional
are challenged.

In principal, conflict can be seen as an inevitable consequence of the kind of explicit
communication that follows from involving patients in decision making. But as dem-
onstrated in other studies of the Danish society and health care system, there seems
to be a tendency to consider conflict problematic and to avoid dialogue, which can
lead to disagreement. This is due to the fact that disagreement is associated with
those aspects of inter-human relations which are not popular (inequality, conflict).
Disagreement between doctor and patient demonstrates the unequal power relations
between them. And reversely, agreement demonstrates equality.

Shared decision making is a model which attempts to balance traditional, hierarchi-
cal power relations between patient and doctor by creating more equality. But this is
attempted through an explicit dialogue, which exposes disagreements and inequality.
In this way, the model seems to collide with some of the ways equality is employed by
patients and health care professionals.

To give and search for information

According to the model of shared decision making, decisions must be based on an
exchange of all relevant information. This renders information exchange a crucial part
of the decision making process.

Patients in this study express clear wishes to be informed about the course of treat-
ment, disease and treatment options. For the health care professionals it is an institu-
tionalized practice to inform about these matters. “To give’ information has become
an act which is expected by both patients and health care professionals themselves.
Patients are also expected to search for information, and to a still higher extent. The
modern technologies of the information society, not least the Internet, reinforce the
idea that information is an independent entity, which is ‘out there’ and which can be
‘searched for’.

However, the terms ’giving’ and ‘searching for’ information too easily lead to a percep-

tion of information as units or ‘things’, which shift hands between the expert and the
layman. The terms thereby prevent us from seeing how information plays a role in the
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interaction between people and between people and the media. In reality, information
is exchanged as part of a dialogue, which includes a large amount of interpretation and
weighing of what kinds of actions are appropriate with this exact person. Bearing this
in mind, the report illustrates what patients and health care professionals actually ‘do’,
when they give or search for information, and how the information become a part of
the dialogue in the consultations.

Rather than ’giving’ information neutrally and independently from the context, health
care professionals balance agendas, time frames, necessary levels of information about
side effects with other information that at a given time is presumed to be intelligible to
the patient in question. But it follows from this well-meant consideration that patients
can inadvertently send out signals — by means of their looks, age, or behaviour — which
by the doctor is taken to mean that they do not wish or are not capable of understand-
ing certain information. Furthermore, their empathic timing of information can imply
that a number of treatment decisions are made before the patient has enough knowl-
edge to be able to participate in them. In fact, information is often given so that it
does not become an important factor in the process of medical decision making.

Moreover, the health care professionals’ information giving is consistent with their
understanding of what is basically at stake in their area of treatment. The way patients
search for information is in line with these understandings of what is at stake in the
consultations and the way information is given. The arthritis patients search for infor-
mation after a treatment choice has been made or medical treatment has been initi-
ated, and they use the information to obtain confirmation that the choice was the
correct one. Heart patients on the other hand seem to be caught in the same informa-
tion dilemma when searching for information as the health care professionals experi-
ence when informing them. For the health care professionals, the issue at hand is not
to make the patients feel unsafe through informing them, the issue at hand for the
patients is not to become unsafe. Several patients state that because of this concern,
they have avoided searching for information about their disease altogether.

The patients’ reasons not to ask are connected to their evaluations of the situation at
hand and the distribution of roles between themselves and the health care professional
in charge of their treatment. The interpretation of the situation and the interplay of
patient and health care professional thus seem to determine whether or not the patient
asks the health care professional in charge of their treatment to provide information

— and whether or not the information they search for will be employed in the consulta-
tions. Ultimately, the patient’s interpretation of what is expected by him or her deter-
mines whether or not patient involvement in treatment decisions becomes possible.

Shared decision making and human agency

In the literature about patient involvement and shared decision making, and in the
interviews with health care professionals in this study, it is emphasized that there are
patients who behave very passively with regards to their treatment, while others are
very active and wish to be involved. Of course, involvement in decision making must
not go against the wish of the patient, and thus the doctor must shape the consultation
in accordance with the patients’ wishes concerning involvement. The literature about
shared decision making has as its ideal human agency, but both literature and the
health care workers in this empirical study recognize the right of humans not to take
an active role in decision making.
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However, the division between active and passive agents is challenged by this study. For
the narratives of the interviewed patients show that patients are only rarely completely
passive with regards to their treatment. On the contrary, they seem to have in common
that they act upon notions about how they can obtain the best possible treatment. The
many and sometimes very imaginative ways in which patients act upon their treatment
can be invisible to the health care professionals and therefore be interpreted as passive-
ness. However, this large amount of work on behalf of the patients, whether they are
involved in the process of decision making or not, must invite reflection for those who
wish to work towards more patient involvement.

An evaluation of the potential of the model for shared decision
making

The empirical study has pointed to the fact that when working with patient involve-
ment, we must take the more difficult road. We cannot just implement a model. We
need to take as our point of departure the dynamics of each specific department and
treatment to create more patient involvement.

With this report we have attempted to sow seeds of reflection in the minds of the peo-
ple who are looking for ways of increasing patient involvement in their department or
at their hospital. We have pointed to some areas which should be specifically addressed.
And we have proposed ways of affecting the dialogue between patient and health care
professional.

Seen in this light, increased patient involvement cannot rely solely on directives from
outside or knowledge of models, but requires a fundamental change in all the minor
everyday routines, which will then affect the way the patients and health care profes-
sionals interact, interpret and speak with each other.

One place to start the change of minor routines can be to evaluate the preconceptions
about human agency — of health care professionals and patients respectively — that the
treatment is based on. Are agency, responsibility, and knowledge distributed in a way
that makes shared decision making meaningful? Can something be done to create a
distribution which makes shared decision making relevant? And what kinds of concrete
actions or exchanges of knowledge are necessary to get to this point?

Shared decision making as a model can be used to focus on problem areas that can
influence the possibilities of patient involvement on treatment decisions. But it seems
necessary to employ a broader understanding of how and when treatment decisions are
made than the one inherent in the model.

For instance, in the model, shared decision making is not employed until a choice is
imminent. But heart patients and the health care professionals in charge of their treat-
ment are often unclear about when there is a choice. Thus, implementation of patient
involvement in decision making in areas similar to the heart rehabilitation in this study
requires attention to the period before a choice becomes imminent, and to the reflec-
tions and weightings which form the basis of the next step in treatment.

Arthritis patients and their health care professionals, on the other hand, would

gain more from making the dialogue about valid decision making occasions - and
the rationales behind them - more explicit than from a narrow focus on the choice
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between alternative treatments. In other words, dialogue about the basis for the choic-
es are a least as important as dialogue about the choices themselves.

The empirical study of this report demonstrates that some parts of the dialogue lead-
ing up to treatment decisions take place before the choices are expressed. Course of
action and creating explicit dialogue thus seem to be more important areas for patient
involvement than the decision making itself.

In line with this, we conclude that more information of a higher quality is not in itself
a viable way to increase patient involvement. It is rather the way information is given
in each separate unit that should be addressed.

Both patients and health care professionals spend a lot of energy interpreting each
other and the situation they find themselves in, and much of that interpretation takes
place in an implicit manner. The question is how much of this interpretation that must
necessarily be silent. For instance, patients could be asked about their wishes for infor-
mation, to stop health care professionals from adapting information to their subjective
interpretation of the patients needs. Patients can also be supported in asking questions,
so that they need not depend on having medically educated acquaintances in order to
be able to engage in dialogue about their treatment.

If health care professionals are sometimes criticized for being incompetent when it
comes to inter-human dialogue, the argument here is the complete opposite. Health
care professionals are very competent with regards to empathic dialogue — and to inter-
pret the patient and the situation in question — but sometimes they might be too com-
petent, at least when the goal is to increase patient involvement in decision making.

In line with these results, the report concludes that there seems to be a potential in
supporting explicit patient involving dialogue. Within research on patient involvement,
a number of different tools for this kind of communication support have been devel-
oped. The report concludes with a proposal to work for an adaptation of these tools to
the conditions of the Danish health care system and society.
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Patientinddragelse er blevet et staerkt ord. Knyttet til begreber som autonomi, ligever-
dighed og medbestemmelse, afspejler det, hvorledes det 20. drhundredes menneskesyn
har gjort sit indtog i den medicinske verden (26). Patientinddragelse er nu fokus for
policydokumenter sdvel som temaomréide for voksende grene af sundhedsvidenskabelig
og humanistisk forskning'.

Bestrebelserne pd at skabe oget patientinddragelse er etisk-moralsk i udgangspunktet:
Det handler overordnet om hvilket menneskesyn, der skal prege medicinsk behandling
og pleje; om at forholde sig til mennesket som et tznkende subjekt, med rettigheder,
forventninger, folelser mv., frem for til sygdommen som objekt for behandling og pleje
(90, 91, 92). Mere konkret drejer det sig om, at patienter i stigende grad anses som
mennesker med ret til medbestemmelse over forhold, der vedrerer eget liv og helbred
(17). Involvering i klinisk beslutningstagning bliver en naturlig folge (29).

Sundhedsvidenskaberne er ikke kun etisk-moralske — de er ogsa praktiske og empiriske
videnskaber. En rakke forskere i feltet arbejder pd at forene det etisk-moralske med det
praktiske. Nogle gor det gennem anvisninger til nye mader at praktisere medicin (27,
30). Andre gor det gennem empirisk forskning. Séledes forefindes forskning, der doku-
menterer, at patientinddragelse har en positiv virkning pa behandlingsudfald sivel som
pa patienttilfredshed (1-5). Der er forskning, der viser, at bedre informerede patienter
udviser storre compliance, storre tilfredshed med behandlingen og bedre behandlings-
resultater (6). Og der er forskning, der viser, at mennesker, som har en opfattelse af at
have begivenhederne under egen kontrol, responderer bedre pa behandling (3). Endelig
er god lege-patient kommunikation positivt associeret til forbedrede behandlingsresul-
tater (5).

Béde klinisk og etisk synes der altsd at vare gode grunde til at arbejde mod eget
patientinddragelse, og patientinddragelse anses da ogsd som en vasentlig faktor i arbej-
det med at hgjne kvaliteten sivel internationalt som i det danske sundhedsvasen (9,

31).

Patientinddragelse findes som mélsetninger i danske policydokumenter. I "Den natio-
nale strategi for kvalitetsudvikling i sundhedsvasenet” er det eksempelvis et indsatsom-
rade at fremme patientperspektivet i kvalitetsarbejdet ved at etablere bedre betingelser
for patienter og parerendes aktive medvirken og indflydelse (9).

Denne rapport skriver sig ind i dette voksende felt af etiske krav og diskussioner, poli-
tiske stromninger og forskellige sundhedsfagligheders straben efter oget (holistisk)
patientcentrering. Rapporten er imidlertid ikke teenkt som en kommentar til disse
stromninger. Den opstiller heller ikke etiske eller moralske forskrifter for, hvad der ber
gores. Den er i stedet tzenkt som et input, der belyser hvordan patientinddragelse gores
i dagens Danmark — og hvordan det kan gores. Patientinddragelse er et fastsat mél.
Spergsmalet er nu, hvordan det kan praktiseres.

11  Formal

Rapporten giver to bidrag til diskussionen om den konkrete udformning af patientind-
dragelse. Det forste er en introduktion til en serlig model for patientinddragelse, som
kaldes falles beslutningstagning. Det andet er et empirisk studie af, hvordan patient-
inddragelse i behandlingsmeassige beslutninger foregir i det danske sundhedsveasen i
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dag. Det er et studie, som sperger til patientens og behandleres tilgange til, forestil-

linger om, og interesser i patientinddragelse. Og et studie der belyser de dilemmaer og

barrierer for patientinddragelse, som opstér i praksis.

Den empiriske undersegelse er bygget op over folgende forskningsspergsmal:
Vidensudvekslingen i den kliniske dialog: Hvordan treffes beslutninger om
behandling/forebyggelse i klinisk praksis? Hvordan skabes viden om "den rette”
behandling i behandler-patient relationen?

De sundhedsprofessionelles erfaringer med patientinddragelse: Hvordan oplever

de sundhedsprofessionelle organiseringen af og rammerne for patientinddragelse?
Hvordan opfatter de sundhedsprofessionelle beslutningsprocessen og patienten som
del af denne proces?

Patienters erfaringer med patientinddragelse: Hvordan oplever patienter den klini-

ske dialog? Og hvordan indgr de i den?

Besvarelsen af disse sporgsmal leder op til en diskussion af mader at tenke patientind-
dragelse og beslutningstagning p& — og mader patientinddragelse kan formes og udvik-
les pa.

1.2 Relevans

Med rapportens empiri og diskussioner @nsker vi at skabe dialog internt mellem prakti-
kere og mellem praktikere og beslutningstagere om, hvordan patienters medvirken kan
formes og udvikles.

Beslutningstagere kan med fordel anskue rapporten som introduktion til og vurdering
af en model for kommunikation mellem behandler og patient, der synes at passe ind i
en rekke malsetninger for sundhedsvasnet. Rapporten giver indsigt i relevante aspek-
ter ved udformningen af patientinddragelse og et forbedret grundlag for at vurdere
potentialet i dens indfersel og tilpasning til daglig klinisk praksis i det danske sund-

hedsvasen.

Patientperspektivet stir centralt i rapporten. Det betyder, at rapportens analyser

og resultater pa flere mader har relevans i forhold til medicinsk teknologivurdering
(MTV). De kan ses dels som nyttig baggrundsviden for patientaspektet, som er et af
MTV’ens fire grundelementer, dels som bidrag til vidensopbygningen for implemente-
ring af M T V-resultater, hvor felles beslutningstagning er en vigtig faktor ved formid-
ling af evidensbaseret viden og udformning af beslutningsstette til patienterne.

For omfattende effektvurderinger af felles beslutningstagning og andre patientinddra-
gelsesteknologier, henvises til Coulters "Patient focused interventions: a review of the
evidence" (32).

1.3 Faelles beslutningstagning: en model for patientinddragelse

Felles beslutningstagning er et af sundhedsforskningens begreber for patientinddra-
gelse (péd engelsk shared decision making). Felles beslutningstagning er en behand-
lingsbeslutningsmodel, der foreskriver, hvordan beslutninger ber traffes. Modellen
tager udgangspunkt i idéen om, at legen formidler medicinsk viden til patienten, og
at patienters perspektiver, praferencer og rettigheder inddrages i den kliniske samtale.
Inddragelse af patienten via felles beslutningstagning legger siledes op til, at patien-
ter fir oget indflydelse pa og deltagelse i de behandlingsmassige beslutninger. I sin
egen forstdelse sigter felles beslutningstagning mod at etablere et partnerskab mellem
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behandler og patient. Det vil blandt andet sige, at behandler og patient gennem dialog
skal na til konsensus om, hvilken behandling der er bedst, og hvilken behandling der
skal gennemfores (10-12). Udveksling af viden og information er siledes en af de vig-
tigste forudsetninger for at kunne gennemfore modellen om felles beslutningstagning

i klinisk praksis (13).

Modellen har siden 1980'erne veret diskuteret og benyttet i den angelsaksiske ver-
den. I Storbritannien arbejdes der meget pa dens udbredelse, da den ligger i trad
med det engelske sundhedsvasens forsag pé at skabe et bruger- eller patientcentreret
sundhedsvasen (32). I Tyskland er felles beslutningstagning blevet introduceret med
et stort aktions-forskningsprogram kaldet "patienten som partner i den medicinske
beslutningstagnings-proces” (33). Ogsd i Holland, Canada og Australien er modellen
udbredt.

I Danmark er interessen for felles beslutningstagning endnu kun i sin begyndelse (14).
Imidlertid synes modellens grundlaeggende forestillinger - at patienten har ressourcer,
som ber udnyttes bedre i sundhedsvasnet, at patienten ber inddrages i beslutninger,
og at patientens personlige preferencer er vigtige - at fi stadig mere bevigenhed. De

er tydeligt til stede i sdvel Regeringens oplag til en kvalitetsreform, som i Danske
Regioners oplag til fremtidens sundhedsvasen, og i Innovationsradets debatopleg
"Brugernes Sundhedsvasen" (7).

I Danske Regioners udspil er parallellen til grundtankerne i fzlles beslutningstagning
tydeligst. Heri fremfores, at: "Sundhedsvasnet i hojere grad skal indrettes pa at gore syste-
matisk brug af patienternes viden, erfaringer og ressourcer i det enkelte patientforlob og i
den overordnede udvikling af de offentlige sundhedstilbud. Patienten skal betragtes som en
ligevardig partner der har et medansvar for egen sundhed, og hvis ressourcer indgir som en
vigtig del af beslumingsgrundlaget ved valg af behandling og tilretteleggelse af det samlede
patientforlob” (8).

En rekke af idealerne bag felles beslutningstagning synes siledes allerede at have fun-
det vej til Danmark. Dette, samt de positive erfaringer med modellen fra udlandet,
gjorde det relevant for os at udforske potentialet i at introducere felles beslutningstag-
ning som model i Danmark.

Samtidig har en gennemgang af litteraturen pa omrédet tydeliggjort, at falles
beslutningstagning er en idealiseret model, som sjeldent kan genfindes i praksis.
Virkeligheden er nemlig ofte mere kompleks: Dialogen mellem patient og behandler
vanskeliggares ofte af de to parters forskellige preferencer; interessen for at indgd i

en behandlingsmessig beslutningstagning eller fi kendskab til behandlingsmassige
risici varierer fra patient til patient, og patientens perspektiver kan vare meget forskel-
lige fra — eller i direkte modstrid med — legefaglige anbefalinger (1, 6, 12, 15-23).
Hensyntagen til patienters perspektiver kan siledes stode sammen med sundhedsfaglige
perspektiver og give anledning til spergsmal om etik og magt i praksis.

14 Fra model til patientinddragelse i dagligdagen

Det er dette studies hypotese, at hvis vi vil arbejde for en oget patientinddragelse i
Danmark, ma vi ogsa forholde os til og tage ved lere af den made patientinddragelse i
behandlingsmzessige beslutninger foregir pa i praksis. Vi mi tage bedre ved lere af de
forhold, som ger virkeligheden kompleks. Vi mé vide mere om forudsetningerne for
patienters og sundhedsprofessionelles forskellige perspektiver og praferencer, og vi ma
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vide mere om, hvordan perspektiver skabes og steder sammen i den kliniske dialog.
Den empiriske undersogelse bidrager med denne form for viden.

Til belysning af undersogelsens forskningsspergsmal har vi valgt et case-baseret under-
sogelsesdesign med afset i kvalitative metoder. Dataindsamling er foregiet ved hjelp af
interviews og observation af kliniske samtaler (34, 35) pa to ambulante behandlingstil-
bud. Deltagerne i undersggelsen har bestdet af patienter i ambulant behandling pa de
pagezldende afdelinger samt tilknyttede leeger og sygeplejersker.

En styrkelse af patienters inddragelse i behandlingsmssige beslutninger er serlig rele-
vant for patienter, der er kronisk syge, og derfor er i kontinuerlig kontakt med sygehus-
vasenet, samt for patienter der skal forebygge sygdom fx ved at @ndre livsstil. Derfor
har vi i denne undersegelse valgt at fokusere pé gigtpatienter i ambulant behandling
samt hjertepatienter i rehabiliteringsforleb efter et indgreb. For begge patientgrupper
gzlder, at patienters selvforvaltning er central for realiseringen af behandlingen, og at
det kan have alvorlige helbredsmessige konsekvenser, hvis patienterne ikke selv gor en
indsats.

En nermere beskrivelse af design og den metodiske tilgang folger i kapitel 3. Det

skal pointeres, at den empiriske undersogelse ikke er en undersogelse af felles beslut-
ningstagning, da denne ikke praktiseres i Danmark, og de involverede informanter
ikke udviser noget stort kendskab til modellen. Undersagelsen spejler sig i imidlertid i
modellen ved i sit design at have et serligt fokus pd dialogen i konsultationen, udveks-
ling af information og pd hvad der sker, nir behandlingsmassige beslutninger treffes.
Den har med andre ord fokus pa de aspekter, som modellen for felles beslutningstag-
ning beskeftiger sig med. Séledes md den empiriske undersogelse forstis som en under-
sogelse, der taler til modellen om felles beslutningstagning.

Den normative model for felles beslutningstagning og det empiriske studie af daglig-
dagens handlemdader skaber i rapporten en intern dynamisk diskussion af idealer kontra
praksis. Gennem modellen for falles beslutningstagning gives anvisninger til mader

at lave patientinddragelse pd i praksis. Modellen giver med andre ord et ideal at spejle
sig i. Samtidig viser det empiriske studie, at modellen for felles beslutningstagning ma
tilpasses forholdene i daglig klinisk praksis, hvis den skal implementeres. En rekke af

dens forudsztninger er nemlig problematiske.

Resultatet er, at felles beslutningstagning som model hverken forkastes eller anbefales
med denne rapport. I stedet skabes et forbedret vidensgrundlag, hvorpa vi kan designe
metoder til at skabe oget patientinddragelse i Danmark — med en rekke tanker fra fel-
les beslutningstagning som udgangspunke.
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Dette kapitel introducerer den model for patientinddragelse, felles beslutningstagning,
som vi i design af undersogelsen og i analysen af data har brugt som pejlemarke og
som inspiration. Vi vil i kapitlet introducere baggrunden for modellens opstéen og
dens forudsztninger. Vi stiller skarpt pd modellens grundleggende forudstninger,
fordi den empiriske undersogelse pdpeger en rakke forhold ved beslutningstagning i
daglig klinisk praksis, som problematiserer netop disse forudsztninger. Desuden gengi-
ver vi modellens styrker og svagheder.

21 Baggrunden for modellen om fzelles beslutningstagning

Der gores i sundhedsvasnet meget for at sikre patienterne den bedst mulige behand-
ling. Kliniske randomiserede studier vurderer effekter af behandlinger, medicinske tek-
nologivurderinger og reviews sammenligner dem, og kliniske retningslinjer udarbejdes
pa baggrund heraf. Imidlertid viser det sig i praksis, at reviews sjzldent kan fremhave
en enkelt behandlingsform, der fremstir som entydigt bedre end de ovrige alternati-
ver, men at der netop ofte forekommer en rekke alternativer, som hver har fordele og

ulemper (36).

Desuden giver de randomiserede undersogelser ikke endegyldigt svar pa, hvad der er
det bedste for den enkelte patient. N&r behandlere treeffer behandlingsmassige beslut-
ninger, ma de sdledes ogsa trekke pa deres erfaringer — og pa det som kaldes det lege-
lige skon. Dertil kommer, at behandleren altid treffer de behandlingsmzssige beslut-
ninger pa baggrund af den viden, han besidder, og en del af denne viden stammer fra
patienten.

Modellen for felles beslutningstagning tager udgangspunke i dette mudrede billede af,
hvordan behandlingsmassige beslutninger treffes. Det centrale spergsmil er: Nér nu
der ikke findes ét og kun ét bedste valg, og behandlingsmzssige valg ofte mé treftes pa
baggrund af sken og ufuldstendig viden, hvordan treffes da de bedste valg?

Modellens normative svar er, at det gores gennem inddragelse af patienten i et partner-
skab og en felles dialog om fordele, ulemper, onsker og praferencer, som kobles med
en gget grad af vidensudveksling mellem behandler og patient (10).

Modellen er udviklet fra 1980’erne, og er opfostret med en rekke idealer og strom-
ninger fra tiden. Flere landes lovmassige krav om informeret samtykke og/eller infor-
merede valg, samt patientforeningers og brugerrettighedsbevagelsers krav om oget
patientautonomi og -kontrol, har formet modellens udvikling (10). Intern og ekstern
kritik af sundhedsvidenskabernes ensidige biologiske orientering, og forseg pa at re-
orientere forskningen i en mere humanistisk retning betyder, at modellens grundtanker
vinder genklang blandt en rekke sundhedsprofessionelle og -forskere (26, 30). Endelig
har det ogede fokus pa kronikeromsorg og en gget bevidsthed om betydningen af bade
behandlerens og patientens handlinger for behandlingsresultatet givet modellen et
bredere fodfaste (10). I trdd med disse tendenser fremfores felles beslutningstagning
ofte som et etisk korrekt valg — som Guadagnoli og Ward fremforer, er felles beslut-
ningstagning “justified on humane grounds alone and is in line with a patient’s right to
self-determination” (17). Retten til selv at vaere med til at bestemme leder til det fokus,
som ogsd fremgdr af navnet: felles beslutningstagning.

Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed



Formalet med modellen er at bidrage til en begrebs- og teoriudvikling om patientind-
dragelse, som satter fokus pd interaktion, rolleopfattelse, kommunikation og etik (13).

I forhold til rollefordelingen mellem patient og lege spejler modellen sig i alternative
rollefordelinger. Vi skal derfor indlede med at placere felles beslutningstagning blandt

de gvrige modeller for patientinddragelse.

Der findes forskellige modeller for patientinddragelse varierende fra den, i tidligere
tider, fremherskende model, hvor leegen afger og patienten indvilliger, og til den mere
nutidige ekstrem hvor legens rolle alene er at informere, og beslutningen om behand-
lingen er patientens alene. Modellen herunder illustrerer, hvordan udviklingen kan

opdeles i 4 stereotyper:

Det Laegelige beslutningsspektrum

Professionel Radgivning som Feelles beslutning Forbrugervalg

beslutning hjeelper

Leegen afgor Leegen udsperger Laegen og patienten Laegen informerer

patienten indviliger patienten og udveksler patienten beslutter
beslutter herefter infomation og

kommer til en
feelles beslutning

d
|

v

Model 1. fra: Emanuel & Emanuel 1992, gengivet i Karen Brondum Nielsen 2003 (37, 38).

I den ene ende af spektret er filosofien, at leegen ved, hvad der er bedst for patienten.
Lagen identificerer de nodvendige undersogelser og behandlingsmuligheder og pre-
senterer patienten for selekterede informationer. Afggrelsen om en given behandling er
sjeldent til debat. Det antages, at leege og patient deler objektive kriterier for, hvad der
er den bedste behandling for patienten (13). Kritikken af denne model gar p4, hvor-
ledes lzegen skal kende patientens preferencer. Samtidig stdr objektiviteten for skud.
Lager vurderer ogsé ud fra forudfattede forestillinger om ken, alder og fremtoning, og
er siledes ogsa subjektive i deres kriterier for den bedste behandling for pageldende
patient (13).

I den anden ende af spektret finder vi patienten, som ideelt set udvelger den behand-
ling vedkommende onsker ud fra egne vardier og praferencer, koblet med den faktu-
elle information, som sundhedsvasnet/leegen formidler til vedkommende. Lagens rolle
bliver som den tekniske ekspert, der informerer og udferer behandlingen. Patienten
beslutter alene — og stir derved som eneansvarlig (13). Problemet med denne model er,
at den forudsetter, at patienten er fuldt bevidst om egne praferencer og verdier og ved
hvilke af disse, som vil blive berert af behandlingen. I den virkelige verden bliver men-
nesker ofte forst bevidste om deres preferencer og verdier, nir de udfordres igennem
forlobet. Men modellen tager ikke hejde for den viden, som opstir gennem dialog og
over tid.

Felles beslutningstagning leegger sig imellem disse to ekstremer. Behandleren er sta-
digvak tydelig med sin professionelle identitet, men er ogsa interesseret i patientens
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perspektiv, forventninger og preferencer. Ansvaret for behandlingen bliver delt, og
hvad der synes vasentligere: Fokus bliver sat pa dialogen og involveringen af patienten
i relevante overvejelser frem for pa ansvarsfordelingen mellem patient og leege. Desuden
soger modellen at ride bod pé de her skitserede kritikpunkter.

Organisationsteoretikere har i mange ar arbejdet med forskellige mader at anskue
beslutningstagning. De finder, at der er en fremherskende tendens til at opfatte beslut-
ninger som nogle, der traffes ud fra rationelle overvejelser. Hermed menes, at beslut-
ningsprocessen ses som en rekke overvejelser eller handlinger, der foregdr gennem en
logisk fremadskridende proces fra problemerkendelse til udferelse af den valgte beslut-
ning. Denne proces kan opdeles i faser, eksempelvist som folger:

Problemerkendelse

Milformulering for lesning af problemet

Afsegning af alternativer

Konsekvensvurdering af alternativer

Valg mellem alternativer

Implementering (39).

Modellen forudsetter, at deltagernes preferencer er givne udefra, konsistente og stabile,
at deres informationsniveau er hejt, at de kender sandsynligheden for begivenheder,
handlingsalternativer og handlingskonsekvenser, og at deres grundleggende strategi er
optimering (39). For behandlere og patienter ville det handle om optimering af indivi-
dets sundhedstilstand.

Sidanne rationelle beslutningstagningsmodeller kan kritiseres for at antage en rationa-
litet i beslutningstagningsprocessen og en forstelse af problemerkendelse som en mere
entydig storrelse, end det som oftest er tilfeldet i praksis.

Nyere organisationsteori har i stedet foresldet, at man betragter beslutninger som noget,
der "indtreffer", snarere end noget, der treeffes. De indtreffer, nar der er en anledning,
hvorefter aktgrer med forskellige problemer og mal tager anledningen op, vurderer den
i forhold til de metoder og losninger, de kender til, og i en mere eller mindre vilkérligt
sammenblanding heraf skaber det, som i sidste ende bliver en beslutning. Centralt i
denne forstdelse er dels den uorden, som hersker i den virkelige verden, den tilfeldig-
hed som prager beslutningstagning set udefra og det faktum, at aktorerne ofte har
begrensede ressourcer med hensyn til opmarksomhed og energi, og gerne kaster deres
energi efter den beslutningsanledning, som lige her og nu synes attraktiv (40, 41).

Modellen for felles beslutningstagning deler kritikken af den rationelle beslutnings-
tagningsmodel ved at tage udgangspunkt i, at den kliniske hverdag er kompleks. Den
tager endvidere udgangspunkt i, at bdde patienter og behandlere er aktorer, der handler
ud fra praferencer, er subjektive i deres skon af, hvad der er den bedste behandling, og
hvis behov og praferencer kan 2ndre sig undervejs i forlgbet (10). Endelig er modellen
udviklet ud fra en erkendelse af, at i den kliniske virkelighed er konsekvenserne af de
forskellige alternativer og den enkelte patients behandling usikre (36). Samtidig fast-
holder modellen for felles beslutningstagning den rationelle beslutningstagningsproces’
ideer om, at beslutninger traeffes pa baggrund af hejt informationsniveau, kendskab til
sandsynligheder for begivenheder og en vis indsigt i handlingsalternativer og handlings-
konsekvenser. Ideerne er blot blevet til idealer, som m3 efterstrebes, for at de bedste
beslutninger kan treffes.
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Adgangen til at opna idealet gér ifolge modellen gennem partnerskabet mellem lege
og patient. Det er dette partnerskab, som skal sikre, at beslutninger tages pa det bedst
informerede niveau og med hensyntagen til flest mulige relevante faktorer. Samtidig
anses partnerskabet som den etiske mest forsvarlige made at hdndtere den kliniske vir-

keligheds usikkerhed.

For at der er tale om felles beslutningstagning, skal fire karakteristika vere til stede:

1. Som minimum er bade lege og patient involveret i beslutningstagningsprocessen
(flere kan vzre det)

2. Begge deler information med hinanden

3. Begge tager initiativ til at deltage i beslutningstagningsprocessen ved at uderykke
behandlingspraferencer

4. En behandlingsbeslutning foretages og begge parter er enige om den behandling,
som skal implementeres (11).

Det er disse fire karakteristika, som denne rapport primeart forholder sig til. I det fol-
gende vil vi kort uddybe dem.

Vedr. 1: Som minimum kreever felles beslutningstagning, at leege og patient begge er
involveret.

Med dette krav gores det klart, at udgangspunktet for felles beslutningstagning er et
partnerskab. Modellen afviser dermed muligheden for som patient at indtage en passiv
og afventende rolle i konsultationen. Og den afviser muligheden for som lage at ind-
tage en rolle som radgiveren, der passivt tilbyder sin viden, og derfra lader beslutningen
vare op til patienten.

Felles beslutningstagning som model retter sig primart mod kommunikation og relati-
onen mellem legen og patienten. Andre aktorer er dog ogsé pd banen i beslutningstag-
ningen. Pargrende spiller ofte en ikke ubetydelig rolle i indhentning af viden sével som
vurdering og italesettelse af patientens praferencer. Nogle gange er de med til modet
med lagen og indgar aktivt i dialogen. Andre gange har de diskuteret forholdene igen-
nem med patienten hjemmefra, eller har veret inddraget i patientens segning efter
information om sygdommen og behandlingen. I de tilfzlde har de en mere indirekte
rolle, men ma3 stadig betragtes som aktorer.

P4 behandlersiden spiller sygeplejersker, i hvert fald i dansk sammenhzang, en stor rolle
som formidlere af information om sygdom og behandling.

Serligt i forhold til kronisk syge indgdr der en lang rekke personer i et behandlings-
forlgb, hvorfor det kan synes relevant at betragte den felles beslutningstagning som en
proces, der foregir mellem et team af behandlere og et team omkring patienten (42).

Vedr. 2: Begge parter tager initiativ til at deltage i beslutningstagningsprocessen ved at
udtrykke behandlingspreeferencer.

Felles beslutningstagning er en seregen model, idet den laegger vagt pd, at beslutnin-
ger treeffes pa baggrund af bide viden og preferencer, hvorfor bide behandlerens og
patientens praferencer skal gives plads i beslutningstagningsprocessen (10).

Behandleren foretrekker maske den veldokumenterede behandling, hvor der vides

meget om bivirkningerne. Patienten foretreekker maske behandlingen med umiddelbar
god effeke, hvor de langsigtede bivirkninger imidlertid er ukendte.
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Ofte vil patienten gerne kende behandlerens praferencer. Bdde de som er baseret pa
hans kliniske viden, og de som relaterer sig til, hvad han selv ville have valgt i situatio-
nen. Det er vigtigt, at behandleren ogs kender patientens praferencer - som kan vere
ganske anderledes end behandleren forventer (43).

Vedr. 3: Begge parter deler information med hinanden.

Udveksling af information stdr centralt i modellen for falles beslutningstagning. Den
type information, som legen tilbyder, kan inkludere: sygdommens biologi, fordele og
risici ved de forskellige behandlingsmuligheder, en beskrivelse af behandlingsprocedu-
rerne og information om, hvor patienten kan finde yderligere patientinformation om
sin sygdom (11:654). Patienten vil maske fortelle om sit helbred nu og gennem tiden,
hendes livsstil, hendes sociale liv og omverden, hendes forestillinger og frygt for syg-
dommen. Patienten kommer altsd primeart med viden om sig selv.

Om end der i en fzlles beslutningstagningsproces udveksles information af forskellige
typer, er adskillelsen i typer viden i praksis mere udflydende (44). Stadig udmarker
modellen sig dog ved dens fokus p4, at der findes forskellige former for viden, som ber
komme frem i en konsultation, og at patienter og leeger har hver deres omrade, hvor de
ved mest.

En anden problematik ved dette punkt i felles beslutningstagning er den opfattelse

af viden og vidensudveksling, som ligger i modellen. Forskning pointerer, at patienter
ikke er beholdere, der kan fyldes op med viden, og dernast vil vere informerede og
villige beslutningstagere. De har deres egne forestillinger, vardier, frygt og sygdomser-
faringer — og i stigende omfang ankommer de ogsd med viden om forskellige behand-
lingsmuligheder. Deres vardier og forestillinger fungerer som et filter, der kun lader
visse dele af en given information trenge igennem — og som afger, hvordan informa-
tionen forstds (11). Dertil er informationsudveksling praget af, at meget af det, som
udveksles, udvelges af parterne ud fra deres forestillinger om relevans i situationen. Der
er derfor behov for et fokus pd information, som tager hgjde for parternes vurderinger
af, hvad der er gyldig information — og de forhandlinger herom, der mitte forega i
modet.

Vedr. 4: Faelles beslutningstagning forudsaetter at der opnds enighed om den behandling,
der skal implementeres.

Hyvis parterne i udgangspunktet er uenige om, hvad der er den bedste behandling,
indtrder ofte en forhandlingsproces, som vanskeligggres af forventningen om lighed
mellem parterne samtidig med, at der eksisterer en indbygget ubalance i forholdet mht.
magt og information (11). Man kan siledes ende i en situation, hvori dialogen har lagt
op til en falles beslutningstagning, men selve valget ikke traffes under hensyntagen til
begge parters ensker. Konflike er sdledes altid en potentiel mulighed, ndr man soger at
praktisere falles beslutningstagning.

2.2 Opsummering af modellens forudsaetninger, styrker og svagheder

Med denne gennemgang har vi introduceret modellen om felles beslutningstagning
og de problemstillinger vedr. rollefordeling mellem lzge og patient, som den seger at
lose. Ligeledes har vi gennemgget, hvad der skal til, for at vi kan tale om felles beslut-
ningstagning. Modellen er abstrakt, for der findes ikke én bestemt made at udfere
felles beslutningstagning pa. Modellens krav kan opfyldes pa mange forskellige méder,
og i varierende grader. Falles beslutningstagning er nok en model, men frem for alt er
den et forspg pd etisk at nyorientere medicinen og sundhedsprofessionerne pa: et set
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fundamentale principper om beslutningstagning der inddrager patienten, men gor det
uden at nd ud i den ekstrem, hvor patienten star alene med den endelige beslutning og
ansvaret for den (10).

Vi har her gennemgdet modellens forudsatninger og opridset, hvilke af disse vi anser
for at vare problematiske. Den empiriske undersogelse, som presenteres i de folgende
kapitler, belyser ogsa informationsudvekslingens faldgruber. Derudover peger den pé
nogle problematiske forhold ved grundlaget for den beslutningstagningsproces, som
felles beslutningstagning beskriver.

En uddybning af disse forbehold for modellen for felles beslutningstagning folger i
konklusionen, kapitel 10. Undervejs i de empiriske analyser har vi valgt at lade diskus-
sionerne forholde sig til virkelighedens dilemmaer, forhandlinger og interaktion frem
for modellens.
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31 Design af den empiriske undersggelse

Dette studies datamateriale er genereret ud fra kvalitative interviews og observationer af
kliniske moder. Gennem interviewene har vi undersegt patienters og behandleres per-
sonlige erfaringer med patientinddragelse: Hvem inddrages, hvordan og hvornir? Og
pa baggrund af hvilke overvejelser bliver de behandlingsmassige beslutninger truffet?
Gennem observationerne har vi undersegt, hvorledes beslutningsprocessen formes af og
i det kliniske mede.

Tidligt i studiet udvalgte vi to hospitalsafsnit, hvor patientinddragelse i beslutnings-
tagning syntes serligt relevant. Et gigtambulatorium, hvor behandlingsalternativerne
var mange, og der var behov for lebende justering af den valgte behandling, serligt for
deres leddegigtpatienter. Og et hjerteambulatorium, hvor iser hjerterchabiliteringsfor-
lobene efter storre operationer syntes relevante, idet behandlingsindsatsen her bygger
pa en kobling af livsstilsintervention og forebyggende medicinsk behandling, og der-
med kraver en serlig fordeling af ansvar og handlekompetence.

Forskellige behandlingsbehov og sygdomskarakteristika skaber forskellige vilkar for de
to patientgrupper. Ligeledes har de sundhedsprofessionelle indenfor henholdsvis kar-
diologien og reumatologien forskellige faglige tilgange til deres virke, og vilkirene for
behandling af patienter er forskellige. Sammenligningen pé tvars af disse to projekt-
grupper har givet mulighed for at belyse, hvilken betydning disse forskellige vilkdr har
for patientinvolvering i klinisk praksis.

Der blev gennemfort en rekke observationer af konsultationer mellem behandlere og
patienter pa de to afsnit. Fra hvert afsnit udvalgte vi 25 observationer til nermere ana-
lyse. De udvalgte observationer er meget forskellige i karakter. De er udvalgt ud fra en
vurdering af, at dialogen mellem behandler og patient:
5. Giver indsigt i, hvordan behandlingsmzssige beslutninger traffes, eller
6. Trekker vasentlige aspekter frem vedrerende rollefordeling, gensidige forventnin-
ger, eller udveksling af information.

Ved konsultationerne noterede en observater, hvad der blev sagt, og hvilke remedier
som kom i spil (fra injektioner over informationsmateriale til IT-udstyr). Dertil blev

to biologiske leegekonferencer pa gigtambulatoriet observeret. Projektets specialestude-
rende observerede yderligere konferencer om biologisk behandling pi reumatologisk
afdeling pa et andet hospital i hovedstadsomridet. Disse analyseres nzermere i kapitel 6.

Et udvalg af de observerede patienter og behandlere blev kontaktet med henblik pd
interview. I rekrutteringen af patienter blev der lagt vaegt pa at dekke bredden i typer
af lidelser og forlgb pd den enkelte afdeling samt spredningen i alder og ken. I rekrut-
teringen af personale blev der lagt vaegt pd at medtage de personalegrupper, der med-
virker til at treeffe beslutninger om selve den behandlende indsats, samt at f& personale
med forskellig erfaring pa omréidet, dvs. yngre og @ldre behandlere, samt nytilkomne
og erfarne ansatte pa afdelingerne.

I alt interviewede vi 10 gigtpatienter, 11 hjertepatienter, 3 hjerterchabiliteringssyge-
plejersker, 1 afdelingssygeplejerske og 3 lager fra hjerte-rask samt 2 sygeplejersker og
8 laeger fra gigtambulatoriet. Alle interviews blev lydoptaget og efterfelgende trans-
skriberet. Vi har arbejdet ud fra felles interviewguides og observationsguides, men
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har i interviewene forfulgt temaer, som informanterne selv bragte pd banen. Narmere
beskrivelse heraf folger i naste delafsnit.

De interviewede hjertepatienter er mellem 33 og 90 ar med en gennemsnitsalder pd
66. De 3 er kvinder, de 8 er mand. 4 er erhvervsaktive, 1 er invalidepensionist, mens
resten er pensionister. Stedet for interviewet blev valgt af patienten, og foregik for
hovedpartens vedkommende hjemme. To blev dog interviewet pa deres arbejde, en pa
hospitalet og en i Dansk Sundhedsinstitut.

De interviewede gigtpatienter er mellem 36 og 79 ir, med en gennemsnitsalder pa 53
ar. De 7 er kvinder, de 3 er mand. 6 er erhvervsaktive (2 er deltidsansatte), 3 er for-
tidspensionerede, 1 er pensionist. Interviewene blev for hovedpartens vedkommende
foretaget i patienternes hjem, bortset fra et enkelt som blev foretaget pa hospitalet.

Af anonymitetshensyn refererer vi i rapporten til behandlerne med deres stillingsbe-
tegnelse (reservelaege, overlege, sygeplejerske), og til patienterne med ken og alder i
kortere empiriske beskrivelser eller citater. Ligeledes er alle sted- og personhenforende
beskrivelser og udsagn udeladt. Nar vi gengiver leengere cases, refererer vi til patienterne
med fiktive navne. Dette gor det nemmere undervejs at henvise til de forskellige cases,
men skyldes ogsé et bevidst enske om at underbygge vores analytiske perspektiv pa
patienten som person og aktiv medspiller i det kliniske made (se naste afsnit).

Projektets tilknyttede praktikant og specialestuderende, Kristina Albeck, har efter
afslutningen af dataindsamlingen udfert et uathangigt feltarbejde blandt andet pa
samme gigtambulatorium og pa en hjerte-afdeling pa et andet hospital. Hendes projekt
adskilte sig fra vores undersogelse ved at have fokus pa legers fagidentitet og tilgange
til patientinddragelse samt ved primert at anvende deltagerobservation som metode.
Observationer fra hendes projeke er benyttet til at udbygge og underbygge dele af
denne rapports materiale (kapitel 6). For nermere beskrivelse af studenterprojektet, og
méden dets data er brugt i denne rapport, henvises til bilag 1.

3.2 Analytisk tilgang

I litteraturen om felles beslutningstagning findes en reekke eksempler pé studier af vari-
ationer over gnsker og indstillinger til patientinddragelse, og hvad variationerne athan-
ger af (alder, ken, uddannelsesniveau, selvoplevet helbred, sygdommens karakeer). Se
for eksempel (45, 46). Sddanne taksonomier skabes ikke med dette projekt. I stedet er
analysen bygget op som en undersogelse af signifikante fortallinger, der hver for sig
forteller noget, der er vigtigt for, hvordan behandlingsmassige beslutninger tages, og
hvordan patienter inddrages i dem.

Patientinterviewene anskues siledes som fortellinger, der skabes i det serlige mode,
som interviewet udger. Patienterne har i udgangspunktet ikke fortzllinger om beslut-
ningstagning. Men de har en fortzlling om deres sygdomsforlgb®. Vi har bedt patien-
terne fortzlle denne kronologisk, og har si undervejs spurgt ind til forhold omkring
beslutninger, valg og information. I interviewets dialog fremkommer heraf en fortel-
ling med et eller to sarlige omdrejningspunkter. Omdrejningspunkterne er pé den ene
side centrale for patienternes oplevelse af sygdom og behandling, pd den anden side

er de styret af interviewernes fokus pa beslutningstagning. Omdrejningspunkterne
kan ogsd kaldes temaer. Temaet kan vere tryghed, at vare syg eller rask — eller det

kan handle om, hvad, hvornir og hvordan man som patient kan sege information.
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Interviewene har forfulgt de temaer der opstod undervejs, og har siledes veret meget
dbne.

Behandlerinterviewene er ikke pd samme made fortellinger, idet behandlernes ople-
velser med patientinddragelse ikke kun bygger pa ét bestemt sygdomsforleb. Disse
interviews blev i stedet foretaget som klassiske semi-strukturerede interviews med
temaer, der var defineret pa forhdnd. Fokus for interviewene var dog behandlernes
personlige erfaringer med at traeffe behandlingsmaessige beslutninger, og interviewerne
bad derfor om konkrete eksempler pa mere generelle udsagn om patientinddragelse.
Derved fremkom der undervejs i interviewene en rekke mindre fortellinger, som pa
samme mdde som de mere overordnede patientfortellinger, har bestemte omdrejnings-
punkeer eller temaer, der af behandlerne opleves som relevante for beslutningstagning i

behandlingen.

Som forste led i analysefasen blev hvert enkelt interview vurderet som en fortelling, og
dens karakeeristika noteret. Temaerne i de enkelte interviews er benyttet som kodeord

i analysen af det ovrige materiale. Herved har vi fiet mulighed for at sammenholde
eksempelvis Ingers fortelling om tryghed med, hvad de andre patienter udtrykker om
tryghed. Dertil er materialet kodet for en rekke andre kodeord, som samler materialet,
herunder informationsudveksling, ansvar, viden, bivirkninger, samtale om det levede liv
etc. Det overordnede mal med denne analysestrategi har veret at afsege materialet for
sigende fortellinger, som underbygges og nuanceres ud fra det ovrige datamateriale.

Fortellingerne er personlige beretninger, men bzrer samtidig prag af generelle pro-
blemstillinger. I rapporten er en rekke af fortellingerne gengivet i uddrag som cases.
Andre fortellinger end de gengivne kunne ogsa vere valgt. Og vi kunne have gengivet
mange flere. Vi har imidlertid begrenset os til at gengive cases, der var serlig gode til at
tydeliggore problemstillinger, som ogsd var markante i det gvrige materiale.

Konsultationerne ses som begivenheder i en fortelling om et sygdomsforleb. Nogle
interviews kommer til at understotte eller forklare det, der sker i en observeret konsul-
tation, og dermed skaber interviewene en fortolkningsramme for observationerne. 1
andre tilfelde viser koblingen mellem interviews og observationer os, hvordan behand-
lere og patienter udvelger enkeltdele fra konsultationen, som passer ind i den fortel-
ling, som de handler pé og som de videregiver.

33 Forteellinger og viden

Fortellinger giver ikke bare indsigt i personlige erfaringer. De refererer ogsé til aktuelle
normer, verdier og offentlige former for viden (47, s. 268). Personerne fortaller deres
egne unikke fortellinger, men de komponerer dem ved at overtage og kombinere de
“fortalle-stile”, som er til ridighed i den givne kulturelle kontekst (48). P4 den méde
kan fortellinger give os indsigt i, hvordan kulturelle normer og verdier - fx for hvad
der karakteriserer et godt liv eller det at vare en god patient — pavirker den made,
hvorpa mennesker forholder sig til inddragelse i behandlingsmassige beslutninger.

Antropologen Mattingly foreslar, at man i et langvarigt patientforleb kan anskue hvert
klinisk mede som en begivenhed i patientens fortelling, hvor parterne forseger at styre
fortellingen om, hvem de er, og hvor deres liv er pa vej hen (49). Mennesker handler
og treeffer beslutninger ud fra, hvor i deres fortalling de er. I dette perspektiv bliver
konsultationerne vasentlige for fortellingen, nir der her skal treffes beslutninger, der
indvirker pd den retning, som fortellingen kan tage (48, s. 19).
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Kommunikationen om diagnose og behandling kan ses som en dynamisk proces,
hvor patient, lege og sygeplejersker over tid konstruerer det, som man kunne kalde en
”dialogisk fortalling” (50). Busch anferer, at man ved at tage udgangspunkt i den dia-
logiske fortelling i analysen kan afdekke, hvordan den enkelte samtale indgir i og er
medskabende for fortellingens handlingsforleb (50).

Fortellinger fortalles til nogen og har siledes ogsé et performativt perspektiv. Gennem
fortellingen placerer fortelleren sig i forhold til andre — og andre i forhold il sig selv.
Vi ser derfor ogsd efter, hvilke roller patienterne tilskriver sig selv og andre i deres for-
tellinger.

Fortellinger kan tolkes i forhold til, om de folger en bestemt struktur eller tilhgrer
bestemte genrer (51). De indsamlede fortallinger til dette studie folger imidlertid ikke
én klassisk genkendelig genre eller én struktur. Her er snarere tale om &bne fortallinger,
hvori rollerne lobende skifter, og det vil derfor virke begransende for analysen at gore
dem til genrefortallinger. I stedet vil vi se pd, hvilke roller de enkelte akterer i fortel-
lingen tilskrives; hvem er passiv, hvem er aktiv, hvem er offer, hvem er helt? Dette er
serligt interessant, fordi disse roller synes bundet til forskelligartede forestillinger om
behandling, behandlere og om, hvad det vil sige at vere en god patient.

Med dette perspektiv har vi observeret, hvordan patienter (og behandlere) i konsultatio-
nerne benytter samtalen til at konstruere og viderefore en fortelling om deres liv, som ikke
er afsluttet, men som de stdr midt i. Samtidig kan vi bruge fortellingsperspektivet til se pd
fakrtorer, der indvirker pd den aktuelle beslutningstagning i de kliniske moder, men som
rekker ud over "viden" og det, som snavert er i spil i forhold til den aktuelle kontekst.

Fortallingsperspektivet benyttes i denne undersegelse som analytisk og metodisk
tilgang. Samtidig er personlige fortellinger ogsd en fremstillingsform, som bruges af
patienter i dette studie s&vel som i andre studier. Den form for viden, som patienten
forventes at bringe med ind i beslutningstagningsprocessen, fremstilles nemlig ofte i en
fortellende form, og dens gyldighed hviler pa den personlige erfaring ("det er sidan jeg
oplever det").

Lagevidenskabens opmarksomhed mod dette har gjort, at fortellingen som form har
fiet stadig mere anerkendelse i den kliniske verden. I dag er biomedicin ikke leengere
pr. definition fjendtligt indstillet overfor personlige fortellinger, men ser dem som et
alternativ, der passer bedre til nogle aspekter af klinisk erfaring (48, s. 8). Nogle, herun-
der sociologen Gabriel, indtager det standpunke, at legen ber give plads til patientens
fortelling i konsultationen, fordi legen herfra kan suge viden, som kan bruges direkte
i behandlingen (44). Denne brug er maske serlig relevant i beslutningstagningsproces-
ser, hvor legen skal treffe beslutninger pa baggrund af indhentet viden om patientens
preferencer. Gabriel havder imidlertid, at patientens fortalling ber gives plads i kon-
sultationen, fordi den er berettiget i sig selv. Nar patientens historie fir plads i konsul-
tationen, ophzves det traditionelle magtforhold nemlig mellem lzge og patient. Lagen
viser, at patientens fortelling er berettiget — og modtages — og giver til gengeld sin tid.
Derigennem kan parterne komme ud over deres traditionelt fastlste positioner (ibid.).

Gabriel (og flere andre fortalere for det narrative perspektiv i medicinsk praksis) blan-
der narrativ teori og forstdelsen af, hvad fortellinger er og gor, sammen med en etisk-
moralsk dagsorden, der handler om, at lade patientens ord og hans subjektive oplevelse
af lidelsen spille en storre rolle i modet med de sundhedsprofessionelle (44, 52)°.
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Denne rapport bevager sig i samme mudrede farvand, hvor det er vanskeligt at adskille
teoretiske og analytiske implikationer fra etisk-moralske. Vi soger imidlertid at fast-
holde skellet ved at undga at diskutere, hvordan fortellinger potentielt kan benyttes

i konsultationen. Vi anskuer i stedet primert fortellinger som et medie, der benyttes
af nogle bestemte mennesker (hovedsageligt patienter) til at fremstille en bestemt type
viden (om deres egne erfaringer), alt imens de og deres behandlere fremstiller andre
typer viden pé andre méder (viden om evidensbaseret medicin f.eks). Vi soger ikke at
vurdere, hvilke vidensformer, der er bedst, men underseger hvordan de forskellige for-
mer stgder sammen, ndr de kommer i spil, og hvad det betyder for den dialog, hvori
der treeffes behandlingsmeassige beslutninger.

Til at begrebsliggore, hvordan viden kan have forskellig fremstillingsform og -art, har
vi valgt at benytte Barths studier af forskellige videnstraditioner (54). Ifelge Barth mi
viden altid anskues indenfor den videnstradition, som den indgar i. En videnstradition
bestdr af et bestemt st af forestillinger om verden og et medie, som forestillingerne
udtrykkes igennem. Endelig kommunikeres, distribueres og bruges den givne viden i
en rekke institutionaliserede relationer (54). De tre sider pdvirker gensidigt hinanden
og ma forstds som et samlet kompleks, der giver liv og gyldighed til den givne viden.

Viden er for Barth ikke (kun) lerdom. Viden er det kompleks af folelser/indstillinger,
informationer, kropsligt indlejrede ferdigheder og begreber, som mennesket bruger til
at begribe verden og handle i den. I dette perspektiv er patientens sygdomserfaringer,

frygt og verdier siledes som udgangspunkt en vidensform pé linje med evidensbaseret
medicinsk viden om en given sygdom.

Dermed er ikke sagt, at disse meget forskellige former for viden har lige stor gyldighed.
Viden kan have forskellig gyldighed athengigt af, hvilken videnstradition den benyttes
i. I nogle videnstraditioner har evidensbaseret medicinsk viden hgj gyldighed. I andre
vagtes den lidende persons beskrivelse af folelser og vardier miske hgjere. I familien
med et sygt medlem kan den statistiske sandsynlighed for et heldigt udfald af et fore-
stdende operativt indgreb have mindre gyldighed end frygt, verdier og den familizere
omsorgspraksis. Dette perspektiv pa viden giver en vinkel til at forstd, hvordan forskel-
lige former for viden er tilknyttet serlige sociale arenaer, og hvordan vidensformerne
kan brydes, nir de modes.
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Kronisk syge patienter er i lobende kontakt med sundhedsvasnet, og de forventes som
oftest selv at tage ansvar for en stor del af behandlingen, idet de jo i hovedparten af
tiden ikke er indlagte, og derfor selv skal styre deres medicinering. Ofte forventes de
ogsa at leegge deres livsstil om. Det forekommer derfor serlig relevant at styrke deres
inddragelse i behandlingsmassige beslutninger.

Kroniske sygdomme kan imidlertid vare meget forskelligartede, og de behandlings-
messige beslutninger, som skal treffes, kan tilsvarende vere meget forskellige. Det
tydeliggor dette studie. Med dette kapitel prasenteres de to behandlingssteder, som har
veret fulgt i dette studie, og de centrale behandlingsmeassige beslutninger, som treffes
i hver af dem. Derigennem gives indsigt i, hvordan behandlingsmeassige beslutninger
og behandlingsvilkir henger sammen. Ligeledes vises, hvordan kliniske situationer er
medskabende for patienter og behandleres indstilling til inddragelse i beslutningstag-
ning.

41 Patientinddragelse i hjerterehabilitering

Hjerte-rask er et rehabiliteringsforleb, som ligger efter et operativt indgreb, enten en
by-pass operation, en ballonudvidelse, en kranspulsireundersegelse for mistanke om
blodprop eller en hjerteklapoperation. Patienterne har veret igennem et livsnedven-
digt indgreb. Nogle gange akut, andre gange planlagt. De har det typisk godt bagefter
fysisk, men de er fortsat hjertesyge, hvilket betyder, at de er i stor risiko for fi blod-
propper i hjertet (igen).

Hjerte-rask er et tilbud om et 4rs efterkontrol, hvor livsstilseendringer og symptoma-
tisk sdvel som forebyggende medicinsk behandling implementeres og justeres. Det
bestar af fire kontrolbesog, et med lege og sygeplejerske (varer op til en time), to med
sygeplejersken (30 min), hvor legen kun kaldes ind, hvis det bliver nedvendigt, og en
afslutningssamtale med lege og sygeplejerske (30 min). Herefter henvises patienterne
til egen lege, som stdr for den fortsatte kontrol.

Et hjerterchabiliteringsprogram skal indeholde et samlet og koordineret tilbud om
visitation til og planlaegning af et individuelt program, patientinformation og undervis-
ning, rygeopher, kostomlegning, fysisk treening, psykosocial omsorg, symptomatisk og

forebyggende medicinsk behandling, kontrol, opfelgning og vedligeholdelse (55).

Det er i princippet et forlob, hvori der foretages en reekke beslutninger om forebyggen-
de behandling. Der er evidens for, at kolesterolsenkende medicin (statiner, f.eks. sim-
vastatin), betareceptorblokerende midler (fx Selo-Zok), acetylsalisylsyre (hjertemagnyl)
og blodtrykssenkende behandling nedsztter dedeligheden for denne patientgruppe.
Dertil er der fundet effekt af kostomlegning. Noget af denne effekt — men ikke den
hele — kan forklares med kostens indvirkning pd kolesterol, veegt og blodtryk. Fysisk
trening har veldokumenteret effekt som delelement i hjerterehabilitering. Rygeophor
betragtes som sardeles vasentligt. Fra hjerte-rask tilbydes patienter derfor henvis-

ning til fysisk genoptraeningsforleb, ryge-stop klinik og konsultation hos en dietist.
Desuden er disse livsstilsinterventioner fast tilbagevendende tema i konsultationerne pd
hjerte-rask.
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Livsstilsinterventioner og medicinsk behandling er ikke alternativer, men komple-
mentare. Det betyder, at behandlingsansvaret formelt set bliver bide patient og leges.
Begge skal handle. Den medicinske behandling kan give en rekke bivirkninger, og
livsstilsinterventionerne kan vare svere at igangsette uden stotte. En rekke spergsmal
rejser sig, som kraever smé beslutninger; hvor mange bivirkninger skal fx tolereres i
forhold til, hvor stor effekt det har at tage Selo-Zok. Eller har patienten den forngdne
viden til at introducere en kolesterolvenlig kost? Som sporgsmalene indikerer, kan en
rekke beslutninger med fordel traeffes i tet dialog mellem behandler og patient.

Leger og sygeplejersker i hjerte-rask legger vagt pd, at patienter er inddraget i beslut-
ningerne. Som en lege udtrykker det:

P3 linje med denne leege beskriver andre interviewede leger vigtigheden af, at patien-
terne informeres og treeffer oplyste valg. De beskriver siledes en situation, hvor valget

i sidste ende er patientens, ikke et felles valg (jf. modellen i kapitel 2). Som den her
citerede laege leegger behandlerne vagt pd, at inddragelse er vigtig, fordi det handler

om langsigtet behandling, som afthanger af patienternes handlinger. Nar leegerne bedes
specificere, forklarer de, at det primert er i forhold til livsstilsinterventioner, at de anser
oplyste valg som centrale for behandlingen.

De interviewede patienter oplever ikke, at de kan valge behandlingen i hjerte-rask fra
eller til. Sarligt oplever de sig ikke inddraget i den medicinske del af behandlingen.
Arsagerne knytter sig til patienternes oplevelse af den kliniske situation. Hvorledes bli-

ver tydeligt i det folgende.

De fulgte patienter i hjerte-rask er mellem 33 og 90 &r. Trods de store forskelle i alder
er de felles om at opleve deres hjerteoperation eller indgreb som et stort og risikofyldt
indgreb, som de har varet bange for — men som de var nedt til at velge. Indgrebet sat-
ter dagsordenen for deres fortllinger: Fortellinger, der kredser om liv og ded, deds-
angst og segen efter tryghed. Disse temaer kan bide ses som et omdrejningspunkt i
den fortelling, de giver antropologen i interviewet, og som det omdrejningspunkt, der
guider deres handlinger i konsultationen. For at give et indblik i de situationer, som
omdrejningspunkterne stammer fra, vil vi gengive et uddrag af Gerdas fortelling om

hendes behandlingsforlgb.
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fiet en blodprop, og at de ville prove at sende hende til Rigshospitalet med det samme,
for méske var det nok med en ballonudvidelse, men i givet fald var det nu. Der var
ikke tid til at vente.

P4 Rigshospitalet kom hun ind til forundersogelse. Her viste det sig at vere nedvendigt
med en by-pass operation. Gerda forteller:

Jeg havde si forfardeligt ondy, ja, men jeg var ved bevidsthed hele tiden... Det eneste, jeg
tenkte pd, var hvordan jeg fik besked til min son og svigerdatter om, at jeg ikke kom alli-
gevel og hentede mit barnebarn. Men jeg kom s til den forundersogelse, og si sagde de:

"Vil du ikke se med?" [man kan se hvad der foregir ved lyskenundersogelsen pa nogle store
skarme].

"Ne", sagde jeg. Men si kunne jeg jo alligevel ikke lade vare med at se, vel? Og jeg kunne
godlt se, at der var ikke nok passage igennem de der ledninger. Si kom kirurgen, chefleirur-
gen pi Rigshospitalet, og snakkede med mig, og de ville gerne operere mig, og give mig 3 nye
ledninger. Jeg sagde: "jeg er for gammel". Ja, altsd, jeg mente, jeg var for gammel til sddan
noget, ikke? Men si sagde han: "Der er ikke noget som helst i vejen med dit hjerte. S jeg
synes, du skal gore det, for ellers si far du det lige sa slemt, som du har haft det". Jeg kunne
ikke gi pd gaden ret meget, si mitte jeg std stille. Og si tog jeg operationen, og den gik godt.
Interviewer: Men det foltes som et valg, du faktisk havde der.

Gerda: Ja. Han sagde, "det er dig selv, der valger, men vi vil gerne operere dig, for du er
altsi sd frisk ellers, si du kan lige si godt tage det som en ung". Og si gor man det, ikke?
Si sagde han: "for ellers, s kan du blive som du er”, ikke, og si fi et dirligt liv. Jeg tenkte
Jja, jeg har haft et langt og et godt liv. Jeg var trods alt pi vej til 82 pa det tidspunkt. Skulle
det gi galt, oh — si var det vigtigt, at jeg havde haft det godr i lang tid, ikke? Sidan ser jeg
pé det, frem for at man skulle gi og vare — have det rigtig skid, for det ville man jo fi, det

ville blive varre og verre, ikke?

Som for de gvrige patienter gelder det for Gerda, at indgrebet igangsatte overvejelser
over risikoen for at de i forhold til at leve et liv med svere smerter, hvor der stadig er
en risiko, og som derfor ikke opfattes som et onskverdigt alternativ.

For Gerda har valget om operationen varet meget eksplicit, da hun i forste omgang
sagde nej tak. Andre patienter beretter om, hvorledes de blev bedt om at tage stilling
til en risiko — men ikke oplevede noget valg. Flere legger ogsd vegt pd, at det har veeret
godt for dem, at der ikke var noget valg. En ldre mand siger siledes:

Jeg opfatter det sadan, at der er en syg mand, der er noget galt med ham. Det ma vi afhjal-
pe. Det behover vi sgu da ikke sporge ham om, det vil han vel gerne have.

En yngre mand supplerer:

Jeg havde ikke oplevelse af at vare med i noger af det. Og for mig gjorde det ikke noget. Jeg
synes, det var meget rart, at de ligesom tog over og viste, hvilken vej vi skulle.

Det store valg om at {3 foretaget et indgreb har en anden karakter end de forebyggende
beslutninger, som er fokus for denne rapport. Valget om operation/indgreb synes der-
for ikke sé relevant her. Og sé er det det alligevel. For det er denne store begivenhed,
som er den afggrende for hovedparten af de interviewede hjerte-patienter. Det store
valg stiller dem i en sarlig position i forhold til sundhedspersonalet: de er taknemmeli-
ge. Sundhedspersonalet er heltene, der redder dem. Dertil setter det store valg en dags-
orden for patienterne: overlevelse og tryghed. De forebyggende beslutninger, der traffes
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i det efterfolgende forleb i hjerte-rask, opleves af mange som delelementer i dette store
valg. Som Gerda siger det:

Hjertepatienterne begynder typisk i hjerte-rask seks uger efter operationen/indgrebet.
Pa det tidspunkt er forstegangsopererede stadig meget forskreekkede over det skete.

De er blevet udskrevet med en palet af forebyggende medicin og informationsbogen
"Hjerte-bogen" fra Hjerteforeningen. Men de mangler ofte viden om, hvad der er sket,
og hvad der skal ske, foruden kendskab til deres sygdom. Forste konsultation varer
derfor op til en time. Hjertepatienternes méde at forholde sig til informationen og
konsultationen er praget af deres utryghed. Patientinddragelse i hjerte-rask er derfor
en kompliceret storrelse, som béde skal tage hensyn til skabelsen af tryghed, og at man
skal informere mennesker, som tolker i et serligt lys (liv/ded). Den forebyggelse, som
igangsattes, oplever patienterne ikke som relaterende sig til en fjern fremtid alene (sile-
des som ofte er problematiseret i forebyggelseslitteraturen). Den knyttes ogsé an til en
angst for at do nu.

De ansvarlige sygeplejersker pd hjerte-rask er meget opmerksomme pé dette dilemma.
Informationsmaterialet i venteverelset er siledes ngje udvalgt ud fra, at det skal vere
det, som gor folk mindst bange.

En patient med et meget hgjt kolesteroltal beskriver angsten for at de som felger:

Gennem forlgbet i hjerte-rask erfarer patienten, at han med medicinen og en ikke alt
for rigid kost kan holde sit kolesteroltal nede. Informationen om kost og den tilbage-
vendende kontrol af hans kolesteroltal har gjort ham tryg og ger, at han igen tor leve
— stort set som han gjorde for.

En anden patient beskriver, at dedsangsten sidder i ham hele tiden som en lille orm,
der gnaver. Den er i hans baghoved i alt, hvad han ger. I det lys bliver en del af de sma

valg, som et forlgb i hjerte-rask bestér af; til valg mellem pest eller kolera.

For en del patienter gelder det, at hjerte-rask ikke opleves som et tilbud. Som en aldre
dame udtrykker det:

Ligesom Gerda oplever denne patient, at de mange forebyggende valg om livsstilsinter-
ventioner og medicinsk optimering af forebyggende behandling ligger som en naturlig
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fortsettelse af operation/indgreb. Man kan derfor ikke sige nej. Ved en gennemgang af
hvad patienterne betragter som valgfrit, treeder et serligt karakteristika frem: Man kan
ikke sige nej til noget, der betragtes som del af den behandling, som indgrebet er. Der
er forskel pa, i hvilket omfang patienterne ser livsstilsinterventioner, dietist og rehabi-
literingsgymnastik som del af samme behandling som indgrebet. Patienternes oplevelse
af, hvorvidt der er tale om en ”pakkelosning” eller adskilte tilbud, synes séledes afge-
rende for, om de har en oplevelse af at blive medinddraget i beslutninger omkring det
rehabiliterende forlob.

Som afslutning pé karakteristika ved hjerte-rask vil vi nu belyse de to sider af behand-
lingen: livsstilsintervention og medicinsk forebyggende og symptomatisk behandling:

I hjerte-rask fordeles beslutningskompetencen eksplicit mellem patient og behandler. I
beskrivelsen af forlebet for patienter som meder op forste gang i konsultationen, for-
mulerer en laege det eksempelvist sdledes:

Dette citat tydeliggor, at behandlingen er bygget op om viden, der tilhgrer to forskel-
lige videnstraditioner. En som aktiveres i patientens sociale liv udenfor hospitalet, har
diztist, rehabiliteringsgymnastik og egen sogning af motionstilbud og kostomlaegninger
som korpus, og legger sig tet op ad viden om folkesundhed. Den anden videnstradi-
tion knytter sig til medicinsk behandling. Den aktiveres i klinikken med leegen, men
formes i szrdeleshed blandt leger (og delvist sygeplejersker) ved konferencer. Den har
forskningspublikationer og kliniske retningslinjer som centralt medie, og forestillinger
om effeke, statistik, og fastlagte behandlingsmal for blodtryk og kolesterol som central
tilgang til forstdelse af sygdom og behandling.

Rehabiliteringssygeplejersken i hjerte-rask har i praksis som rolle at forene de to viden-
straditioner. Hun gor det ved at motivere patienten til at foretage livsstilsendringer og
tilbyde den nedvendige viden. Hun seger at fi patienten til at treeffe beslutninger om
at motionere/@ndre kost/stoppe med at ryge ved at aftale mil med vedkommende,
som hun sa felger op pé ved naste konsultation. Det er ifolge sygeplejerskerne en svaer
opgave, for "ndr de kommer hjem, kommer der ofte noget i vejen”. Dertil indleder syge-
plejersken samtalen omkring justering af den medicinske del af behandlingen. Hun
informerer om og sporger ind til bivirkninger, almene velbefindende, og gennemgar
blodtryk, puls, kolesteroltal og evrige kontrolmalinger med patienten. Nér leegen har
husket at notere en max. dosis pé et ordineret praparat, har rehabiliteringssygeplejer-
sken kompetence til at optitrere til maksimal méldosis. Hun har séledes en central rolle
i en rekke af de sma beslutninger, som skal treffes i hjerte-rask®.

De to videnstraditioners forskel tydeliggares ved at den samtale, hvor de aktiveres, har
forskellig karakter. I samtalen om medicinsk optimering stdr gennemgang af behand-
lingsmal og dagens malvardier centralt. Behandleren oplyser om et tal og meddeler, at
tallet skal veere under et givent niveau (under 140 i blodtryk fx). Tallene indfojes i et
statsusskema, som patienten modtager en udskrift af.

Den made, behandlerne beskriver denne del af dialogen, kan give indtryk af; at beslut-
ningstagning i den medicinske videnstradition har det med at blive reduceret til en tek-
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nisk opgave, hvor opgaven loses af den, som har ekspertisen til at udregne svaret (dvs.
leegen). Dermed bliver den usikkerhed, der ligger i det kliniske rationale, utydelig, og
potentialet i at involvere patienten i beslutningstagningen forsvinder tilsyneladende fra
behandlernes umiddelbare blik (se fx 56). Patientinddragelse er ikke et ord, som ligger
lige for i behandlernes beskrivelser af disse praksis. Dog reflekterer de i interviews over,
at patientinvolvering i udredning af effekt og bivirkninger stadig er nedvendig,.

Samtalen om medicinsk optimering indeholder ogsé potentielt information om medicin.
Behandlerne fortaller, at de begrenser den information om medicin, de giver patienten.

I et engelsk studie blev tyve leeger interviewet og deres konsultationer observeret. Disse
leger var meget overraskede over at blive spurgt til patienternes preferencer for medi-
cin, og svarede med get, hvis de havde et svar. Denne opfattelse korresponderede med,
at patienterne blev informeret pa et lavt niveau om deres medicin (57). Lagerne i det
engelske studie oplevede, at de skulle vurdere, hvilken information patienterne onskede
og kunne hindtere at fi, og derfor var de nedt til at konstruere og sztte deres lid til
antagelser om patienterne. Desuden satte de sporgsmaélstegn ved patienternes evne til
at forstd medicinsk sprog og medicinske problemer (ibid.). Behandlerne pa Hjerte-
rask ligner pd dette omride de engelske leger: De informerer begraenset om medicin,
sporger ikke til patientens preferencer, og forventer ikke, at patienterne gnsker denne

fagspecifikke viden.

Niér samtalen omhandler livsstil, former den sig markant forskelligt fra samtalen om
den medicinske optimering. Som en sygeplejerske forklarer det:

Med overvegt er det anderledes, fremhaver sygeplejersken. Det skyldes dels, at der
videnskabeligt ikke foreligger samme form for viden, dels at samtalen former sig som
en samtale, hvor hun mé legge beslutningen ud pa en anden méde. Som hun udtryk-

ker det:

Livsstilsfaktorerne leegges pd den made ud til en hgjere grad af egenbestemmelse. Alle
behandlere fremhzver, at de endelig ikke md pitvinge patienterne nogle livsstilsbe-
slutninger, som de ikke selv gnsker. Behandlerne mener, at patienterne forventer en
medinddragelse, som harmonerer med det skel mellem medicinsk behandling og livs-
stilsinterventioner, de har defineret. Som en behandler siger det:
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Medinddragelse og vidensniveau forventes siledes at harmonere. Patienter skal have
information, der hvor de skal handle — nemlig pa de livsstilsrelaterede faktorer. Vedr.
medicinen er det personalet, som skal handle, s for dem er viden om medicin vigtig.
Som en anden sygeplejerske siger det:

"Det er en viden, som er vigtig for personalet, men jeg er ikke sikker pd, den er vigtig for
patienten. Jeg er ikke sikker pd, at alle patienter har behov for at vide, hvordan medicinen
virker som sidan’.

Béde sygeplejersker og legen i hjerte-rask sperger ind til, hvordan det gir med de livs-
stilsinterventioner, som er patientens ansvar. For at illustrere gengives her et uddrag fra
en afsluttende konsultation. Patienten er en 60-&rig mand, som fik en by-pass opera-
tion for et &r siden.

Sygeplejersken forteller, at dagens konsultation er en afslutningssamtale. Patienten skal
have svar pd en dognblodtryksméling, de har fiet lavet, da hans blodtryk ligger noget
hejt, men han fir tilsyneladende nogle bivirkninger i form af eksem af det blodtryks-
senkende medicin. Dernast sporger sygeplejersken:

Sygeplejersken: hvordan gir det med motionen?

Patient: job, jeg ror mig, men ikke som jeg kunne onske mig. Det er drstiden.
Sygeplejersken: hvad laver du?

Patient: efter arbejde cykler jeg en times tid, men ikke nu, for nu er det for morks. S gir
Jjeg en tur ind imellem, men det har ikke samme effek:t.

Sygeplejersken: har du overvejet at gd i et motionscenter?

Patient: Joh...

Sygeplejersken: far du ondt eller bliver du forpustet nir du ror dig?

Patient: nej

Sygeplejersken: har du havede ben om dagen?

Patient: nej, det er kun ndir det er varmt.. nej, det er som om mine fodder er mere slanke
nu.

Sygeplejersken: og hvad med cigaretterne?

Sygeplejersken gir ud og ser efter legen. Antropolog og patient venter. Der er stille... Vi taler
lidt om vejret. Patienten forklarer, at det ikke er til at komme ud og fi rort sig i det vejr.
Pludselig er det tydeligt, at det er lenge siden, han har cyklet eller giet tur.

Laegen kommer ind og gennemgir hans medicin og evaluerer forlobet med patienten. Derpd
gdr han i gang med at diktere en udskrivningsrapport. Han stopper i diktatet og sporger:
Leagen: hvordan med motion?

Stille

Lagen: hvordan med motion?

Patient: jeg gar eller cykler. Nasten hver dag om sommeren.

Legen: det er godt

Sygeplejersken: Har du problemer, nér det er kolds?

Patienten ser forvirret ud. Nej, mener du med smerter?

Sygeplejersken: Ja. Nir det er koldt. Det har da varet koldt nogle dage her, men da var du
mdske ikke ude pd turen?

Patienten undviger at svare.

Ligesom denne patient har mange af de observerede patienter tre forskellige beskri-
velser af deres indsats i den del af behandlingen, som er deres ansvar: en til sygeple-
jersken, en til lzgen, og en til antropologen. De forskellige beskrivelser tydeligger, at
den egentlige beslutningstagning om egenomsorg er splittet mellem en dagligdag, hvor
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beslutningen om at handle skal foretages — og klinikken, hvor aftalen om, at patienten
skal handle pa en given made, indgds. Denne skarpe adskillelse af hverdagsliv og det
kliniske mede er karakeeristisk for hjerte-rehabilitering.

4.2 Patientinddragelse i hjerte-rask — en opsummering

For kort at opsummere er den kliniske situation i hjerte-rask praget af at veere et forlob
efter et livstruende hjerteinfarke eller hjerteoperation. Patienterne har her veret stillet
overfor en stor beslutning: at std i en livstruende situation og sige ja tak til en risiko-

fyldt behandling.

Hjerte-rask opleves ikke som et selvstendigt forleb, men som en del af den operation/
det indgreb, som de allerede har sagt ja tak til. Selv om patienterne teoretisk set kan
sige nej tak, opleves dette valg ikke som en reel mulighed; nir man har sagt A, mi man
ogsé sige B. Desuden har sygdommen, de fejler, en karakter som gor, at de tenker i "liv

eller ded".

Patient-behandler dialogerne i hjerte-rehabilitering forlober pa to forskellige méder
korresponderende til de to videnstraditioner, som forenes i rehabilitering. I den ene
videnstradition forventes patienten at have — og fi — viden og information, og at treffe
beslutninger som i sidste ende er hans ansvar. Den individuelle afvejning af, hvad der
er bedst for patienten selv, stir centralt, og det preger samtaleformen i konsulta-
tionen. I den anden videnstradition treffes beslutninger i hojere grad af personalet.
Patienten vurderes ikke at have brug for samme niveau af viden, og basis for beslut-
ningen er statistisk frem for individuel. Medicinsk behandling og livsstilsintervention
er siledes klart adskilte domaner — henholdsvis behandlernes og patienternes. Hver
har viden, handlekompetence og ansvar i eget domane, og begrenset indflydelse pa
den andens.

43 Patientinddragelse i gigtbehandling

Gigt er ikke én, men mange sygdomme, der kan have ret forskellige forlgb, og som
fordrer forskellige behandlingsmassige indsatser. P4 Rehabiliterende Klinik H udger
patienter med kronisk leddegigt den storste patientgruppe, men der er ogsd en del med
urinsyregigt, psoreasisgigt, Bechterews sygdom og Sjegrens sygdom’.

Felles for gigtsygdommene er, at de fleste er kroniske, at de paferer patienten bety-
delige smerter, og at de (ubehandlet) kan edelegge kroppens led. Gigt skyldes en
autoimmun reaktion, hvor kroppens eget immunforsvar gir til angreb pa celler i krop-
pens led, sd der opstar en betendelsestilstand uden nogen udefra kommende arsag.
Gigtsygdomme kan ikke helbredes medicinsk, men betendelsestilstanden kan hemmes
eller standses helt med forskellige typer gigtmedicin, og smerterne kan mindskes med
smertestillende medicin.

Sidelgbende med den medicinske behandling fir mange gigtpatienter fysioterapeutisk
behandling og trening i varmtvandsbassin. En del — sarligt ldre som allerede har
padraget sig ledskader efter lang tids sygdom — fir ergoterapeutisk vejledning i brug af
hjelpemidler til hjemmert, specialsyede sko mv., og nogle fir bevilliget rekreationsop-
hold pad Montebello®. Desuden fér en del patienter injektioner af binyrebarkhormon

i enkelte led, der er serligt smerteramte eller haevede, og en del patienter gennemgar
operationer af storre eller mindre art — typisk korrektion af deforme led eller indsat-
ning af kunstige led.
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Ert typisk gigtbehandlingsforleb pa Rehabiliterende Klinik H vil overvejende vere
ambulant, strekke sig over mange 4r og involvere en rekke beslutninger om bide selve
gigtbehandlingen og de navnte relaterede behandlinger. De typer medicin, der anven-
des i gigtbehandling, har en rekke forskellige bivirkninger. Samtidig klinger effekten

af en behandlingsform ofte af efter noget tid, s& patienten md skifte til en ny type
medicin for at holde sygdommen i ro. Leger og patienter er derfor nedt til kontinuer-
ligt at forholde sig til behandlingens effekt og relatere dette til patientens individuelle
oplevelse af smerter og bivirkninger, og treeffe sma og store beslutninger om justering af
dosis eller skift til andre typer medicin, indgreb eller anden behandling.

I modsatning til forlobene pa hjerte-rask, fylder diagnosticeringen meget pa gigtambu-
latoriet. De kliniske retningslinjer for behandling af gigt er forskellige alt efter hvilken
gigtform, der er tale om, og hvor fremskreden sygdommen er. For at kunne behandle i
overensstemmelse med retningslinjerne er legen derfor athangig af at have en forholds-
vis klar diagnose (eller en steerk formodning om den), for den egentlige behandling kan

pabegyndes.

Det kan imidlertid tage lang tid og kreve omfattende diagnostiske tests at stille en sik-
ker diagnose for gigt. De diagnostiske test anvendes i en bestemt rekkefolge — de billig-
ste og mest ukomplicerede tests, som fx blodprever, anvendes forst. Hvis de ikke giver
et tilstrekkeligt sikkert resultat, kan der iverksattes en scanning (MR, CT eller ultra-
lyd) eller en skintigrafi (affotografering af hele kroppen efter indsprejtning med kon-
traststof) for at se omfanget af beteendelse og destruktion af knoglevaev. Resultaterne af
hver test vurderes ngje, for der tages stilling til, om en ny test skal foretages.

Samlet set betyder disse omstendigheder, at der kan g meget lang tid, for leegen over-
hovedet begynder at diskutere konkrete behandlingsmuligheder med patienten, hvilket
kan virke frustrerende, iser for nye patienter som er utdlmodige efter at komme i gang

med en behandling.

I trdd med dette beskriver nogle teorier om beslutningstagning, at lgsninger pé pro-
blemer forst iveerksettes, ndr den rette beslutningsanledning er til stede (39). Aktorerne,
som skal treeffe beslutningen, seger med andre ord en anledning, som gor det menings-
fuldt at koble et bestemt problem med en bestemt lgsning. I gigtbehandlingen er en
rekke gyldige beslutningsanledninger defineret pa forhind, og behandlerne imellem er
der som regel en felles forstdelse af hvilke anledninger, der kraver hvilke losninger.
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Inden for gigtbehandling er patienter og leeger som oftest (men ikke altid) enige om, at
losningen er medicinsk behandling. Problemet har derimod flere facetter; patienten er

mest optaget af smerter og det daglige funktionsniveau, mens legen ser leddestruktion
som det storste problem.

I ovennzvnte eksempel er det tydeligt, at lzgen og patienten har vidt forskellige opfat-
telser af hvilken beslutningsanledning, der skal gelde. For Charlotte er hendes smer-
ter, sovnlgshed og den manglende effekt af den smertestillende behandling tydeligvis
anledning nok. Laegen udskriver en ny type smertestillende medicin til hende, men
Charlottes subjektive smerteoplevelse er ikke anledning nok til at igangsette den egent-

lige behandling.

For legen er fundet af en klar diagnose den anledning, der gor, at problem (smerte
og leddestruktion) og lesning (egentlig gigtbehandling) kan kobles sammen, si en
behandling kan settes i gang. Han seger derfor pa forskellig made at finde ud af hvil-
ken anledning, der er tale om ved at bruge forskellige diagnostiske tests. Han foreslar
endda Charlotte, at hun kan pdbegynde en "diagnostisk behandling”" med binyrebark-
hormon: Hvis hun responderer positivt pa en sidan behandling, vil det vere bevis

pa, at det er en betendelsesproces, der er drsag til Charlottes smerter, og si vil han
kunne stille diagnosen gigt med storre sandsynlighed. Charlotte er imidlertid usikker
pa bivirkningerne, og legen dropper det derfor hurtigt igen. Diagnosticeringen kan
sdledes ses som en afsegning af beslutningsanledninger, hvor der sker en forhandling
mellem lege og patient af, hvad der er gyldige anledninger, og om disse defineres sub-
jektivt eller objektivt.

Set i dette perspektiv kommer patientinddragelse i beslutningstagning til at handle
om, hvordan beslutningsanledninger afseges, defineres og forhandles mellem lege og
patient — og hvilke regler der eksisterer for, hvordan denne forhandling kan foregd.

Der findes forskellige typer medicinsk behandling af leddegigt. Den mest brugte
behandling er sikaldt konventionel eller "langsomtvirkende" gigtbehandling, som bestar
af cellegift, der gives over lang tid i relativt lave doser. De mest anvendte praparater er
Methotrexat (MTX), der gives som tabletter eller ugentlige injektioner og Salazopyrin
(SLP), der kun findes i tabletform. Disse midler senker betendelsesaktiviteten og for-
sinker odeleggelsen af leddene, men standser den ofte ikke helt. Denne type behandling
kan medfere bivirkninger som voldsom kvalme og leverpdvirkning. MTX kan desuden
give fosterskader ved graviditet, mens SLP ikke har denne bivirkning’.

Behandlingen skal gives et stykke tid, for den har effekt — deraf navnet "langsomtvir-
kende" — og effekten klinger tilsvarende langsomt af, hvis behandlingen afbrydes. I
optrapnings- og nedtrapningsfasen gives ofte supplerende tabletbehandling med biny-
rebarkhormon, som har en hurtig smertestillende og betendelseshemmende effeke,
men kan give bivirkninger som vagtforegelse, forhgjet blodtryk, knogleskerhed, mave-
sar og hallucinationer ved hgje doser over lengere tid.

Patienter som er i behandling med MTX og/eller SPL, kommer typisk til kontrol pa
Klinik H hver 3-4 méned. Nogle dage inden konsultationen fir de taget blodprever
pa laboratoriet, sa resultaterne er tilgengelige for deres lege inden konsultationen. De
patienter, som har veret i behandling for deres sygdom gennem leengere tid, har efter-
handen fiet et godt kendskab til, hvordan de forskellige undersegelser anvendes, og
hvad de viser. De er ofte ikke s akut generede af smerter som “nye” patienter, og de
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er ikke leengere plaget af frustration over ikke at have nogen gyldig forklaring pd deres
smerter. Desuden har de haft tid til at acceptere, at de lider af en kronisk, potentielt
invaliderende sygdom — og til rent praktisk at leere at hdndtere den bedre. De legger
derfor vagt pd helt andre ting i forhold til at blive inddraget i beslutninger omkring
behandlingen, og ser ogsd i hejere grad sig selv som kompetente til at deltage i beslut-
ningsprocessen, hvilket kan ses i nedenstdende case:

Mange rutinerede patienter forventer i lighed med denne patient, at de inddrages i
beslutninger om den medicin, de skal have. Det er karakteristisk for de erfarne patien-
ter, at de ser sig selv som kompetente til at treffe valget — i modsatning til hvad der er
typisk for de interviewede hjertepatienter.

Omkring 10-20 % af leddegigt patienterne har ingen eller utilstrekkelig effekt af kon-
ventionel gigtbehandling, og selv hvis de har god effekt, opherer virkningen af de lang-
somtvirkende gigtmidler ofte efter nogle &r. Disse patienter kan tilbydes en anden form
for behandling, som kaldes "biologisk behandling”, som virker ved at undertrykke
patientens immunforsvar og dermed helt standse den autoimmune reaktion, der forar-
sager betzendelsestilstanden i leddene.

Det biologiske praparat, man har mest erfaring med (Enbrel), har veret godkendt til
behandling i 8 ar. Derudover har man omkring 10 4rs erfaring med praparatet pa for-
sogsbasis. Effekten af behandlingen udover de sammenlagt 18 ar kendes derfor ikke.
Nogle forsegsresultater peger dog pé en let forhgjet risiko for pa lengere sigt at udvikle
lymfekreft, mens risikoen for at udvikle brystkreft nedsettes. P4 kortere sigt er der en
foreget risiko for at 3 forskellige infektioner pd grund af det nedsatte immunforsvar,
og patienterne kan desuden reagere allergisk pd medicinen. Samtidig er det veerd at
bemarke, at de biologiske praparater har den positive sideeffeke, at de reducerer drefor-
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kalkning — et forhold gigtpatienter er serligt ramt af, og som er baggrunden for, at de
har en hojere dedelighed end den ovrige befolkning.

Biologisk behandling er omkostningstung, idet selve medicinen er meget dyr (athengig
af praparat ligger prisen mellem 65.000 og 120.000 kr. pr. patient om éret), og den
skal gives som infusioner eller som injektioner af sygeplejersker p& hospitalet, eller som
patienten selv instrueres i at administrere. For at undgd et "overforbrug” af den dyre og
mandskabskrevende behandlingsform og for at sikre at behandlingen med de ukendte
langtidsvirkninger gives af de rigtige drsager, har ledelsen pa Frederiksberg Hospital
vedtaget, at beslutningen om at sette patienter i biologisk behandling skal treffes p en
serlig legekonference, som gennemfores en gang om ugen. Desuden er det vedtaget, at
forstevalget for behandling er det billigste produkt p& markedet (Remicade), medmin-
dre der er serlige grunde til at valge et andet produkt.

At pabegynde biologisk behandling med en patient er med andre ord ikke en beslut-
ning, der kan treffes af den enkelte leege i samrid med patienten — lagen skal have sine
kollegers opbakning til dette. Patienterne informeres om denne beslutningsprocedure,
og er derfor godt klar over, at denne behandlingsform er noget sarligt i forhold til de
andre typer behandling, der gives, og at det ikke er noget, der gives til alle og enhver.
Biologisk behandling er noget legerne giver, og man som patient blot fir besked om,
hvorvidt man er kendt egnet til eller ej — og ikke noget patienterne selv har veret serlig
involveret i at beslutte. I kapitel 6 diskuteres biologisk behandling nermere.

Béde konventionel gigtbehandling og nogle typer biologisk behandling kan gives som
injektioner en gang om ugen. Tidligere blev alle injektioner foretaget af sygeplejersker-
ne, men for at spare tid for sygeplejerskerne og lette gigtpatienternes dagligdag, opleres
en del patienter nu til at injicere sig selv derhjemme.

Beslutningen om, hvorvidt en patient kan lere at injicere medicinen selv, treffes af
sygeplejerskerne i samrid med patienten, og det er sygeplejersken, der forestér oplerin-
gen af patienten eller eventuelt en pargrende. En sygeplejerske forklarer, hvordan hun
vurderer, om en patient kan opleres til at stikke sig selv:

Sygeplejerskerne legger altsd forst og fremmest vaegt pd, om patienten fysisk er i stand
til at foretage injektionerne. Og som det fremgdr af uddraget, anser de det som deres
vurdering og deres beslutning. For patienterne er det afgerende derimod ofte det prak-
tiske aspekt, der ligger i ikke at skulle forbi hospitalet en gang om ugen — noget der
kan vare meget besvarligt, hvis man har fuldtidsjob, er gangbesveret eller bor langt
vaek. Mange af patienterne bryder sig ikke om at stikke sig selv, men kan ikke overskue
de praktiske og fysiske konsekvenser ved ugentlige injektioner pd hospitalet. Selv om de
sdledes i teorien kunne valge begge dele, oplever de kun at have én reel mulighed, fordi
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den anden ville have for stor negativ indflydelse pa deres @vrige liv. De afskriver sdledes
valget pa forhind.

Andre oplever dog, at de selv har varet med til at treffe beslutningen. Som en patient
siger:

Patienterne kan sdledes opleve, at en tidligere afvist valgmulighed (selvinjektion), kan
blive et gnskveerdigt alternativ efterhinden som de opdager, at deres oprindelige valg
har for store konsekvenser.

Mange gigtpatienter, som er i behandling med langsomtvirkende gigtpreparater,
oplever i perioder, at de pd trods af en ellers vellykket behandling fir problemer med
enkelte led, som haver op og smerter meget. Nogle gange kan patienten f3 tilstrek-
kelig lindring ved, at leegen suger den overskydende ledvaske ud med en kanyle. Andre
gange er problemet mere smerter end havelse, hvilket si kan behandles med lokale
indsprejtninger med binyrebarkhormon, ofte kombineret med noget smertestillende
(en blokade), som fjerner smerterne, indtil binyrebarkhormonets betzendelsesheem-
mende virkning indtreder efter nogle dages tid.

Flere af patienterne fortalte i interviewene om, at de havde fiet foretaget disse injek-
tioner, og det virkede, som om de opfattede dem som noget, der 13 ud over den szd-
vanlige behandling, og som i hgjere grad end den @vrige medicinske behandling var et
tilbud, de kunne anmode om:

Eksemplerne her tydeliggor, hvorledes nogle behandlingsmessige beslutninger pa
gigtomrédet igangsettes af patienten — og ud fra hensynet til konkrete begivenheder,
som indtreffer i patientens liv: en smerte som opleves for voldsom, et bryllup hvor
smerterne ikke ma forhindre patienten i at danse. Andre eksempler er en konfirmation,
som skal forberedes, et barn som skal bares, et barnebarn der skal kunne tages op af
kravlegirden eller blot at kunne komme omkring.
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44 Patientinddragelse i gigtambulatoriet — en opsummering

Den kliniske situation i gigtambulatoriet er praget af, at der anvendes en raekke for-
skellige behandlingstyper, men at effekten af de enkelte ofte klinger af over tid. Patient
og behandler skal derfor hele tiden vurdere, hvornar tiden er inde til at skifte til en
anden behandling. Resultatet er, at afsogningen og forhandling af gyldige beslutnings-
anledninger kommer til at std centralt i konsultationerne. Her er mange valg.

Samtidig er gigtpatienterne praget af, at sygdommen kan invalidere dem. For nogle
beslutninger bliver deres fysiske formden derfor afgerende. Medicinsk behandling og
det daglige liv er ikke adskillelige domaner. Legen har ogsd handlekompetence i for-
hold il patientens levede liv, og fir kendskab il det.

Den kliniske situation, hvor det levede liv og behandlingen er overlappende felter,
understotter en fordeling af handlekompetence, viden og ansvar mellem patient og
behandler, som tilsvarende har mange overlap. De kommende kapitlers eksempler vil
belyse hvordan. Ferst vil vi dog se pd sammenhangen mellem kliniske situationer og
patientinddragelse gennem en sammenligning af hjerte-rask og gigtambulatoriet.

4.5 Kliniske situationer og inddragelse — en sammenfatning

Med dette kapitel har vi illustreret spendvidden i den form for patientinddragelse, som
foretages i det observerede gigtambulatorium og det observerede hjerte-rask tilbud.

Gennemgangen har vist, at der i hvert tilbud synes at vere en overensstemmelse mel-
lem sygdommens karakteristika, behandlingstype, dialogform, og forventninger til
patientinddragelse. Disse faktorer synes igen at forme sig i forhold til fordelingen af
viden, ansvar og handlekompetence mellem behandler og patient. Som opsummering
skal vi her skitsere nogle af disse sammenhange.

Smerter invaliderer og pavirker gigt-patienternes liv meget. Hjertepatienterne foler sig
hurtigt fysisk raske efter et indgreb. Forskellen mellem den made sygdommen griber
ind i deres liv, afspejler sig i en stor forskel i, hvordan behandling og kliniske beslut-
ninger relaterer sig til patienternes levede liv. I hjerte-rask fokuseres meget pd livsstil,
men behandlerens rolle er som rddgiver. Han kan tale med patienten om det, opfordre
til omtanke — og henvise til dietist. Gigtlegen kan fx lindre symptomer ved at legge
en blokade, s& patienten kan deltage i sociale arrangementer. Behandling og det levede
liv spiller sdledes langt mere direkte sammen i gigtbehandling. Det afspejler sig i kli-
nikkens dialoger, hvor viden, ansvar og handlekompetence er uklart fordelt, og det
afspejler sig i gigtbehandlernes fokus pé patientpraferencer. For hjerte-rasks behandlere
forbliver patientens faktisk levede liv en lidt mere abstrakt og distant sterrelse, som de
ikke har hverken ansvar eller handlekompetence i forhold til.

Dertil kommer en fundamental forskel mellem patienternes tilgang til egen sygdom:
Hjertepatienternes fokus er pé overlevelse, mens gigtpatienterne gnsker smertelindring
og at bevare (eller generobre) deres foretrukne livsstil og funktionsniveau. Med andre
ord, sd har de to patientgrupper vidt forskellige dagsordener for deres deltagelse i
behandlingen. Disse dagsordener pavirker deres forventninger til og ensker om inddra-
gelse. Hjertepatienterne soger tryghed, mens gigt-patienterne i hgjere grad seger beslut-
ningsanledninger, der kan fore til de gnskede losninger.

Gigtbehandlingen indeberer i sig selv en mangde situationer, hvor beslutningsanled-
ninger kan forhandles, og de erfarne gigtpatienter lerer igennem deres forlob betin-
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gelserne og omstendighederne for disse forhandlinger. Som kapitel 6 vil illustrere,

gar nogle af dem ufortredent ind i denne forhandling ved selv at foresla diagnostiske
undersogelser eller nye behandlingsformer. Sarligt de erfarne gigtpatienter udtrykker,
at de selv er kompetente til at treffe valg, mens hjertepatienterne er mere tovende. For
gigtpatienterne handler medinddragelsen derfor i hgjere grad om at lere beslutnings-
anledningerne at kende, og trygheden ligger derfor i at kende de betingelser, som for-
handlingen om beslutningsanledninger foregar ud fra. Behandlingen pé hjerte-rask er i
hejere grad stadfestet og puttet i en pakke fra starten.

I hvert af de to behandlingstilbud er der séledes stor overensstemmelse mellem behand-
lernes og patienternes dialogform, behandlingstype, forventninger, samt fordelingen af
ansvar og viden. Umiddelbart kan man derfor f& det indtryk, at et behandlingstilbud er
et statisk ssammenhangende hele, som begrenser mulighederne for at ge patientind-
dragelsen. Nogle sygdomme og deres forlob synes pd forhand at have vilkar, der legger
op til patientinddragelse eller felles beslutningstagning, mens patientinddragelse synes
mindre naturligt i andre. Det er imidlertid en vasentlig pointe, at selvom et behand-
lingsomrade ligner en statisk, sammenhangende helhed, sé er det konstant i forandring
gennem den daglige interaktion. De sammenhangende helheder skal séledes ikke ses
som forklaringer pd uforanderlighed. Men de giver en indsigt i, at vi, hvis vi ensker

at skabe gget patientinddragelse, mé tage hejde for, hvorledes en forsldet intervention
indgar i og pavirkes af behandlingen som helhed.
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Patientinddragelse — og i serdeleshed felles beslutningstagning — hviler pé forestillin-
gen om, at en beslutning ber tages pa baggrund af en afvejning af biomedicinsk viden
og patientens praferencer (jf. kapitel 2).

Preferencer betyder gnsker. Det kan vere behandlingspraferencer, og dermed onsker
om en serlig behandling. Nér vi skriver om patientpraferencer, knytter vi imidlertid
ikke praferencerne til eksplicit fremstillede behandlingsensker, men til forhold ved det
liv, patienten lever eller gnsker at kunne leve, som vagter hgjt for ham. At inddrage
patientens praferencer henviser siledes bade til at tage hensyn til patientens behand-
lingsensker, og til hans levede liv og vilkér.

Vi tager altsd udgangspunkt i preferencer i betydningen:

Patientpraeferencer: De forhold i patientens liv, der vaegter hgjest for patienten (fx at undga
smerter, undga bivirkninger, livet nu eller fremtidens udsigter), og som derfor er afggrende for,
hvad der er den bedste behandling for patienten pa det givne tidspunkt.

Patientens behandlingspraeferencer: Patientens szerlige gnsker til behandlingsformen.

I modellen for felles beslutningstagning antages det, at patienten har viden om sine
preferencer, symptomer og smerteterskel, og han ved derfor, om en given behandlings-
option kan harmonere med hans livsvilkar.

Behandleren har i hejere grad indsigt i den biomedicinske viden, som omfatter viden
om sygdommen, behandlingsmuligheder samt fordele og risici ved de enkelte behand-
linger. Patient og behandler mi derfor udveksle viden for i fellesskab at kunne traffe

det bedste behandlingsvalg (10).

Gar man fra modellen for felles beslutningstagning til daglig klinisk praksis, bliver
billedet imidlertid hurtigt langt mere sloret. Biomedicinsk viden og viden om patient-
preferencer er miske nok forskellige videnstraditioner med hver deres foretrukne
fremstillingsform og medier (jf. kapitel 4), men patienter og behandlere benytter begge
videnstraditioner, og udvekslingen af viden omhandler hurtigt langt mere end blot
informationer, der skal pa bordet, for at den bedste beslutning kan treffes. Dette skyl-
des bl.a., at patienter og behandlere har forskellige opfattelser af, hvilken viden der stér
centralt, nir en behandlingsmzssig beslutning skal traffes.

Med dette og de folgende tre kapitler vil vi g& bag om disse forhold. I dette kapitel
undersoger vi, hvordan behandlerne inddrager patientens praferencer i behandlingsval-
gene. I naste kapitel ser vi pa, hvorledes leger balancerer de mange forskellige hensyn
der skal tages, nir en behandlingsmessig beslutning treffes, hvoraf patientpraferencer
blot er et. I kapitel 7 tager vi hul pa informationsudveksling af viden om sygdom og
behandling, mens kapitel 8 beskriver situationer, hvor patienter bevidst fravalger at
give udtryk for egne preferencer.

51 Viden og praeferencer pa hjerteomradet

Den méde viden og praferencer kommer i spil i hjerte-rask, stemmer ngje overens med
den mide, den biomedicinske videnstradition og den livsstilsrelaterede videnstradition
er i spil som anfort i kapitel 4. Som en reservelage opsummerer det:
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Behandlerne pa hjerte-rask er enige om, at patientpraferencer er vasentlige, men at
deres legevidenskabelige viden vegter tungere, nir beslutninger om medicin skal traf-
fes. Deres begrundelse for, at patientpraferencer er vasentlige, er, at det er dem som
afger, om det er realistisk at & gennemfort de livsstilseendringer eller den medicinske

behandling, som de anbefaler.

Nir leegerne forholder sig til patientpreferencer, diskuterer de skonomi: om patienten
har rad til den medicin de ordinerer, og de diskuterer patientens tilgang til livsstilsen-
dringer: Ligger det dem uendeligt fjernt at skulle motionere, eller er det vasentligste
for dem fortsat at kunne ryge 20 cigaretter om dagen? Sygeplejerskerne er noget bre-
dere i deres refleksioner, og inkluderer ogs patientens psykosociale forhold. Disse kan
ifolge sygeplejerskerne have direkte konsekvenser for tolkningen af blodprovernes mal-
verdier. Som en sygeplejerske forklarer:

En anden sygeplejerske supplerer:

Endelig synes praferencer for sygeplejerskerne at handle om individuelle hensyn:

Sagt i korthed, sé legger behandlerne i hjerte-rask vagt pd patientpraferencer, fordi de
hjelper dem il at se, om et givent behandlingsvalg er realistisk at gennemfore, og for
at kunne tage individuelle hensyn. I dette perspektiv er fokus siledes compliance snare-
re end forestillinger om, at viden om patientpraferencer kan fore til bedre behandlings-
valg. Ligeledes fremstilles individuelle hensyn som nogle behandleren skal tage, inden
de handler. Her er ikke forventninger om, at patienten har gnsker eller tydeligger,
hvordan de ser, de kan passe behandlingen ind i deres liv. Rammerne for behandlings-
valgene settes siledes primert af behandlerne. Patienten tildeles en passiv rolle. Ogsd
selvom hans preferencer vagtes.
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P4 hjerte-rask er der meget fa konflikter, og her er meget hensyntagen. Kritikken fra et
patientinddragelsesperspektiv er, at der potentielt ogs er en masse relevant viden, som
aldrig kommer pé bordet. Og maske en masse hensyn som ikke stemmer overens med
patientens egentlige behov — fordi han aldrig sperges.

For s3 vidt angdr patienterne i hjerte-rask, forteller de sjzldent af sig selv om egne pre-
ferencer. Flere af dem pointerer, at lzegen kan se, hvad der skal gores, og han fir sin pri-
mere viden fra de kontrolmalinger, de tager i form af blodprever og EKG. Et uddrag

fra et patientinterview illustrerer det godt:

Patienterne i hjerte-rask har meget lidt indsigt i den betydning, deres eget bidrag til
konsultationen har. Som i ovenstiende uddrag gor de det til legens ansvar og domane
at finde ud af, hvad de fejler, og hvad der er den rigtige behandling for dem. Som en
®ldre hjerte-patient udtrykee det:

Hvis man tror pd, at bedre behandlingsvalg kan traffes, hvis begge parter har kendskab
til de forhold, der gor sig gzldende for patientens liv og hans ensker, si er hjertepatien-
ternes indstilling problematisk. Fra et patientinddragelsesperspektiv kan man hevde

at denne indstilling er en barriere for, at potentielt vigtige oplysninger kommer frem

i lyset. Uanset hvor dygtige leege og sygeplejerske er til at sporge ind, sd kan de aldrig
vide, hvor skoen trykker, hvis den, der har den pd, ikke siger det.

5.2 Viden og preaeferencer pa gigtomradet

P4 gigtomridet synes patienterne langt mere aktivt at fremlagge deres preferencer, end
det er tilfzldet pa hjerteomradet. Samtidig synes flere af dem selv at fremlagge speci-
fikke @nsker til behandlingen. Konsultationer og interviews fra gigtomridet tydeliggor
imidlertid, at behandlingsmessige beslutninger ikke treffes pa baggrund af en ligevar-
dig udveksling, hvor hver part kommer med sin viden.

Et eksempel pd dette ses i en konsultation, hvor en patient, efter at have beskrevet sine

smerter, siger at hun ikke vil have mere Prednisolon, fordi hun ikke vil tage mere pa,
hvortil legen svarer:
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Her formulerer patienten utvetydigt sin praference for behandlingen, men selv om
legen gir med til at gd ned i dosis med Prednisolon, ger han samtidig eksplicit
opmarksom pd, at denne beslutning tages med baggrund i de medicinske indikationer
(blodprever) og ikke hendes enske om ikke at tage pa.

Selv ndr patienten er dben omkring sine preferencer, bliver det den biomedicinske
videnstradition der sztter dagsordenen for, hvilke argumenter der kan bruges i dialo-
gen. Dette kommer ogsd til udtryk i felgende eksempel:

Denne leges udsagn tydeliggor, at henvisninger til patientens levede liv, og praferencer
han ber have, kan benyttes af lzgen som argument for at gennemfore den behand-
ling, hun finder bedst ud fra sin lzgefaglige baggrund. Praferencer er siledes ikke kun
patientens domane, men indgir i de faktorer, som leegen vurderer, i forhold til hvad

der kan anbefales som den bedste behandling (se ogsd kap 6).

Samtidig tydeligger udsagnet, at den biomedicinske viden har klar forrang i det, leegen
betragter som det bedste behandlingsvalg. Men legens kendskab til patientens livsvil-
kér, savel som hendes dbenhed overfor, at det i sidste ende er patientens valg, gor, at
forhandlingen i beslutningen bliver tydelig — for hende og méske ogsa for patienten?

Forhandlingselementet treder ogsa tydeligt frem hos en overlege, som fremforer, at det
der vaegter mest for ham, ndr der skal treffes en beslutning om behandling, “er det der
Jra et legeligt synspunkt er den bedste behandling”. Men han ger opmarksom p4d, at det
ikke kun handler om, hvorvidt der er evidens for en behandling eller ¢j. Det handler
ogs& om “forhold mellem virkning og bivirkninger. Om man synes det er en god handel,
patienterne gor”. 1 dette spil fremheaver nogle af gigtlegerne imidlertid, at patienterne
ikke har tlstrekkelig biomedicinsk viden om deres sygdom og behandling. Legens
faglige viden om vigtigheden af at standse knogleadelzggelser og viden om medicinens
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gavnlige effekt, kommer saledes let til kort i forhold til patientens preferencer for at
undgi frygtede bivirkninger. Flere af gigtleegerne refererer denne problemstilling, og
de anvender forskellige strategier til at afmontere patienternes frygt. Nogle giver meget
medicinsk viden. Andre henviser til forhold ved patientens levede liv, som behandlin-
gen maske kan forbedre.

Nar legerne skal overbevise patienterne om at indg i en sarlig behandling, synes de at
velge det argument, som de formoder, er det bedste argument for patienten. Dette kan
ses som et resultat af en patientinddragende konsultationsform: Nar legen ikke tref-
fer beslutningen alene, men forventes at gore det sammen med patienten, bliver legen
athengig af, hvad der formodes at vare det bedste argument for patienten. Og det kan
vere en form for viden, patienten direkte kan forholde sig til — hans levede liv.

En anden problematik, der bliver tydelig i interviews med gigtleegerne, er, at patient-
preferencer ikke altid synes at vare legitime. I klassikeren Social Organisation of
Medical Work fremforer Strauss et al., at patienter foretager en reekke handlinger som
led i deres behandling, men at disse er underlagt behandlernes vurdering af, hvad der
er legitime handlinger, og hvad som er illegitimt. Patienters arbejde kan anses som
gjort forkert, gores til genstand for personalets vurdering af deres kompetence, regnes
for dumt osv. (58).

Tilsvarende vurderer behandlerne i denne undersogelse, om patienternes udtrykee
preferencer er legitime, eller hviler pd urimelige krav, misforstelser eller halve infor-
mationer om sygdom og behandling, de har fundet i privat regi. Serligt kan patientens
praferencer for diagnostik eller behandling anses som problematiske, hvis leegen far
fornemmelsen af, at praferencerne handler om at opn noget andet end bedring i syg-
dommen.

Denne lege tolker siledes ikke patientens onske om en scanning som et udtryk for
manglende viden om sammenhzngen mellem symptomer og behandlingsmuligheder,
men derimod som et forseg pé at udnytte systemet fordi hun "har ondt i livet” og for-
soger at fa leegens hjelp il dette.

I andre tilfelde opleves patienternes preferencer som gyldige krav, pa trods af at de
ikke stemmer overens med afdelingens retningslinjer for behandling.
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I dette tilfelde er det altsd acceptabelt, at patienten gnsker en anden behandling end
den, der er medicinsk indikation for at tilbyde. Patientens enske indebarer ikke et
misbrug af systemet og den legelige kompetence til egen personlig vinding — snarere
tvartimod, idet patienten slet ikke fir noget ner den optimale behandling. P4 trods af
at hendes gnske ligger uden for leegens normale arbejdsomrade, ses patientens prafe-
rence ikke som et urimeligt krav eller dumt valg. Patientpreferencer synes legitime, nér

de indeberer fravalg af behandling. En overlege udtrykker det séledes:

Eksemplerne her tydeliggor at:
Patientpraferencer er ikke kun patientens domene. Lagerne bruger dem aktivt som
argumenter for at gennemtrumfe det, de anser som det leegevidenskabeligt bedste
valg.
Patientpraferencer prasenteres som mere legitime, nar de indebarer fravalg af
omkostningstung behandling, end nir de indebarer krav om yderligere biomedicin-
ske undersogelser.

Undersogelsen synes derudover at indikere, at der foregar en rekke vurderinger af,
om patientens preferencer er legitime, som er tet knyttet til, om leegerne oplever, at
patienten forseger at udfordre eller "konkurrere” med deres ekspertise. Dette kommer
serligt til udtryk i Bettinas case.

I de observerede konsultationer soger patienterne ofte at argumentere for deres prae-
ferencer indenfor den ramme, som de oplever behandlerne setter. Det betyder, at de
gerne diskuterer medicinske praparater i en medicinsk diskurs — frem for at fremhave
forhold fra deres liv, som kunne have indflydelse pa, hvad der er det bedste behand-
lingsvalg. Dette kommer eksempelvis til udtryk i nedenstdende case, som er en konsul-
tation mellem en reservelege og en 60-arig, kvindelig leddegigtpatient, Bettina.
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B: nej, jeg var meget syg af leddegigt, og sd fik jeg det. Men ergoterapeuterne mener, den er
ved at brande ud nu.

Lege: hvordan har du det nu?

B: jeg fungerer normalt

Lage: dine blodprover viser tegn pad aktivitet.. du ligger pd 36

B: sidste gang sagde den lege, jeg var hos, ar aktiviteten stiger med alderen. Hvad er min
CPR pi? Kan jeg fii en kopi af de der blodprover — jeg er laborant, si jeg kan godt forstd
dem.

Lege: ja, det kan du godt fi. Det er rigtig nok, at aktiviteten kan stige med alderen, men
vi skal jo forsoge at holde den nede, det er jo det, der er det vigtige. Jeg har snakket med
min kollega om det, og vi er enige om, at det ville vare en god ide, hvis du skiftede til
Methrotrexat.

B: men jeg er godt tilfreds med det, jeg fir nu.

Lege: vi bruger jo Methrotrexat, fordi det er det eneste stof; der ager overlevelsen. Derfor er
det vores forstevalg.

B: den forste lage sagde, at jeg skulle tage Salazopyrin i nogle dr, og si kunne vi se, om der
stadig var aktivitet..

Lege: ja, men du skal bare vide, hvorfor Methrotrexat er vores forstevalg. Hvis du ikke
onsker det, er det jo fint. Men hvis du har lungefibrose, s er det tegn pd oget aktiviter. Si
vi kunne jo lave en lungefunktionsundersogelse og finde ud af, hvordan din lungefunktion
er. Det ville man gore, hvis du skulle i Methrotrexatbehandling, men den onsker du ikke,
sd. ..

B: nej, under ingen omstandigheder! Men jeg vil gerne have lavet sidan en lungeunderso-
gelse.

Lege: hvorndr fik du sidst laver blodprover?

B: i onsdags

Lage: (finder tallene fra proverne pd skermen) Ja, tallene er uendrede.

Lagen merker pd Bettinas led i hver hind, albuer og skuldre, og sperger om det gor
ondt. Bettina svarer, at det gor det ikke, og ser ogsd afslappet ud.

Lege: jeg synes, at vi skal fi lavet en ultralydsscanning af dine hander, si vi kan se hvad
status er.

B: hvad er det godt for?

Lage: si kan vi se aktiviteten i leddene, blodgennemstromningen i ledkapslen. Den bedste
behandling er jo at fi sygdommen til at gi fuldstendig i ro.

Bettina forteller, at hun har gjort meget selv for at fi det bedre; hun gir til fysioterapi
og ergoterapi, og dyrker meget motion.

Lege: du har en kronisk sygdom. Det handler ikke om, hvad du selv gor. Vi kan ikke for-
hindre, at du fir deformiteter, med mindre sygdommen er i ro.

B: jeg har lest om den der mavesdrsbakterie, Helicobactor, at det mdske kan vare den som
gor, at man fir leddegigr. Si mdske ville det vere en god ide med en penicillinkur?

Lege: nej. Der er ingen evidens for, at det skulle vere Helicobactor. Man har haft mistanke
om, at den kan have haft betydning for, at det er blevet udlost hos nogen, men der er ikke
noget der tyder pa, at det er den endegyldige drsag.

B: jeg laste pd nettet, at Salazopyrin virker efter 3 mdneder (fortaller meget omstendeligt
om, at hun pa et tidspunkt fik en sulfabehandling for en halsbetandelse, fordi hun ikke
kunne tile penicillin, og der hjalp virkelig meget péi hendes gigtaktiviter. Salazopyrin er ogsi
en slags sulfa, og derfor mener hun, at det hjelper sarlig godt pi hendes sygdom,).

Leage: Du onsker ikke, at vi endrer medicinen. Men du er giet ned i dosis, og det er jeg ikke
glad for.

B: ja, jeg fir 2 tabletter om dagen. Jeg vil ikke have mere, hvis der ikke er nogen aendring i
blodproverne.

60 Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed



Bettina har her tydeligvis praferencer for sin behandling, bade i forhold til behand-
lingens art og dosis, og dette gor hun meget klart i samtalen med lzgen. Men hun
begrunder udelukkende denne behandlingspraference med biomedicinske argumenter
— at der ikke er forandringer i blodpreverne, og at hgjere aktivitet er normalt i hendes
alder — mens hverken sociale eller personlige forhold gives plads i hendes argumenter.

Patienter forteller altid deres fortzllinger med en viden i baghovedet om, at der eksi-
sterer en ekspertviden, der kan bruges til at underminere eller falsificere deres beskri-
velse af sygdommen og det skete (59, 5.138). Derfor er en fortelling aldrig blot auto-
biografisk, men en fortelling der er tilpasset den biomedicinske viden og magt (ibid.).
Samtidig er biomedicinsk viden ikke et serskilt domane, som kun behandlere har
adgang til leengere. Den stadig storre informationsmangde i samfundet om sygdom,
sundhed og behandlingsformer betyder, at patienter i dag har adgang til en lang rekke
informationer og ideer om sygdomsarsag, forlgb og resultater af sygdom og behand-
ling. Nogle af disse kan komme fra egen leege, hospital eller sundhedsmyndigheder.
Andre stammer fra alternative behandlingsformer i og udenfor det etablerede sund-
hedsvasen, som patienterne har adgang til via Internettet eller diverse patientforenin-
ger. Konsekvensen er, at den type viden, som snavert set kunne anses som laegens, i dag
indgar som en offentlig tilgengelig — og brugt — viden, som patienter ogsa inddrager
aktivt, ndr de soger at fd deres liv til at bevage sig i enskverdige retninger (47, 5.268).

Bettinas case er et meget klart eksempel pa, hvordan patienter inddrager biomedicinsk
viden i deres argumenter for at opnd bestemte ting i behandlingen. Legen underkender
Bettinas biomedicinske viden ved at pointere, at sygdomstilstanden ikke kan vurderes
ud fra blodpreverne alene. Samtidig papeger leegen, at MTX er det eneste stof, der
oger overlevelsen, og at Bettina kan fi leddeformiteter, hvis hun ikke folger legens
anbefaling. Dette fir Bettina til at slekke pd sin modstand, og hun begynder i stedet at
sporge legen om, hvad hun synes. Men frem for at overlade beslutningskompetencen
til legen, leegger Bettina i stedet op til, at de kan forhandle hendes medicindosis, nér
svaret fra ultralydsscanningen foreligger. Hun betinger sig med andre ord, at forhand-
lingen om dosis skal tage udgangspunkt i medicinske facts om hendes fysiske tilstand,
frem for i legens mening om, hvad der er rigtigt eller forkert.

P4 denne méde bliver bdde dialogen i denne konsultation og de fremtidige beslutnin-
ger om behandlingen sat ind i en biomedicinsk ramme, og Bettinas eventuelle person-
lige drsager til at foretrekke et bestemt praparat gives dermed meget begranset plads.

Senere i samme konsultation bringer Bettina en anden praference pd banen, idet hun

sporger, om legen vil indstille hende il et ophold pad Montebello. Hun forteller, at
hun synes det er svert med hverdagen, og hun vil gerne have et samlet og mere inten-
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sivt treeningsforleb. Legen forklarer, at reglerne er blevet strammet, fordi kommunerne
skal spare, sd man kan kun fi et ophold, hvis man skal rekreere efter en akut opblus-
ning af sygdommen og har brug for hjelpemidler. Da ingen af delene er relevante for
Bettina, mener legen ikke, at hun vil kunne fi et ophold. Bettina bliver meget oprort
over dette, og hun gor opmarksom p4, at hun jo netop kan undvere hjelpemidler,
fordi hun trener og gor mange ting selv. Legen prover at forklare, at hun blot vil
advare Bettina om, at det ikke er sikkert, at hun far tilkendt opholdet pd grund af de
nye regler. Men Bettina tror tydeligvis ikke pa denne forklaring, og ender med meget
bittert at sige, at legen ikke skal soge, hvis hun ikke tror, hun kan fa det, for sd kan det
vere lige meget.

Da Bettina i konsultationen skifter fra den medicinske diskurs til at omtale sit eget liv
og sine praferencer for behandling, underkendes gyldigheden af hendes praferencer
siledes. De eksisterende regler benytter "akut opblusning af sygdommen" som bevil-
lingskriterium. Vurderinger af behov, der relaterer sig til patientens liv, gelder ikke.
Bettinas praferencer afvises med andre ord, fordi de ikke passer ind i reglerne.

Bettinas laege interviewes efter konsultationen. I interviewet forklarer leegen konsulta-
tionens konflikt omkring medicineringen med patientens manglende indsigt i biome-
dicin. Som hun udtrykker det

Bettinas handlen — at hun leser artikler, har preferencer for bestemt type og dosis
medicin og fremlegger dem for lzgen — synes at blive yderligere illegitim, fordi det gér
imod, hvad der er evidens for — og fordi det sztter leegens faglige ekspertise i et darligt
lys i forhold til de andre leger. Som leegen udtrykker det:
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Som udefrakommende observator fremstr Bettina som en patient, der aktivt seger
viden, aktivt sperger ind til behandlingsvalgene, og forventer medindflydelse pa dem.
Fa patienter soger s& aktivt medinddragelse. Legens oplevelse af ikke at kunne ind-
drage hende, handler séledes ikke om graden af hendes deltagelse, men mere om, at
legen ikke forbinder medinddragelse med den form for konflikt, som konsultationen
udvikler sig til: en konflikt der setter sporgsmalstegn ved legens faglige ekspertise, og
som ender som en diskussion om, hvem der skal tage ansvaret for den beslutning, som
legen ikke vil std inde for.

Det synes at give god mening at sammenligne med Karen Lutfeys studie af lege-
patientkommunikation i England. Gennem et studie af interaktion mellem diabetes-
behandlere og patienter viser hun, hvorledes behandlerne, praget af tidens idealer om
partnerskab mellem lege og patient, hele tiden prover at tilpasse deres anbefalinger til
patientens livssituation og indstilling. Men i praksis er leegerne primart motiveret af at
opretholde deres autoritet og kunne fremstd som kompetente — og det kan de ved at
f3 opstillet behandlingsmal, som patienten accepterer og folger (89). Bettina folger og
accepterer ikke, men udfordrer i stedet leegens autoritet. Og méske derfor ender legen
med ikke at opfatte situationen som preget af medinddragelse?

53 Kan patientens praeferencer inddrages uden konflikt?

Som dette kapitel illustrerer, er en model for medinddragelse, hvori patientens pree-
ferencer udelukkende forholder sig til hans levede liv, smertegreenser mv., og legen
udelukkende forholder sig til biomedicinsk viden, ikke tilstreekkelig til at forstd det, der
foregér i praksis. Laeger benytter sig ogsd af deres viden om patientens levede liv til at
argumentere for deres behandlingspraferencer, og patienterne refererer til medicinsk
viden for at f3 tilgodeset deres personlige preferencer. Forskellige former for viden
kommer séledes i spil pd mangeartede og uforudsigelige méder i leeger og patienters
forhandling om hvilke forhold, der skal sztte dagsordenen for behandlingsvalget.

Konsultationerne i hjerte-rask syntes i stort omfang at felge modellen for et traditio-
nelt lege-patientforhold, hvor det er leegens ansvar at afsege patientens preferencer og
foretage veegtningen af preferencerne. Behandlerne er opmearksomme pé vigtigheden
af patientpraferencer, men udtrykker ikke forventninger til, at patienten selv kommer
med den viden. Og patienterne forventer i et vist omfang, at behandlerne sporger til
det, de har brug for at vide noget om. Konsultationerne er til gengzld meget harmo-
niske. Der er ikke mange konflikter, der kommer op til overfladen. Vagtningen af
patientens preferencer og den medicinske viden sivel som behandlingsvalgene gir ofte
hen i ubemerkethed. P4 gigtambulatoriet synes behandlingsvalgene at vare mere eks-
plicitte. Samtidig synes der at vare flere direkte konflikter og &bne forhandlinger.

En del af forklaringen pa denne forskel kan vare de to sygdommes forskellige karakter,
idet gigtpatienternes subjektive oplevelse af sygdommen (smerte) er central for bade
diagnosticering og behandling, mens dette ikke er tilfzldet med hjertepatienterne (jf.
kapitel 4). En anden del af forklaringen kan ligge i, at patientinddragelse i beslutnings-
tagning generelt skaber flere konflikeer.

Udvekslingen af praferencer og viden i en konsultation er altid ulige, fordi patienten er
syg og har brug for leegens hjelp. Men nir patienten indgar aktivt som Bettina, handler
uligheden ikke leengere kun om, at patienten er athangig af legen. Nér patientpreefe-
rencer sttes i spil, og patienten skal veere med til at treeffe beslutninger, starter det en
potentiel kamp om legitimitet og ekspertise. Uligheden er der fortsat, men der szttes

Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed



sporgsmilstegn ved dens grenser. Hvem er kompetent til at vurdere hvad? Skal legen
acceptere, ndr patienten mener at kunne forstd blodprevesvarene? Skal patienten heore
efter, ndr leegen vurderer, at det ikke er i orden at fravalge medicin og til gengeld ikke
kunne sidde med sine bern pé skedet?

5.4 Sammenfatning

I modellen om felles beslutningstagning er patientens praferencer meget centrale.
Dette kapitel har vist, at ndr behandlingsmassige beslutninger treffes i praksis, tager
billedet sig anderledes ud.
For patienterne gelder, at de:

ofte ikke anser det som vigtigt at fortzlle om deres praferencer

ofte refererer til leegefaglig viden, nir de fremstiller deres behandlingspraferencer

For behandlerne gelder, at de:
ikke altid anerkender patientpreferencer som betydningsfulde
i en rekke situationer anser patientens praferencer som illegitime.

Resultatet er, at praeferencer, der udspringer af patientens levede liv, enten ikke far til-
streekkelig plads i konsultationen til at blive en vagtig faktor i behandlingsvalget — eller
at en kamp om legitimiteten af patientens praferencer opstar.

Nér patienter aktivt indgér i den proces, hvori behandlingsmeassige beslutninger traf-
fes, udfordrer det magtforholdet mellem patient og behandler. Dette heenger sammen
med, at:

den medicinske viden og patientens praferencer dbent skal vegtes

den asymmetriske magtrelation mellem patient og leege bliver udfordret

eksplicit kommunikation opleves som en konflikt, nér parterne ikke opnér enighed.

I kapitlet har vi med Bettinas case illustreret, hvor provokerende konflikten kan ople-
ves. Det problematiserer forudsetningerne for felles beslutningstagning, da det ligger i
den tankegang, at konflikt vil opstd, hvis parterne ikke er enige.

Det kan undre, at konflikt kan blive si problematisk. For at finde en forklaring har

vi sogt til litteraturen. Her finder vi en forklaring omkring mader at praktisere lighed
pa, som er karakeeristiske for mange interaktioner i det danske samfund og det danske
sundhedsvasen.

I en let karikeret udgave kan man fremhave det danske samfund som et konsensus- og
lighedssogende samfund, hvori uenighed forbindes med alt det i en mellemmenneske-
lig relation, som ikke er populert. Antropologen Sally Anderson skriver (ud fra en ana-
lyse af den danske folkeskole), at det at demonstrere eksplicit enighed bekendtgor en
verbalt udtryke konsensus, som har den effekt, at forskellige positioner sammenknyttes
i en uanfegtelig gensidig accept, hvor forskel bliver til lighed (25, 5.180). At vare enige
signalerer med andre ord lighed, mens det at vare uenige signalerer ulighed.

Charlotte Baarts skriver tilsvarende ud fra et observationsstudie fra en medicinsk afde-
ling, hvorledes bade patienter og behandlere gnsker at na til enighed, og at de herigen-
nem spger at fortelle hinanden, at de anser hinanden som ligemznd, ogsd selvom de er
i meget forskellige situationer, og har meget forskellige sociale roller (24).
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Nir konflikter bliver dbenlyse, kommer leege og patient til at udstille, at de ikke er lige.
Og heri opstar dilemmaet. For idealer om patientinddragelse er bundet op pa tanker
om at skabe storre lighed mellem patient og behandler, og gere op med det traditio-
nelle hierarkiske magtforhold. Men modellen sgger at skabe oget lighed gennem en
eksplicit dialog, der kan synliggore uenigheder og ulighed. Og dermed synes den altsd
at komme i karambolage med en af de méder, hvorpé patienter og behandlere praktise-

rer lighed pd.
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Med kapitel 5 har vi set isoleret pi behandlernes tilgange til patientens praferencer. De
problematikker, der ligger i at give plads til patientens praferencer i konsultationen, er
imidlertid ikke styret af behandlernes tilgange til patientinddragelse alene. De opstar
ogsd, fordi behandlerne skal tage mange hensyn, nir behandlingsmeassige beslutninger
skal treffes. Den problematik er genstand for nermere analyse i dette kapitel.

Analysen bevager sig rundt om to spergsmél: Hvordan settes rammerne for hvilke

beslutninger, patienter kan inddrages i? Og hvilke dilemmaer stilles behandlerne derved
2

Sporgsmalene besvares ud fra observationsmateriale fra gigtambulatoriet og interviews
med laeger pé gigtenheden og hjerte-rask. Dertil har vi benyttet studenterprojektets del-
tagerobservationer.

Kapitlet kortlegger de forskellige faktorer, som behandlerne forseger at balancere, nir
en behandlingsmessig beslutning skal treffes. Nogle af disse dbner op for patientind-
dragelse i beslutningstagning. Andre forhindrer eller besvarligger det.
Rammerne for hvilke beslutninger patienter (kan) inddrages i, settes ifolge Wirtz et al
ud fra folgende fem faktorer (56):

Patientens leveforhold og indstilling i fokus (patientpreferencer)

Hvilken medicin, behandleren kender godt (behandlerpreferencer)

Evidens og kliniske retningslinjer om behandlingens effekt

Hvordan sygdommen reagerer biologisk og fysiologisk (det leegefaglige argument)

Hvad der er okonomisk muligt og forsvarligt (legens samfundsgkonomiske ansvar).

Med dette kapitel vil vi vise, hvorledes de fem faktorer indgar i leegernes daglige hand-
lem&der. (Sygeplejerskernes handlemader er anderledes, og ikke genstand for nermere
analyse i dette kapitel). Vi ser pa, hvordan de forskellige hensyn, som indgar i de fem
navnte faktorer, er i spil samtidig, og pa hvordan samtaler mellem laeger, og mellem
leger og patienter, struktureres pd en serlig made, som er medbestemmende for, hvor-
dan patientinddragelse (kan) praktiseres fra et behandlerperspektiv.

6.1 Mange hensyn er en fast del af dagligdagen

Lagerne udvelger sjeldent én faktor som det eneste afggrende argument for valg af
behandling. Athengigt af situationen, herunder om patienten er til stede, og hvor lang
tid der kan bruges til at tage beslutningen, udelades nogle hensyn. Andre hensyn over-
lapper, og leegerne skifter ofte imellem dem.

Vi anser vanskelighederne ved at afveje de 5 faktorer som et dilemma, der viser, at
legen som regel ikke kan traeffe en beslutning, hvor alle faktorer vagtes lige hoj.
Han m4 altid afveje, hvilke faktorer han vagter hojest i den givne situation. Ofte stir
leegerne i et dilemma, nér der skal velges mellem fx patientens gnske om en specifik
behandling, og legens vurdering af, hvad der er legefagligt fornuftigt i forhold til
behandlingsplanen pa leengere sigt eller i forhold til, hvad der er acceptable bivirknin-
ger. Dette kan illustreres med folgende eksempel fra en konsultation. Nete, en patient
med uklassificeret gigt, ensker hurtigtvirkende smertelindring:
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Lege: Virkede det sidst?

Nete: Ja — lidt, i et par uger, ikke sidan i lang tid, men det gik lidt bedre.

Lage: Har du fiet mange af dem?

Nete: Ja, nogle stykker.

Leage: Ja, men nu md vi jo lige se med den scanning, for si kan vi se, hvad du egentlig fej-
ler, for det er jo bare symptom bebandling, den sprojte der. Og jeg er ikke glad for at give
dig den, den giver bivirkninger.

Nete: Jamen nu er jeg jo ikke sidan en, der fir mange bivirkninger.

Leage: Nej — men tager du andet smertestillende?

Nete: Ja — Kodein, men det virker ikke en hujende fis. Den der sprojte tager lige det verste,
sd jeg kan gd pd arbejde.

Leage: Jeg bryder mig ikke om den, ikke i dag. Den giver bivirkninger pa lang sigt, knogle-
problemer og vagtogning af Prednisolon, jeg er ikke glad for det, det er jeg ikke. Jeg synes, vi
skal se den scanning, og si lave en god plan for dig. Si vi kan fi dig bedre pi benene igen,
tkke?

Nete: Jeg holder det simpelthen ikke ud, det gor alt for ondyt, det kan jeg ikke klare mere.

Da patienten er giet ud af konsultationen, forklarer leegen, at patientens smerter er s&
diffuse og af en si kompliceret karakter, at han vurderede, at bivirkningerne ville overgd
fordelene, hvis hun fik den sprojte, hun ville have. Dette pé trods af, at patienten
havde erfaringer med, at sprojten hjalp hende i en periode.

Patientens onske om hjelp til at kunne gi pa arbejde bliver dermed overgdet af et lege-
fagligt argument om, hvad der er acceptable bivirkninger, samt den endnu ukendte
biologiske og fysiologiske drsag til symptomerne. De gvrige observerede konsultationer
viser, at det i andre tilfelde var andre hensyn, som kom til at vagte hgjest, alt efter
leegens skon af hvad der var vigtigt i den enkelte situation.

Serligt i interviews beskriver leegerne de dilemmaer, de kan komme til at std i. Her
forteller en overlege pa gigtambulatoriet, hvordan hun vurderer, at hensynet til en ung
kvindes uddannelsesmassige omstendigheder teller hojere end kliniske retningslinjer
for, hvornir biologisk behandling kan anbefales:

Det er en pige, der gir i 3 g og har en aggressivt udviklet psoreasis-gigt. Og hun skal bare
have den studentereksamen, ogsi selvom hun spiser en masse medicin. Hun er startet pd

en konventionel behandling og fir en masse Prednisolon ved siden af, og hun er oppe i en
rimelig hoj dosis for overhovedet at klare at g i skole, og det praparat, jeg har valgt, er si
Salazopyrin, og det kan hun simpelthen ikke tile pga. kvalme. Og den her gigt galopperer
derudaf, si det kan ikke nytte noget at folge retningsliner og bruge et halvt dr pa at se, om
hun kan tile det andet praparat, og si skal det trappes op Hun har det si dirligt, og hun
skal have si meget Prednisolon, at hun har rigtic mange bivirkninger af det. Hun skal sim-
pelthen bare have ro pa den gigt, si hun kan fi sin skole gjort ferdig, og si ma vi se henover
sommeren og om et drs tid, om hun skal holde op med biologisk behandling, og vi skal starte
noget andet. Lige nu skal hun simpelthen bare have alle muligheder for at fi det si godr
som muligt, s hun kan fi sin studentereksamen. Og det er en beslutning, som ikke umid-
delbart folger remingslinerne. Pi den anden side var det ikke svert at overbevise dem om,
at det er det eneste rigtige at gove for denne her patient i denne her situation.

Danske laeger er underlagt Lageloftet, og ogsd i dette lofte fremgir flere forskellige
ansvarsomrader, som leger i deres virke skal leve op til, og som kan vare modstridende
pa samme méde som de fem faktorer, vi har nzvnt ovenfor. Ifelge den laegefaglige
debat gor de mange forskellige ansvarsomrader det til et stort sporgsmaél, hvordan
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man erligt kan leve op til forpligtigelsen til at “handle til samfundets og mine med-
menneskers gavn” og forpligtigelsen til at folge "de for mig og mit fag vedkommende
anordninger og bestemmelser” (60, 61). Tilsvarende oplevede vi i lobet af interviews og
observationer, hvordan der hver dag opstér situationer, hvor de regler, legerne arbejder
under, ma bojes for at tilbyde patienterne optimal behandling, eller hvor samfundseko-
nomisk ansvar, kliniske retningslinjer, og hvad der er til den enkelte patients gavn ikke
harmonerer, som i eksemplet her ovenfor.

Afvejningen af, hvilke faktorer, der i en given situation betyder mest, foregir sjeldent
eksplicit som en del af samtalen med patienten. I de fleste tilfeelde sker afvejningen af
faktorerne, enten nar legen leser journalen igennem, eller ndr han sidder i situationen
med patienten. Nogle gange foregir afvejningen ogsd mellem lagerne, nér de taler med
hinanden om patienterne ved konferencer eller i pausesituationer.

For at kunne tydeliggore, hvordan afvejningen af faktorer foregir, hvilke argumenter
der indgir og hvordan, samt hvilken rolle patientens praferencer kan have, vil vi i det
folgende gennemga en situation, hvor legerne i fallesskab og derfor eksplicit foretager
afvejningen af faktorer i en behandlingsmassig beslutning.

6.2 Valg af biologisk behandling

Som beskrevet i kapitel 4 atholdes en gang ugentligt biologisk konference pé gigtam-
bulatoriet. Her fremlegger legerne pa skift de patientforlgb, hvor de mener det vil
vere fornuftigt at starte en patient op i biologisk behandling. Sagen diskuteres af hele
leegegruppen. Det vurderes, om det er relevant i det enkelte tilfelde, og hvilken type
biologisk behandling, som i givent fald vil vare hensigtsmassig.

Vurderingen af, om en patient skal konfereres med henblik p4 at fi den dyre, biolo-
giske behandling, athenger bade af objektive faktorer (svar pd undersogelser, der viser
gigtaktivitet) og subjektive faktorer (hvordan patienten klarer hverdagen med sygdom-
men, i forhold til hvad legen mener, man kan forvente). I interviews med gigtlegerne
fylder patienternes personlige og sociale forhold meget (jf. kapitel 4), men ved de
observerede biologiske konferencer fylder disse forhold langt mindre. De argumenter,
der ved konferencerne bliver brugt for og imod at igangsette biologisk behandling,
handler helt overvejende om behandlerpreferencer, kliniske retningslinjer, legefaglige
argumenter og samfundsekonomi. Arsagen hertil finder vi i den mide konference-
dialogen er struktureret.

Patienter fremlegges oftest med ken, alder, sommetider navn og derefter diagnosen,
hvis den foreligger. Derefter opremses forskellige objektive og subjektive undersogelses-
verdier som dokumentation for sygdommes tilstand, samt hvilken behandling patien-
ten pt. er i. Et eksempel:
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Hvis de mélbare og objektive malevardier viser, at sygdommen ikke kan holdes i ave
med konventionel medicin, og hvis de kliniske retningslinjer for, hvilken behandling,
der skal afproves, forst er fulgt, s tages beslutningen om biologisk behandling pa
under 2 minutter og uden yderligere argumentation.

Men hvis der skal springes nogle trin i den konventionelle behandling over, som fx ved
det foregdende eksempel med den unge piges studentereksamen, sé forleenges dialogen,
og leegen indtrader som advokat for sin patient. Han skal nu argumentere for, hvilke
serlige forhold der gor sig gzldende, siden han vurderer, at patienten vil kunne fi mere
gavn af et biologisk praparat end af konventionel behandling. Her bliver det afggren-
de, hvordan patienten har fiet kommunikeret sine praferencer til legen, og hvordan
legen oplever dem.

Gennemgangen her tydeligger, hvordan de rent medicinske aspekter kommer pa for-
handlingsbordet forst, og hvordan patientens praferencer kun i nogle tilfelde kommer
pa banen — hvis legen skonner, at de er vigtige nok til at tilsidesette de gvrige faktorer.

Sommetider inddrages patientens praferencer, uden at patienten har pipeget dem, som
i folgende eksempel fra en diskussion om hvilket biologisk middel en ung mand skal
have:

I behandling med Remicade, som i de kliniske retningslinjer er forstevalg ved biologisk
behandling, gives Methotrexat (MTX) som understottende behandling. MTX giver
risiko for fosterskader®, og derfor bliver argumentet for ikke at folge de kliniske ret-
ningslinjer, at patienten skal kunne fi bern, men det er ikke noget, patienten selv har
sagt. Evnen til at fi bern sattes hojt blandt denne forsamling af leger, men det er ikke
en objektiv regel, at unge mand ikke skal have Remicade.

Pa samme mdade kan en patients tabte arbejdsevne pga. smerter sommetider vegtes
hgjere end gkonomiske hensyn, men det kommer an pa legens skon af, hvor alvorlig
og reel en skabne, patienten skal reddes fra. Hvis alvoren ikke kan bevises objektivt og
madlbart, er det med andre ord legernes opfattelser og forhandlinger om patientens liv,
der bliver trukket frem som trumf.

For kort at opsummere, kan den biologiske konference altsd anses som et eksempel pa,
hvordan:
lzegerne - athaengigt af forholdet til den enkelte patient og dennes sygdom - tilleg-
ger deres ansvarsomrader overfor patienter, kolleger og samfundet forskellig vaerdi
patientens praferencer har plads i samtalen efter, eller udenfor, det legefaglige argu-
ment
patientens levede liv og preferencer kommer i spil som en ekstra trumf — mens
vaegtningen af praferencen foretages af legerne.
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6.3 Journalen — et eksempel pa en kommunikativ struktur

Maden, hvorpé patientens praferencer gives plads ved den biologiske konference,
afspejles ogsd i den méde, leger dikterer journaler p3, og den méde, patienter fremlag-
ges og gennemgds ved andre lejligheder, nér leeger taler sammen om patienter.

Praksissen "patientgennemgang” indgves under legestudiet, hvor de studerende trenes
i at bide maerke i de relevante ting ved en patients historie og tage stilling til, hvad der
skal gores pd meget kort tid. Journalindholdet skal vere pracist og kortfattet, sa en kol-
lega hurtigt kan satte sig ind i patientens sygehistorie ved fx en akut situation, og s&
leegesekretarer hurtigt kan skrive journalerne, nér leegerne har indtalt dem pé diktafon.
En kort journal ekspederes hurtigere videre i systemet, og skaber ofte gladere kolleger,
fordi leegens vurdering af patienten ikke er tilgengelig, sd lenge den blot eksisterer som
et lydspor. Journalen skrives efter et koncept, som nyuddannede leger strukturerer
deres journaldiktering efter. Dette koncept er en handleforskrift, som hjzlper de unge
leger til at huske det nedvendige, men samtidig leerer de ogsé indirekte, hvad der ikke
ber bruges tid og plads pa. Ser man pé dette journalkoncept’, som er et plastikkort, der
lige kan veere i en kittellomme sammen med stetoskop, medicinhindbog og diktafon,
er de sociale omstendigheder hos en patient tildelt ét punke ud af 17 — il sidst i syge-
historien. Punktet er formuleret som: ”Socialt: Familie-og samlivsforhold, bolig (trap-
per/indretning), erhverv, okonomi”. I praksis tjener punktet gerne det formal at beskri-
ve, om patienten har parerende, der skal kontaktes, om patienten har hushjlp, og om
han kan klare evt. trapper. Det er med andre ord en kort skitsering af funktionsniveau,
der kan sammenlignes med hans normale daglige aktivitets- og uddannelsesniveau. Det
er patientens potentielle behov for statte, der er i fokus.

Da det er pa baggrund af journalen, at diskussioner foregir og beslutninger om
behandling foretages, modarbejder denne made at indfange en patient pa papir inddra-
gelse af patientens praferencer. Det er kroppen, der journaliseres i denne serlige disci-
plin, mere end det er patienten (63), og patienten reduceres dermed til tal og konkrete
facts, som var han en passiv ting — en krop — og ikke en central aktor. Nér patientens
praferencer ikke prioriteres i journalerne og i patientgennemgangen, smitter det af pa
patientpraferencers forudsetninger for at fi en plads pé linje med de gvrige faktorer,
lzegerne vurderer ved beslutninger. Maden, leger kommunikerer o7 patienter pa, har
med andre ord indflydelse pa, hvordan legerne kommunikerer med patienterne. Det vil

vi tydeliggore i det folgende.

6.4 Fra journalskrivning til samtalen med patienten

Miden at tale med patienterne pi til konsultationerne og selve forlgbet af konsulta-
tionen berer preg af en fast struktur, hvor patientens praferencer har en serlig plads.
Som i tilfeldet med biologisk konference og journalisering, synes denne plads at vere
som ekstrafznomen. Det er noget, der skal nds udover det medicinske og leegefaglige
snarere end en integreret del af samtalen.

De yngre leger taler lengere med patienterne og laver typisk lange journaler, som en

lege her udtrykker det:
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at lager er ddrlige til at kommunikere. Det er jo fordi hele systemet prover at formindske de
der meget konkrete korte beskeder i journaler, og det “spytter” si over pai patienterne. Alle
yngre leger kommer ud med en masse erfaring i, hvordan man kommunikerer og sidan
noget. Det lerer man under uddannelsen, men det bliver jo ret hurtigt barberer ned af tids-
hensyn. Ja, pa den ene side er det hensigtsmassigt, fordi det gor hverdagen meget mere ratio-
nel, ndr man ikke bruger si meget tid, men pd den anden side si ryger den der lidt blode
kommunikationssamtale. Det tror jeg ikke kan vare anderledes.

P4 legeuddannelsen undervises i kommunikation, men den her formidlede viden om
empatisk samtale opleves af behandlerne som et krav, der ikke stemmer overens med
kravet om patientproduktion og ventelister. Behandlerne oplever det i stedet som ned-
vendigt at styre samtalen. Som en laege udtaler i et interview:

Der er sidan nogle teorier for, hvordan man skal samtale med sin patient, altsi regel nr. 1,
og det stir ingen steder, det er, du skal aldrig sporge din patient: "Hvordan har du det?", for
det tager 5 minutter, og det har du ikke tid til. Sd du kan ikke sidde i et ambulatorium og
sporge, hvordan har du det, det ma du aldrig sporge om. Du skal stille specifikke sporgsmil,
som du gerne vil have svar pd, men ikke de der dbne sporgsmal, nu skal vi samtale; du har
et kvarter til patienten. Og si kan det godt vare, at der er mange, mange fine teorier om,
hvordan man kommunikerer med en patient, og patientinddragelse, men hvad hjelper det,
nédr du har et kvarter? Altsd, det kan man ikke som lege, og derfor er det vigtigt, at det her
tverfaglige samarbejde, si har vi sygeplejerskerne, som ogsi kommer ind over og tager den

del af det. Fint med alle de teorier, men du har godt nok ikke tid til at bruge dem.

Mange behandlere bruger mangel pa tid som en forklaring; den begrensede tid skal
udnyttes til at indhente relevante informationer pa kortest mulig tid (27). Om oplevel-
sen af tidspres kun handler om den fysiske tid, der er til rddighed, eller om der snarere
er tale om en oplevelse af modstridende krav, hvoraf kravet om effektivitet prioriteres
hejest, ma forblive et dbent spergsmél. Under alle omstendigheder er resultatet af jour-
nalskrivningspraksis og oplevet tidspres, at patientens praferencer adresseres i afgren-
sede tidsrum udenfor samtalens kerne.

6.5 At give plads til patienten i samtalen

Som det efterhinden synes at vere gengs kutyme i det danske sundhedsvasen, opfor-
dres patienterne til at tenke deres sporgsmaél igennem hjemmefra, og skrive dem ned
sd de husker dem. Behandlerne ser generelt positivt pd, at patienterne stiller sporgsmal.
For legerne, som kun har et begranset tidsrum (max. et kvarter), synes det dog at
komplicere konsultationen for dem. Som en reservelaege udtrykker det:

Lage: Det varste jeg ved er, at ndir der er giet et kvarter, og de si hiver en dosmerseddel op
med 10 punkter. Det er ogsi starkt provokerende pa en eller anden made.

Interviewer: Hvorfor provokerende?

Lage: Fordi man har lavet en konsultation, hvor man egentlig har talt om en masse ting, og
sé pludselig bliver der lagt en hel masse ting oveni. Jeg kan godt forstd, at det kan vere nod-
vendigt, men sd skal man gore det up front, altsd si ma det vaere fra starten af, ligesom sige,
jeg har de her 10 sporgsmdl, jeg ved godt, det er meget, men pa en eller anden mdde. Det
varste er det der, lige pd vej ud af doren — "i ovrigt".

Interviewer: Det sker meget tit?

Lage: Det sker meget tit — det siger jeg ogsd til folk, hvis du ikke kan huske det, si skriv det
ned til naste gang. Men sd skal man have det frem. Derfor er det ogsi vigtigt med ens egen
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Lagerne fremhaver, at det er en svar kunst at styre en konsultation, sd der bade bliver
plads til deres dagsorden og til patientens. De har som lager et program, og nogle ting
de skal igennem, og er styret af dem. Samtidig ved de godst, at patienten potentielt kan
have en dagsorden, som gor deres uvasentlig. Hvis en gigtpatient fx ensker at blive
gravid, bliver behandlerens dagsorden om at starte biologisk behandling irrelevant, og
de md i stedet forholde sig til, om en helt anden type behandling skal tages i brug. Det
synes altsd svart at finde det rette tidspunkt i den strukturerede dialog til at fi patien-
ten pa banen.

Patienten har typisk mulighed for at komme pa banen med det, de selv foler er vigtigt
for og efter den del af samtalen, som legen styrer. Den leegestyrede del er fast struk-
tureret, og foregdr stort set uden undtagelser pd samme made hos alle de observerede
leeger. 1 de observerede gigtkonsultationer lod legerne ofte patienterne legge ud. Det,
patienten fortalte til at starte med, fik karakter af indledende smésnak. Lagerne fortal-
te, at de ofte bruger de forste minutter af konsultationen pé at vurdere patientens hel-
bredstilstand og kommunikationsméide. Man kunne méske forvente, at nir patienten
prasenterer sine praferencer indledningsvist, bliver disse naturligt hovedfaktorer i den
videre konsultation. Men i praksis er faren ved det, at patientens preferencer er henvist
til en plads, som i et normalt mgde mellem mennesker bestér af hoflig smisnak, og
dermed har en underlegen position i forhold til de ovrige faktorer (undersogelsesresul-
tater, pkonomi, kliniske retningslinjer osv.), som laegen skal tage i betragtning i konsul-
tationen.

International forskning i leege-patient kommunikation har tilsvarende stillet sig kritisk
til legers médde at bruge patientens indledende kommentarer. De refererer en udbredt
tendens til at afbryde patienten, inden denne har néet at fremkomme med alle sine
sporgsmal, hvorpd legen overtager dagsorden — uden at kende andet end det problem
som patienten tilfeeldigvis fik prasenteret forst (64).

Som afslutning pd konsultationen kommer patienten igen pd banen, idet patienterne
typisk sporges, hvorvidt de har nogle sporgsmal. Dette kan ogsé potentielt vare en
mulighed for, at patienten kan komme til orde med sine gnsker. Men igen er der tale
om en uheldig placering i forlgbet, for typisk er beslutningerne taget og tiden nasten
gdet, ndr leegen stiller dette sidste sporgsmal. Ofte signalerer leegen den forstdende
afsked med gestik, ved fx at sige "okay!”, skubbe stolen vak fra skrivebordet, smakke
henderne kort i bordpladen og derefter sporge. Eller journalen klappes sammen, idet
der sporges, hvilket igen signalerer, at det, der kommer nu, er eksternt i forhold til den
netop overstdede handling. Vi s i praksis, at "har du nogle spargsmal” er underforstaet
forleengelsen "til det, vi har talt om?”, og som sidan ikke er en invitation til at bringe
helt nye ting pa banen. Indholdet af konsultationen og tidsforbruget fastlegges pé for-
hand, og derfor er det for legen indforstdet, hvilke problemer der tages op, og hvilke
der ma vente til en anden gang (27).

Patientens sporgsmal og dagsorden har séledes ikke en plads i samtalens struktur, som
gor dem til en naturlig integreret del af forlobet, og det giver, som allerede navnt, store
udfordringer for leegerne som pa én gang skal give plads til patientens sporgsmal, og f&
dem passet ind i deres egen dagsorden. Lagerne er opmarksomme pd det fordelagtige i
at kende til patientens praferencer, og at det er vigtigt, at patienterne stiller sporgsmal.
Men kravet om at overholde tidsplanen samt selve strukturen i konsultationen gor, at
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patientens praferencer forekommer perifere — noget der skal nds udover de ting, der
skal noteres i journalen, og har forrang i leegens dagsorden. Som afslutning vil vi give et
eksempel herpi fra en gigtkonsultation.

Majken, en yngre gigtpatient, fir en akut konsultation hos en anden lzge end hendes
sedvanlige, da hun har det for darligt med sin gigt til at kunne afvente sin normale
kontroltid 3 mdr. efter. Da legen har tilbudt smertestillende blokader, bestilt nye
scanninger og blodprever som opleg til patientens nzste konsultation om biologisk
behandling hos den sedvanlige lege, siger hun som afslutning:

Leage: Din gigt har enorme konsekvenser, det skal vi have lavet om pa. Men nu fir vi det
gaet efter i sommene, og sd md vi se, om du skal have noget biologisk behandling, simpelt-
hen.

(Pause, patienten ser ned i gulvet. Legen lukker journalen og vender sig venligt mod
patienten, afventer afsked.)

Magjken: Ja. (pause) Men jeg tror, det er meget godt med nogle nye ojne, det tror jeg. Huis
Jeg skal vare helt #rlig.

Lage: Ja. (pause, legen ser undersogende pd patienten, som kigger bekymret tilbage. Lagen
bojer sig lidt frem og sporger omsorgsfulds:). Vil du have en tid hos mig?

Magken: Ja, hvis jeg kan fi lov til at fi det. Det er ikke fords, jeg ikke har veret glad for
ham, men lige nu tror jeg bare, at jeg har brug for noget andet.

Leage: Nej, nej, det er jo arlig snak! (smiler). Sidan er det. (Tager journalen frem igen,
leder).

Magken: Ingen kritik overhovedet.

Leage: Nej — sidan er det. Jeg skal lige have det rigtige stykke papir at skrive pd. Sa fir du
en tid til ultralyd og en tid hos mig bagefter, og si synes jeg egentlig du allerede i dag kan gi
ned hos sekretaren, fordi jeg mener — de konventionelle behandlingsmuligheder, vi har, de er
jo sddan set brugt op, og hvis du skal videre, s ma vi.. vi kan godt lave de forprover, man
gor til biologisk behandling, ogsa. Det er sadan noget med — du ved godt, hvad biologisk
behandling er?

Men det vidste Majken ikke, og leegen bruger nu yderligere 15 minutter pé at forklare
biologisk behandling pd det grundlag, at Majken nu er hendes patient. Det viser sig,
at det store problem for patienten er utilfredshed med den oprindelige lege, og at hun
gerne vil skifte, fordi hun foler sig tabt pd gulvet, hvilket hun forsigtigt forteller.

Majkens onske om at skifte lege er centralt for konsultationens udfald, men hun kom
forst p& banen med den, da legen signalerede, at der ikke var mere pd programmet fra
hendes side. Denne konsultation endte med at tage 45 minutter, hvilket lod sig gore
fordi den 18 i leegens administrationstid, og andre patienter derfor ikke matte vente.

Som hovedregel er det ikke en mulighed.

6.6 Kapitelsammenfatning

Med dette kapitel har vi vist, at det er nodvendigt at strukturere samtalen pd andre
méder, hvis patientens ensker, praferencer og dagsordner skal mere p banen i daglig-
dagens konsultationer.

Den struktur, som prager samtalen, er en indgroet standard i den medicinske verden,
og afspejler en maske foreldet forstielse af legens virke, som favoriserer indhentning

og analyse af kvantitative og objektive data som den vigtigste funktion af konsultatio-
nen (27).
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Antropologiske forskere har fremhavet, hvorledes leegevidenskaben har fiet skabt en
tradition for at vagte biologiske forhold som det primare og holde alt det psykosociale
udenfor som noget adskilleligt og "ekstra" (28, 65). P4 samme made som vi i dette stu-
die ser patientpreferencer blive et ekstrapunke.

Maske er det denne tradition, som vi ser afspejlet i strukturen i samtalen, i journal-
skrivningen og ved konferencerne? Strukturen i samtalen placerer patientpraferencer
og patientens spergsmil som noget, der ligger uden for samtalens kerne. I journalskriv-
ning lerer legerne at holde det sociale som et sidste punkg; at prioritere og at skrive
om patienten som passivt objekt for deres indsats. Ved de biologiske konferencer ender
patientens praferencer med at have rollen som den ekstra trumf, som legen kan sette
ind, hvis de snzvert medicinske argumenter ikke raekker. En trumf som traekkes til
sidst, og derved forst kommer pa banen meget sent i beslutningstagningsprocessen.
Strukturen i disse arbejdsrutiner synes med andre ord at fastholde klassiske lege-patient
roller, og at fastholde et snevert biologisk fokus pé legens virke. Nedprioriteringen

af patientens praferencer synes at vare en konsekvens af disse arbejdsrutiner — det er
eksempler pd, hvordan ikke kun selve ordene, der bliver sagt mellem leege og patient,
men ogsa strukturelle og organisatoriske forhold kan belaste inddragelsen af patientens
praferencer (66).

Mange leger har deltaget i kommunikationskurser, de vil gerne tage hensyn til patien-
tens praferencer, de vil gerne hore deres spergsmal og kende deres dagsordner. Men i
den tidsbegrensede legestyrede og fast strukturerede dialog er der ikke noget naturligt
sted at inddrage disse ting. Patientens praferencer og spergsmil bliver derfor for- og
efterspil — og potentielt problematiske.

Den tradition for legeligt virke, som trader frem i vores observationer af daglige
legelige handlemader, er ikke den eneste eksisterende. Samtidig eksisterer der forskel-
lige stremninger i sundhedsvidenskaberne, hvis tilhengere arbejder for at skabe oget
patientinddragelse, eller en mere patientcentreret og holistisk tilgang til helbredelse, der
inkluderer bade biologiske og psykosociale faktorer ved lidelse og helbredelse (28, 67).
Felles beslutningstagning er blot et af de mange tiltag til at anskue konsultationens
indhold anderledes og patientens preferencer som mere centrale. I praksis forudsetter
det imidlertid et opger med den her beskrevne struktur for legelige handleméder, hvis
sidanne patientcentrerede tilgange skal kunne praktiseres for alvor.
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Information synes at vare et centralt begreb pd mange niveauer i dette studie. Det er
noglen i modellen for felles beslutningstagning, hvor beslutninger skal treffes p basis
af en udveksling af al relevant information (68). Det er noget patienter i dette studie
— pa linje med patienter adspurgt i internationale studier — giver udtryk for er vigtigt
for dem (jf. kapitel 4.1.). De vil gerne informeres om forlgb, sygdom og behandling.
Endelig er det at give information en institutionaliseret praksis i sundhedsvasnet i dag.
Sundhedsprofessionelle forventes "at give" information, ligesom de "giver" medicin,
"giver behandling" og "giver" omsorg (50). "At give information” er siledes en hand-
ling, som er en forventet del af det arbejde, behandlerne i dette studie udferer.

I det hele taget er vores samfund praget af en forestilling om, at information er en
mere eller mindre neutral storrelse, som man kan "sege" og tilegne sig. Brugen af
opslagsvarker og de store mangder af skriftlig information, som findes i samfundet,
understotter forestillingen. Og Internettet forsterker forestillingen kraftigt. Der findes
omfattende forskning om, hvordan brugere seger sundhedsinformation, herunder pa
Internettet (69, 70). At "soge" sundhedsinformation er blevet en velundersogt og for-
ventet méde at handle pa. At give og at soge information er dermed blevet til begreber
for handlinger, som henholdsvis behandlere og patienter (forventes at) udfere. Disse
handlinger er genstand for dette kapitel.

Sprogbrugen omkring at "give" og "soge" information leder let til, at information
opfattes som enheder eller "ting", der kan rulles over bordet fra leerd til leegperson.
Den omfattende forskning i brugeres sogen efter sundhedsinformation forsterker den
forestilling i kraft af dens steerke fokus pa kvalitet og karakteristika ved informationen
og mangden og typen af information, som brugerne seger (70). Sprogbrugen snyder
os dermed fra at se, hvordan information er en del af en interaktion mellem mennesker
og mellem mennesker og medier. I virkeligheden udveksles informationen i konsulta-
tioner som en del af en dialog, som inkluderer meget tolkning, og mange afvejninger
af, hvad der er passende handlinger i netop denne situation og med disse mennesker.
Det er med disse forhold for gje, at vi i dette kapitel analyserer behandlere og patien-
ters handlinger, nir de "giver" og "seger" information.

Kapitlet indledes med en gennemgang af behandlernes made at give information og
deres overvejelser omkring deres praksis. Derpéd vendes blikket mod patienternes aktive
sogen efter information, deres motiver for at soge den — og deres motiver for at undlade
at spge den. Dette analyseres i forhold til de spergsmél, patienterne har stillet i de obser-
verede konsultationer. Til at illustrere koblingen mellem informationssegning og tolk-
ningen af situationen, afsluttes med to fortallinger: en fra en hjerte-patient, som meget
aktivt spger information (Karoline), og en fra en gigtpatient som oplever sig usikker pa
egen status i behandlingen, og derfor ikke tor stille for mange spergsmal (Laila).

71 At give information

Klinisk information er i Danmark, som i mange andre lande, underlagt formelle

krav: Ifolge sundhedsloven kraever enhver indledning eller fortsettelse af behandling
patientens informerede samtykke, dvs. samtykke der er givet pd grundlag af fyldest-
gorende information fra sundhedspersonens side (Sundhedsloven kapitel 4, paragraf
15). Patienten har ret til information om sin helbredstilstand og behandlingsmulighe-
derne, herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger. Der skal informeres om
behandlingsmuligheder sével som laegeligt forsvarlige alternativer (paragraf 16).
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Med sundhedsloven er der udstukket retningslinjer, som fordrer, at sundhedspersonale
giver meget information inden behandlingsmassige beslutninger tages. Det er ogsi for-
melle krav, som let understotter forstdelsen af information som en ting, der blot "skif-
ter ejermand” og er uathengig af situationen.

Det formelle islet understreges pa Frederiksberg Hospital af, at informationsgivning
er et omréde, som er blevet akkrediteret. Som standardiseret praksis indgar informa-
tionsgivning nu som en af de opgaver, personalet skal afkrydse pa skemaer, at de har
foretaget.

Internationale erfaringer med patientinddragelse indikerer imidlertid, at der kan vare
langt fra de formelle krav om patientinddragelse og information til den daglige kli-
niske virkelighed (68, 71-73). En raekke barrierer er fundet, herunder mangel pi tid,
sundhedsprofessionelles bekymring over, at information kan gere patienten utryg, og
sundhedsprofessionelles opfattelse af, at patienter i for hej grad vil misforstd informa-
tion om deres sygdom og behandling (72). Desuden fremhzves sundhedsprofessionel-
les vurderinger af, at det vil veere bedre at vente med noget information til senere i et
forlab, eller at patienterne ikke onsker informationen (68).

P4 patientsiden synes barriererne blandt andet at vere, at patienten fejlagtigt tror, at
informationen allerede er givet ved en tidligere lejlighed, eller at den information, de
onskede inden konsultationen, bliver irrelevant undervejs, fordi behandleren legger

vagt pd helt andre ting i lobet af konsultationen (68)°.

I det folgende uddybes disse barrierer, og nye aspekter fremhaves, serligt aspekter
omkring den information patienterne henter udenfor det kliniske mode, og det de gor
med den information, de soger.

Behandlerne i henholdsvis hjerte-rask og pd gigtambulatoriet har delvist overlappende
forstaelser af de problematikker, der ligger i at skulle informere patienten. De beskri-
ver, hvordan informationsniveauet ma tilpasses individet, og diskuterer information
om bivirkninger. I forhold til den primare information, de giver, varierer karakte-

ren imidlertid noget: Information i gigtambulatoriet omhandler i forste omgang de
behandlingsmuligheder, som er realistiske. Nogle gange informeres dertil om biologisk
behandling, fordi patienten ofte har hort om denne behandlingsform, inden de kom-
mer, og méske forventer den. En erfaren overlege pd gigtambulatoriet opridser her sin
informationsstrateg;:

Behandlingsalternativer og behandlingskonsekvenser er i fokus for denne lege. P4 den
méde giver denne lzge information, som er nedvendig for, at patienten kan indga i de
behandlingsmzssige beslutninger.

En gennemgang af de observerede hjerte-rask konsultationer tydeligger, at den infor-
mation, som gives i hjerte-rask konsultationerne, er anderledes. Her tjekkes om hjerte-
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bogen er blevet udleveret og gennemgiet allerede, og ellers fir patienten den. Hvis
patienten ryger, tjeckkes om han/hun har fiet en rygestopguide — og ellers udleveres
denne. Der informeres om kost, og patienterne tilbydes gerne en madplan til at heenge
pa keleskabet, foruden en henvisning til dietist for yderligere information. Dertil for-
klares, at motion er vigtigt, og det pointeres, at de gerne ma blive forpustede — men
helst ikke mere, end at de stadig kan snakke. Nér sygeplejersken skenner, at der er
behov for det, tages en plastikfigur af et hjerte og en forstoppet kranspulsire ned. Med
dette informeres om sygdommens biologiske udtryk og nogle gange blodproppens pla-
cering,.

I konsultationerne tilbydes sdledes primert viden om kroppen — hvad der gor den syg,
og hvad der gor den godt. Den mundtlige information er biologisk i sin forstdelse. Det
samme gelder det primere informationsmateriale: hjerteforeningens "Hjertebogen".
Informationen omhandler, hvordan et hjerte og kredsleb fungerer, sygdommens tio-
logi, hvordan man kan forebygge flere blodpropper og hvilke psykosociale reaktioner,

man kan have.

Veagtningen af informationen i konsultationen er siledes med til at skabe en felles
forestilling om kroppen og sygdommens @tiologi. Patienterne fir information, som kan
styrke deres forstdelse af, hvor vigtigt det er at leve hjertevenligt og spise deres medicin,
men de fir ikke information, der leegger op til valg.

En del af den information, som skal gives, omhandler bivirkninger. En lege pa
Gigtambulatoriet fremhzaver, at de skal uddele skriftlig information til folk om alt
medicin — ogsd hindkebsmedicin som fx Panodil. Patienterne skal informeres om,
hvordan stoffet virker og hvilke bivirkninger, det kan have. De skal have en skriftlig
information, og det skal skrives i journalen, at patienten forstdr og samtykker. Men
som laegen siger efter forklaringen: "Der fir jeg aldrig gjort". Gigtlegerne finder det
generelt vigtigt at informere om bivirkninger, og om at der findes alternativer, hvis det
stof de giver forst ikke hjzlper. Som eksemplet her viser, har leegerne en ambition om
at opretholde et hgjt informationsniveau, men de nar ikke altid denne ambition.

P4 hjerte-rask halder behandlerne mere til at nedtone information om bivirkninger. I
konsultationerne sporger behandlerne i varierende grad til bivirkninger, ligesom de i
varierende grad forteller om bivirkninger til patienten i forbindelse med ordinationen.
Behandlerne pé hjerte-rask oplever det som en balanceakt at finde ud af, hvor meget de
skal informere om bivirkninger. Som en sygeplejerske siger det:

Hjerte-rask leger giver udtryk for samme tilgang til information om bivirkninger.
Forskellen mellem gigtleegernes tilgang til information om bivirkninger og hjerte-rask
behandlernes er umiddelbart bemarkelsesverdig. Nar vi ser pa, hvordan behandlerne
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fra de to ambulatorier i ovrigt giver information, finder vi imidlertid nogle forskelle,
der harmonerer med den forskel, vi ser i deres tilgange til bivirkningsinformation.

Béde hjerte-rask og gigtambulatoriets behandlere forteller, at de graduerer informatio-
nen. Hjerte-rasks personale forklarer, at de gor det ud fra en vurdering af personen, de
sidder over for, og hvad dennes behov er. Hvis de vurderer, at de sidder overfor en per-
son, som kan have svert ved at forsta eller huske informationen, vil de ofte anbefale, at
vedkommende tager en pargrende med naste gang. De fortaller ogsa, at de muligvis
tager fejl i deres vurdering fra tid til anden, da vurderingen forst og fremmest baseres
pa fremtoning og alder.

Vasentlige faktorer, som gor, at behandlerne pé gigtambulatoriet nedjusterer informa-
tionsniveauet, er alder, uddannelsesniveau og sproglige feerdigheder (fx darlige dansk-
kundskaber). ZAldre gigtpatienter opfattes som havende mindre vilje og potentiale til
kognitivt at forstd sammenhangen mellem sygdom og behandling. En reservelege pa
gigtambulatoriet udtrykker forskellen saledes:

Alder og sygdomserfaring kobles siledes eksplicit sammen med, hvordan patienterne
soger information, og hvordan de forstdr den information, de modtager. Groft sagt
kategoriseres patienterne saledes, at ung alder og langt sygdomsforlgb knyttes sammen
med stor viden om og god forstéelse for sygdommen og behandlingen, mens en ldre
patient, som kun har haft gigt i kort tid, ikke forventes at vide serlig meget om sin
sygdom og behandlingen af den. Gigtambulatoriets personale har siledes en rekke for-
forstdelser af patienterne, som de benytter, ndr de tilpasser deres information. I vores
(begrensede) datamateriale synes der imidlertid ikke at veere nogen sammenhang at
finde mellem alder og méden, patienterne sogte information pa. Som en 52-irig syge-
hjalper og gigtpatient forklarede:

Behandlerne pa gigtambulatoriet fremhzver, at en del information ikke gives lige med
det samme, men kan komme drypvis. Som en overlege udtrykker det:
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I trdd hermed beskriver leegerne i interviews, at de er glade for, at patienterne gir péd
nettet og leeser om deres sygdom. En fortller, at hun opfordrer patienterne til "at

g hjem og lase pa lektien". Samtalen mellem lzege og patient i gigtambulatoriet har
typisk et forlob, hvor legen forklarer noget til patienten, udskriver noget medicin eller
bestiller tid til en bestemt type undersogelse. Derpa giver lzgen patienten nogle pjecer
med hjem — og opfordrer dem maske til at soge mere information pd nettet.

En begrundelse for ikke at informere for meget i begyndelsen er, at behandlerne ikke
onsker at gore patienterne bange. En sygeplejerske pa gigtambulatoriet siger:

Denne holdning synes generel pa gigt. Pa den ene side veegter de information hejt, pd
den anden side mener de, det er deres ansvar at vurdere, om patienten ensker infor-
mationen og tilbageholde den, hvis de fornemmer, at det er bedst. I praksis kan de
siledes ende med det samme dilemma, som hjerte-rask behandlerne refererer: dilem-
maet omkring pa den ene side at skulle informere, p& den anden side at tage hensyn til
patientens oplevelse af tryghed. For gigtbehandlerne er tilbageholdelsen af information
imidlertid ikke et stadigt hensyn, men et midlertidigt. Det handler om timing.

Alle behandlere beretter, at de er glade for nir patienterne har segt information, enten
g P g
pa nettet eller via patientforeninger. Som en sygeplejerske siger det:

Som kapitel 5’s case med Bettina tydeliggjorde, sd synes den indhentede information
dog at kunne blive oplevet problematisk i praksis, nir patienterne valger at bruge

den opnéede viden aktivt i dialogen med behandleren. Information opfattes som en
god ting, ndr den signalerer engagement og ressourcer, men behandlernes tilgang til
patientopsggt information er ikke, at den skal lede til faktisk deltagelse i de kliniske
overvejelser. I det folgende vil vi g& nermere ind i den problematik, nér vi ser pd, hvor-
dan patienterne bruger den information, de soger. Inden da skal behandlernes informa-
tionsgivning kort opsummeres.

72 At give information: en sammenfatning

Som vist med dette kapitel, er information ikke noget behandlerne "giver" neutralt og
uafhangigt af ssammenhangen. Deres handlinger har snarere karakter af en balanceakt.
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En akt hvor de balancerer dagsordener, tidsforbrug, det nedvendige niveau af bivirk-
ningsinformation, og anden information som pa det aktuelle tidspunkt kan kaperes af
patienten.

Balanceakten har flere konsekvenser for, hvordan patienter kan inddrages i beslut-
ningstagning. Behandlernes velmenende hensyntagen til, hvad slags patient de star
overfor, betyder, at patienter gennem deres udseende, alder eller adferd uforvarende
kan komme til at signalere noget, der ger, at de ikke fir information, som de egentlig
onsker. Behandlernes empatiske timing af, hvornar information gives, betyder pa sin
side, at en rekke behandlingsmessige beslutninger vil blive truffet, for patienten har
tilstreekkelig viden til at kunne deltage i dem. Den information patienterne gives kan
med andre ord darligt indgd i felles beslutningstagning,.

Umiddelbart kunne man derfor udlede, at behandlerne skal balancere mindre og
informere mere. Dette drejer imidlertid fokus vak fra den vasentligste pointe: at infor-
mationen er en del af samspillet mellem patient, behandler og klinisk situation. Det
primeare er nemlig, at behandlerne tolker og tilpasser informationsgivningen til deres
forstaelse af, hvilken situation de er i lige nu og hvilken medspiller, de star overfor.
Man kan se det som, at behandlerne giver information med et grundleggende sporgs-
mal i baghovedet, som lyder, "hvad foregir her" (75). Det sporgsmail danner rammen
for den méde de handler pd, nir de giver information.

Gigtleger og behandlere i hjerte-rask har overordnet set forskellige forstdelser af "hvad
der foregar her". For gigtlegerne handler det om at finde en behandlingsform (gerne
sammen med patienterne). Derfor er gigtlegernes samtaler praget af meget informa-
tion om bivirkninger og fordele og ulemper ved forskellige praparater. For behandlerne
i hjerte-rask handler det helt overordnet om at vise, at rehabilitering er vigtig, og der-
med skabe mere tryghed og oget compliance. De soger at minimere den utryghed, der
kan opstd ved at tenke pd bivirkninger, og forteller om, hvad der gor kroppen syg, og
hvad der gor den godt. Gigtleger og behandlere i hjerte-rask informerer siledes begge i
overensstemmelse med deres forstdelse af, hvad der overordnet foregir i deres konsulta-
tioner.

Det er en vasentlig pointe for dette studie, at behandlernes forstdelse af, "hvad der
foregar her", ikke er defineret af dem alene. Den kliniske situation har indflydelse pd
denne forstdelse (men er ikke styrende for den, jf. kapitel 4). Ligeledes lader det til, at
behandlernes forstielse af "hvad der foregar" produceres i et samspil med patienterne.
Dette kommer ogsd til udtryk i patienternes informationssegning, som pa forskellig
méde afspejler, at deres forstdelser af "hvad der foregar" til dels stemmer overens med
behandlernes forstdelser. Dette er fokus for naste afsnit.

73 At sgge information

Fra den omfattende forskning i brugeres sogning af sundhedsinformation ved vi en
rekke ting om informationssegning som en "adfeerd". Vi ved, at mange velger at
handtere en livstruende sygdom ved at soge information, mens andre bevidst undgar
informationen. Vi ved, at mennesker, som ensker at spille en aktiv eller samarbejdende
rolle i den kliniske beslutningstagning, seger mere information, men vi ved ogsd, at
der er mennesker, som seger meget information, der ikke spiller en aktiv rolle i beslut-
ningstagningsprocessen (70).
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Fra undersogelser af menneskers sogning efter sundhedsinformation pa nettet ved vi,
at spgninger ofte sattes i verk, fordi vedkommende (eller en pirerende) har fiet en
diagnose, og seger viden om behandlingsmuligheder. Omkring 3/4 af de, som seger
information, saeger viden om sygdommen forud for en konsultation, og mange seger
information for andre. Derudover ved vi, at mange ogsa seger information om leger
eller hospitalers performance, og at de bruger informationen til at identificere specia-
lister (69). Til gengzld ved vi ikke meget om, hvordan den segte information indgir i
kommunikation mellem lzge og patient i praksis.

Dette studie bekrafter de mader, patienter soger information, som ogsi er fundet inter-
nationalt. Samtidig giver den gget indsigt i, hvordan information bruges, og hvordan
den indgir i relationer mellem mennesker i og udenfor det kliniske mode.

I interviewene er patienterne blevet spurgt om, hvor de seger information, og hvad de
soger information om. Dertil har vi foretaget en analyse af, hvilke spargsmal patien-
terne stiller behandleren i de observerede konsultationer.

Vi indleder delkapitlet her med en analyse af gigtpatienterne. Herigennem tydeligge-
res, hvordan gigtpatienter bruger — og ikke bruger — den information de har segt — og
hvordan de i deres handlinger viser, at de deler forstdelse med behandlerne om, hvad
der grundleggende foregir i deres konsultationer.

Dernast analyserer vi pd samme méde, hvordan hjertepatienterne sgger information og
sporger behandleren i konsultationen. Det bliver her igen tydeligt, at hjerte-patienter
deler behandlernes forstielse af, hvad der foregdr, og deraf hvilken information der er
relevant. Men samtidig bliver det tydeligt, hvor meget pirerende og andre mennesker
med indsigt i det leegefaglige bliver centrale i patienternes informationssegning og
sporgen.

Med undtagelse af en @ldre mand, har samtlige interviewede gigtpatienter sogt infor-
mation om deres sygdom og deres behandling pé Internettet, og over halvdelen har
sogt skriftlig information via biblioteker eller informationsmateriale fra ambulatoriet.
Ogsa Gigtforeningens medlemsblad, pérerende, behandlere og kommunale ridgivere
navnes som veje til at & viden, men i mindre udstrekning end Internet og biblioteker.
En del patienter soger information i mange forskellige ssammenhange, bade via kol-
leger, parerende, litteratur og faggrupper pé internettet. Kun nogle fi patienter naevner
ogsé legen som informationskilde.

Patienterne leser om, hvordan bestemte medicinske praeparater virker pa kroppen og
om selve sygdommen. Derudover leser de om legens faglige kvalifikationer og ogsé
om privathospitalers behandlingstilbud, fx i forbindelse med operationer. Det viser sig,
at patienternes motivation for at sege information ofte er at soge sikkerhed for, at det,
lzegen har sagt, nu ogsa er rigtigt. De beskriver, hvordan de har fiet noget at vide om,
hvad deres undersogelser har vist, eller hvordan den medicin, legen har anbefalet dem,
virker, og derefter gir de hjem og tender for computeren eller ringer til en parerende
med forstand pé den slags. En yngre patient beskriver, hvordan han dobbeltchecker”
det, legen har sagt:
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At krydschecke hvad legen har sagt, ager i dette tilfzelde patientens tillid til behandlin-
gen. Andre patienter forteller om, hvordan de gik hjem og segte oplysninger om noget
bestemt i forbindelse med deres sygdom som opfelgning pd en samtale, de havde haft
med lagen. De onsker at fi mere at vide efter at have fiet udleveret noget medicin eller
efter at have fiet at vide, at de havde leddegigt. Det vil altsa sige, at det, der kendeteg-
ner disse patienter, sagen efter information og deres behov for at vide mere, er at f3
uddybet den information, de allerede har modtaget p& ambulatoriet.

Patienternes méde at sege information pa stemmer overens med den made behandlerne
strukturerer informationsgivningen (jf. ogsd kapitel 6). Patienterne sgger informationen
efter beslutninger er truffet, eller beslutningsanledninger er defineret (jf. kapitel 2).
Patienter og behandlere understotter dermed hinanden i et menster, som stiller patien-
ten i en darlig position i forhold til at deltage i behandlingsmessige beslutninger. Et
eksempel kan illustrere dette:

Eksemplet er typisk pd den made, at informationsgivningen folger det menster af
timet og tilpasset information, som behandlerne vegter. Man kan kritisk sperge til,

om mensteret er serlig hensigtsmassigt. Patienten gir i dette tilfzlde i mange méneder
med sin sygdom og sine smerter uden ret meget viden; hun ved, at hun méske skal
have en anden behandling, men ikke at hun kan valge mellem forskellige praparater,
eller hvilke praeparater der kan tilbydes. Alene smerterne gor, at vi kan formode, at hun
bruger mange ressourcer pi at tzenke pa sin sygdom. Havde hun kunnet bruge nogle
af de ressourcer til at sette sig ind i de forskellige behandlingsalternativer, kunne hun
vere medt op i konsultationen med lzegen velforberedt pa den beslutning, som skulle
treeffes. Som det er, bliver dialogen omkring beslutningen i hej grad envejskommuni-
kation, hvorpd patienten imidlertid selv treffer beslutningen. De ressourcer, patienten
har, benytter hun efterfolgende til at tjekke, om den beslutning, der nu er taget, ogsd er
den rigtige.

Patientens selvstzendige informationssegning kunne med fordel foregd som forberedelse
til en samtale om en behandlingsmassig beslutning, men som patienternes udsagn viser

i denne undersegelse, er det ikke nedvendigvis det, der sker.

Hvad sker da i konsultationen? Bruger patienterne den information, de har erhvervet
sig hjemmefra? Og afspejler det sig i deres made at stille sporgsmal i konsultationen?
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P4 gigtambulatoriet er det kun i omkring halvdelen af de observerede konsultationer,
at patienterne har spergsmdl til legen, som ikke opstar pd direkte foranledning af den

legestyrede dialog.

I disse sporger patienterne hyppigst ind til bivirkninger af den medicin, de fir. Det vil
sige, at de sporger til:

1. information, som de fortaller, at de ogsa seger derhjemme

2. information, som gigtlegerne betragter som vasentlig.

Patienternes optagethed af bivirkninger er altsd noget de deler med deres behandlere.
Patientinterviewene afslorer, at behovet for information om bivirkninger ofte indtreffer
efter, at de er gdet i gang med en behandling, hvis konsekvenser de ikke foler sig sikre

pa.

I enkelte observerede konsultationer efterlyser en patient en bestemt behandling eller
undersogelse, fordi de er usikre pd, om de nu ogsa lider af den sygdom, som legen
mener, de lider af, og om de fir den rette behandling. Bettina, hvis case blev refereret i
kapitel 5, er en af de patienter. P4 den made synes enkelte patienter at bruge den infor-
mation, de finder hjemmefra til at sege nye beslutningsanledninger, altsi nye omstan-
digheder der forventes at fore til en (enskvardig) beslutning (jf. kapitel 2).

Al i alt er gigtpatienternes segen og brug af information sledes praget af to fokus,
som de deler med deres behandlere: mulige bivirkninger og kunsten at finde den rette

diagnose (jf. kapitel 4).

Hjertepatienterne i denne undersogelse anvender ikke Internet og skriftlige informati-
onskilder i samme hgje grad som gigtpatienterne. En enkelt havde sogt pé Internettet
for at fi en uddybning af den ellers detaljerede beskrivelse af operationsforlebet, som
han havde modtaget ved indkaldelsen til forundersogelse pd Rigshospitalet, og en
enkelt havde i efterforlebet brugt Hjerteforeningens hjemmeside en del. Men ellers
soger de interviewede patienter ikke information ad denne vej. En forklarede, at man
kunne fejle det hele, hvis man gik ind og s& p& netdoktor.dk. En anden beskrev, hvor-
ledes hun, forste gang hun gik ind p& Hjerteforeningens hjemmeside, s en stor over-
skrift: "25% dor indenfor det forste dr efter indgreber”. Siden havde hun ikke turdet dbne
hjemmesiden, og havde bevidst undgdet at fa information. Et par stykker har sogt pa
andre sygdomme, men ikke deres hjertelidelse.

En by-pass opereret mand forklarer, at han deltog i et informationsmede inden opera-
tionen, og det var godt, men han vidste ikke hvad han skulle sperge om, for det var en
ukendt verden for ham. To patienter har bedt om at lase i deres journal. Den ene kon-
kluderer, at han jo ikke kan forstd det alligevel. Den anden forteller, at han har bedt
om denne aktindsigt for at have et grundlag at kunne sperge ud fra.

Patienterne ser siledes det at have en forhdndsviden om deres sygdom som en forud-
setning for at kunne stille sporgsmal. Samtidig foretager hjertepatienterne afvejninger
af, hvor meget de behgver at vide — og en del fravelger informationskanaler. P4 den
médde synes de alt i alt at veere fanget i et dilemma mellem at opsege viden, der kan
give dem grundlag til at sperge leegen, og undlade det for at skeerme sig selv mod
ubehagelig viden. Hjertepatienterne synes dermed fanget i et dilemma, som ligner
det, hjerte-rask behandlerne beskriver. For behandlerne gelder det om ikke at gore
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patienterne utrygge gennem information. For patienterne handler det om ikke at blive
utrygge.

Ved gennemgang af de 25 observerede konsultationer i hjerte-rask er det tilsvarende
gigtkonsultationerne kun i omkring halvdelen, at patienterne selv har sporgsmal il
leegen. Disse patienter har typisk skrevet deres sporgsmal op pa en seddel hjemmefra.

Ved gennemgang af patienternes sporgsmal bliver det tydeligt, at de primert relaterer
sig til det praktiske forlgb i behandlingen: Hvor lenge skal jeg tage de her piller? Skal
jeg have noget andet, nér jeg stopper med dem? Fagspecifikke spargsmél om, hvad
medicinen gor for deres sygdom og ved deres krop og sporgsmal til sygdommen, er {3
i de observerede konsultationer. Det kan give indtryk af, at hjerte-patienter ikke deler
fokus med deres behandlere, for hvem den centrale information netop er, hvad der gor
kroppen syg, og hvad der gor den godt.

Til gengeld stiller hjertepatienterne en reekke sporgsmal til andre end deres behandler.
Ganske mange patienter nzvner, hvorledes de sporger sig for hos parerende, venner og
bekendte, som enten besidder en faglig viden, eller som selv har iskeemisk hjertesyg-
dom, og har erfaring med forlgbet. En beskriver, hvordan han fir viden om betablok-
kere fra sin datter, som er biokemiker, og via en ven, som er leege. En anden fremhaver
konens viden som bioanalytiker, en tredjes ekskone er sygeplejerske, og kan ofte hjelpe
med gode forklaringer. En har en ven, hvis kareste er kirurg, og som han sperger om
virkningen af hans hjertemedicin, og en har en ven, hvis bror er lege, og som har
informeret ham om mulige behandlingsalternativer inden hans operation.

Hjertepatienterne far altsd en fagspecifik viden fra disse pirerende og bekendte, alt
imens de sporger deres behandlere om begrensede praktiske ting. Viden fra parerende
leder dog ind imellem til spergsmal i konsultationen. Eksempelvis fir en patients viden
om betablokkere, som han har fra sin datter, ham til at stille spergsmal til, om det ikke
er skidt med betablokkere (han fir ikke noget svar). Og konen til den mand, som var
informeret om behandlingsalternativer inden operationen, sporger, om det ikke var
meningen, at de skulle have haft et valg (operationen er foretaget pd et andet hospital,
og sygeplejersken undviger sporgsmélet). En gennemgang af de interviewede patienters
konsultationer viser, at de f& sporgsmal af fagspecifik karakter, som patienterne stillede,
lod sig referere direkte tilbage til informationer, de havde fra deres parorende/bekendte.
Eneste undtagelse er en, som speorger ud fra en information, hun har fra hjertebogen.

Hjertepatienternes made at agere pé, nér de soger information og stiller spergsmal
afspejler saledes igen den kliniske situation: Den afspejler, at genskabelse af tryghed
ovenpd det livstruende hjerteinfarke stér alleroverst pd dagsordenen, og den afspejler

en meget skarp adskillelse i vidensdomaner. En adskillelse som imidlertid her giver sig
udtryk i, at patienterne i forste omgang undlader at sperge til behandlernes vidensom-
ride — og i stedet soger den viden hos deres pirorende''. Pargrende og bekendte spiller
siledes en meget vasentlig rolle, idet det er gennem dem, at patienterne fir den grund-
lzeggende viden, der gor dem, i stand til at sperge deres behandler.

De overensstemmelser, der synes at vere mellem hjerte og gigtpatienters forstaelser

af "hvad der foregér her", og deres respektive behandleres, er som gennemget ikke
tilfeeldig. De synes at henge sammen med et stort arbejde, patienter legger for dagen
med at vurdere, hvornir det er passende at stille sporgsmél, hvilken situation de er i,
og hvorndr det er bedst at undlade at sperge. Til at underbygge den pointe vil vi i det
folgende gennemga to cases.
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7.3.3 Karolines case

Karoline var en ellers rask og rerig kvinde pa 70 &r, som pludselig fik en blodprop i
hjertet, blev indlagt akut og fik en ballonudvidelse. Karoline interviewes tre méneder
senere sammen med sin mand om hendes oplevelse af forlobet og hendes oplevelser

af at veere inddraget i beslutningerne. I interviewet er det gennemggende tema for
Karoline arsagen til hendes blodprop.

Karoline mener, det er vasentligt som patient at sporge hele tiden. Hun har et stort
legeleksikon derhjemme, som hun er meget glad for at lese i. Hendes interesse har

et omfang, s& familien kalder hende for Dr. Hjelpelps. Hendes mand er noget irri-
teret over det. Han mener, at al den viden fir hende til at bekymre sig unedigt. Men
Karoline vil vide det hele. Derfor skriver hun ogsé altid sedler med sine spergsmal
hjemmefra, som hun tager med, nar hun skal til leegen.

Karoline: Ja altsd, for det er forste gang jeg har varet pd hospitalet, jeg har aldrig provet det
for. Sd synes jeg, at jeg har fiet god behandling. Og det hele, det er giet si stwrkt. Man skal
sporge. Det skal man jo, man skal hele tiden sporge, for ellers fir man jo ikke noget ar vide.
Og jeg sporger jo meget.... men det md jeg gody, siger de si. Og ndr jeg si sporger, s far jeg
tingene at vide, og si er de venlige og rare og ligesidan med medicin, der har jeg ogsd faet at
vide det hele. Jeg kan ikke klage over noget, det kan jeg altsi ikke.

Det er dog en sandhed med modifikationer, at hun fir alt at vide. Nér det kommer til
medicinen, finder Karoline det nemlig ikke altid passende at sporge.

Karoline forteller om, at hun under indleggelsen fandt det meget svart at skulle sove
sammen med andre patienter. Hun kunne ikke sove, men matte heller ikke ligge med
lyset teendt, s hun kunne lese. Hun folte sig meget ulykkelig og savnede omsorg.
Interviewer: Fik du ikke en sovepille?

Karoline: Nej, jeg fik ikke en sovepille, det gjorde jeg ikke. Det sagde de heller ikke, jeg
matte fi. Og jeg turde jo heller ikke sporge om det, for hvis nu jeg ikke matte fi det. Der
ma de jo vide, hvad de skal give mig ...

Karoline forklarer, at hun havde tenks, at nr det var noget med hjertet, s métte

hun sikkert ikke dysses ned. Senere i hendes sygdomsforleb ligger hun nogle dage pa
Frederiksberg Hospital til observation pa stue med nogle andre patienter, som hun ser
fir sovemedicin af sygeplejersken. Hun sperger da sygeplejersken, om hun ogsd mi fa
noget, og det ma hun gerne.

Det bemarkelsesverdige ved Karolines fortelling her er, at hun ikke kun lader vare
med at sporge, men selv finder en forklaring pé, at hun nok ikke ma f& sovemedicin —
hun holdes tilsyneladende tilbage af en tro pé, at der nok er en grund til, at hun ikke
mé fi det, ndr de nu ikke tilbyder hende det. Det er ogsd bemerkelsesvardigt i beskri-
velsen, hvorledes hun sperger, om hun ma fi det, nir hun er i en situation, hvor det
forekommer hende nemt og passende at sporge.

Karoline forteller, at hun ikke har spurgt sd meget til den medicin, hun fir, i det hele
taget. Hun laser indlegssedlen, og sporger sé blot til, hvor lenge hun skal tage det.
Hun ved derfor, at hun skal tage en rekke preparater resten af livet. Hun sperger ikke
nermere til dem, siger hun. Det gelder dog ikke altid. Karoline forteller, at hun under
sin indleggelse leste pd indlaegssedlen til sin hjertemagnyl. Hun opdager da, at de kan
give mavebledninger, og sperger derfor sygeplejersken, om der ikke findes nogle andre
piller, som ikke har den bivirkning.

Karoline: Man fir nogle hjertepiller, og de er hjerteformede. Og dem kan man godt fii onds
i maven af. Altsda maveblodning. Og det fik jeg jo ogsd at vide. Sa siger jeg: "Sig mig, findes
der ikke nogle andre, der virker lige si godt? Jo, det gor der, der er nogen, der er indkapslet,
som der forst bliver optaget lengere nede i maven, si sagde jeg lad mig fi dem, sd jeg ikke,

i hvert fald sammen med alle de andre piller, fir noget, der skader". Og si har jeg fiet det.
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Det interessante her er, at Karoline igen selv drager konklusionerne uden at vende dem
med lagen. Hun sperger ikke til bivirkninger, for dem kan hun lzse om pé indlegssed-
len til medicinen, og sd kan hun merke, om hun har dem. Hun drager ogsa selv kon-
klusionen, at hun ma leve med bivirkningerne, eftersom hun har brug for medicinen.

Der er vaesentligt at bide maerke i hendes lille kommentar "nu efter det her, si tager jeg
dem jo". Den lille tilfojelse tydeligger, at sygdommens alvor, og den forskrakkelse blod-
proppen har givet hende, er medvirkende til, at hun vil tage pillerne — og til at hun
fraveelger at sperge ind til medicineringen eller fortelle om sine bivirkninger.

Selvom Karoline mener, hun sperger meget og vil vide alt, s er der alligevel en masse
ting, som hun ikke sporger til, og ikke fortzller om. Hendes tilgang synes at vere, at

lzegerne nok finder ud af, hvad de skal tilbyde hende, og at de tilbyder hende det, hun
har brug for.

Séledes tildeler en del patienter sig selv en meget passiv rolle i konsultationerne.
Karolines fortelling illustrerer en rakke arsager til ikke at sperge. Den primere er, at
hun selv resonnerer sig frem til svaret. Ud fra hendes eksisterende viden og forestillin-
ger og en vurdering af den situation, hun stdr i nu, danner hun sig et billede af nogle
sammenhznge — som hun handler pa.

De ovrige interviewede patienter fremkommer med supplerende drsager til, at de athol-
der sig fra at sporge.

En xldre dame forklarer det med autoritetstro:

Desuden fremhever flere, at de i situationer, hvor de har veret utrygge og fornemmet,
at noget ikke helt har forlebet som det skulle, har undladr at sperge til det. Séledes
beretter en patient:
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En anden mand forteller tilsvarende om, hvorledes han oplevede at ligge lige vel lang
tid pa intensivafdelingen efter operationen. Han spurgte hvorfor, men de svarede lidt
undvigende, og sd ville han ikke sporge igen. For begge mand galder det, at disse situ-
ationer — hvor de var utrygge, ikke spurgte, og ikke fik svar — fylder i deres fortalling
om deres behandlingsforlgb.

Hvorvidt patienten oplever sig i en situation, hvor de kan (og ter) sperge, synes afge-
rende. Det gelder bade for hjerte-rask patienter og for gigtpatienterne. Med en case
fra Gigtambulatoriet vil vi sztte fokus p& denne barriere for informationsudveksling i
konsultationen.

Laila er en 58-drig kvinde som har varet i behandling for gigt i en arrakke. Det sidste
drs tid har hun fiet biologisk behandling med preparatet Enbrel, som hun selv injice-
rer en gang om ugen. I interviewet viser det sig, at Laila ikke er sikker pd, om hendes

behandling er standard, eller gives til hende pa forsagsbasis, og det pévirker i hgj grad
hendes made at agere pd og hendes oplevelse af medbestemmelse i forhold til behand-
lingen:

Laila er faktisk ikke klar over, om hun er med i et forsag eller ¢j, men hun ter ikke
sporge af frygt for at blive sat ud af behandlingen. Laila kender ikke preemisserne for
sin behandling. Er den et forseg, hun har samtykket til? Eller er det en behandlings-
form individuelt tilpasset hende og hendes behov? Skal hun tenke altruistisk (i gavn
for andre patienter), eller udelukkende forholde sig til om hun synes, behandlingen er
god for hende nu?
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Casen med Laila setter pd spidsen, hvordan forstdelsen af den situation man er i som
patient, er afggrende for, hvordan man forholder sig til sin behandling — og hvad man
tor sporge om. Laila afvejer — ligesom Karoline — om situationen er en, hvor hun kan
stille spergsmél — eller en, hvor hun selv mé resonnere sig frem til svarene. Lailas case
tydeliggor dertil, at der synes at ligge en strategisk vurdering af sitcuationen og dens
potentialer til grund for hendes made at agere i konsultationen.

74 At spge information: en sammenfatning

Med dette kapitels analyse har vi vist, hvordan behandlere og patienter handler, nér de
giver og seger information. Det er blevet vist, hvordan det, som udveksles, athenger af
en dialog mellem behandler og patient, og hvordan den kliniske situation og behand-
lere og patienters forstdelse af, hvad der grundleggende foregar i konsultationen, er
afgorende for deres méde at handle pa. Parterne skaber indbyrdes nogle menstre i deres
handlinger, der ender med at blive barrierer for patientinddragelse i beslutningstagning.

I kapitel 6.2. har vi gennemgget barrierer, som primert er relateret til behandlernes
méde at give information pd. Men patienternes made at sege og bruge information
skaber tilsvarende en raekke barrierer for deres deltagelse i beslutninger om deres

behandling.

For det forste synes patienterne at finde en rekke arsager til, at det er bedst ikke at
sporge deres behandler om en rakke ting, herunder at de:
er i en utryg situation
vurderer, at de er i en situation, hvor det er strategisk bedst ikke at sperge for meget
stoler pd, at laegen varetager deres interesser.

De har miske en forventning til, at leegen selv tilbyder det, de mé f3, eller de mangler
en anledning til at sperge. Som vi beskrev i kapitel 6, kan det have noget med forlobet
i konsultationen at gore.

Det er karakteristisk for alle disse drsager til ikke at sporge, at de er knyttet il
patienternes vurderinger af situationen eller rollefordelingen mellem dem og leegen.
Patientens tolkninger af situationen og samspillet mellem patient og behandler synes
sdledes afgprende for, om patientinddragelse i behandlingsmassige beslutninger bliver
muligt. Det handler med andre ord ikke bare om, hvorvidt patienten oplever eller
forventer, at leegen er autoriter. Det er den situationelle tolkning, tolkningen af "hvad
der grundleggende foregar" lige her og lige nu, som bliver en barriere for patientind-
dragelse.

Derudover fremhever analysen af patienternes handlinger, at de ikke sporger, fordi
behandlingen er en ukendt verden for dem, eller de mener, at de slet ikke behover at
sporge, fordi de selv udleder svar pd deres sporgsmal ud fra tilgeengelig viden, som de
setter sammen pd nye méder.

Sarligt casen med Karoline tydeliggar, at det ikke er nok at have patienter som sperger:
Patienter skal lzre at se vardien i at vende deres overvejelser med laegen frem for at
drage konklusionerne selv pa forhind. Havde Karoline fortalt legen om hendes bivirk-
ninger af Selo-Zok, havde de sammen kunne vurdere, om hun skulle fortsztte, have
@ndret sin dosis eller have et andet praeparat. En forstdelse af, at beslutninger traffes i
fellesskab pd baggrund af dialog, ville med andre ord potentielt have kunnet forbedre
hendes livskvalitet.
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Alt i alt argumenterer dette kapitel for, at vejen til bedre patientinddragelse ikke alene
athanger af kvaliteten af det informationsmateriale, der gives eller sages. Det synes
vesentligere at arbejde med, hvilke menstre omkring informationsgivning man far
skabt pa de enkelte afdelinger, og med hvordan parterne tolker hinanden og situatio-
nen. Dertil synes der at vare et potentiale i at lere patienterne at indgd mere i dialogen
med deres sporgsmal, deres viden og bekymringer, og méske ogsd med den information
de alligevel soger pd nettet eller gennem pérorende. Den del af argumentet vil blive
underbygget gennem de folgende to kapitler.
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Den patientinddragende beslutningstagning opfattes gerne i litteraturen som en begi-
venhed, hvor de involverede parter i samrad treeffer et eksplicit valg pa baggrund af den
information, de sidder inde med. Derved bliver det muligt at stadfeste beslutningstag-
ningen i tid, og det kan tydeligt identificeres, pa baggrund af hvilken information den
tages.

Vores undersogelse giver et andet perspektiv pd, hvorledes beslutninger traffes i praksis.
Ofte er selve beslutningstagningen uklar. Serligt i hjerte-rask er det uklart, hvem som
tager den, hvorndr den er truffet, og pa hvilken baggrund den traffes.

Gennemgangen af de observerede konsultationer tydeligger at beslutningstagningen:
ofte skjules i konsultationens dialog
forputter sig i implicitte dagsordner fra bide behandlers og patients side
treeffes over mange konsultationer
ofte er af en slags, der opstiller valg til patienten, som de skal sige ja eller nej til.

Dette kapitel illustrerer disse forhold gennem analyser af to konsultationer fra hjerte-
rask: Ingers og Anders’. Undervejs diskuteres desuden tre problematikker, som casene
rejser: problemet med at stadfaste beslutningstagningen i tid, dialogens betydning for,
hvordan beslutningstagning formes, og problemet med at behandlingen er forebyg-
gende i forhold til fremtidig risiko, men at der ikke tales om risiko. Som konklusion
diskuteres konsekvenserne af de skjulte valg og mulighederne for at skabe en mere eks-
plicit kommunikation om valg i konsultationen.

Kapitlet behandler kun materialet fra hjerte-rask. Det skyldes, at problemstillingen

er serlig karakteristisk her. Hjertepatienters og behandleres sogen efter tryghed synes
simpelthen at vere en vasentlig &rsag til, at beslutningstagningen bliver uklar. P4 gig-
tambulatoriet er valg og dialog ofte mere eksplicitte. Analyserne beskriver primart
patienternes ageren og refleksioner. I baggrunden anes behandlernes dagsordener og
bestrebelser pa at skabe tryghed for patienten sivel som en klinisk kultur, der legger
vagt pa at folge kliniske retningslinjer. For neermere beskrivelser af de dilemmaer, det
sztter behandlerne i, henvises til Kristina Albecks speciale, som udgives ved Institut for
Antropologi, Kebenhavns Universitet ultimo 2008.

81 Ingers konsultation

Ingers konsultation er et godt eksempel pé, hvorledes dialogen i hjerte-rask skjuler,
hvad det er for en beslutningstagning, der er i gang.

Inger er en erhvervsaktiv kvinde pa 53, som pludseligt fik en blodprop i hjertet, blev
indlagt og fik en ballonudvidelse. Seks uger senere meder hun op til sin ferste konsul-
tation i hjerte-rask.

Konsultationen indledes med, at sygeplejersken forklarer, hvad der er formélet med for-
lobet i hjerte-rask. Dernast sporger hun Inger, hvordan det er gdet. Inger svarer:
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Sygeplejersken: Selo-Zok, den medicin du fir, kan godt indvirke pd sovnmonsteret.

Inger: Ja, jeg tankte pd, om det er medicinen, der gor det, eller det er fordi, jeg er urolig.
Sygeplejersken: Vi ser jo folk reagere, nir de har varet igennem sidan en omgang med en
blodprop. Det kan komme pi mange forskellige méder og ogsi lang tid efter.

Inger: Ja.

Sygeplejersken: Det kan godt vare, ar man synes, at man har det godt, men at der ubevidst
ligger noget, der gor, at man er bange for at sove.

Inger smiler skavt: Ja, man er mdske ubevidst bange for at sove for tungt — man kunne jo
risikere at dp!

Inger: Jeg troede faktisk, at det mdske var medicinen, at det var simvastatinen, og si holdt
Jjeg op med at tage den til natten og tog den om eftermiddagen i stedet for, men det gjorde
altsi ingen forskel.

Sygeplejersken: Nej, det plejer nu ikke at vare den, der giver sovnbesvar. Det havde veret
helt ok at tage den til en anden tid, ligesom du gjorde, hvis det havde varet den, men den
virker bedst til natten.

Inger: Det regnede jeg ogsi med [at det var i orden].

Derpa sporger sygeplejersken ind til, hvad der skete, da hun fik blodproppen.
Sygeplejersken registrerer, at Inger ikke er helt med pd, hvorfor hun har risiko for frem-
tidige blodpropper og begynder at forklare, hvad det er, som sker, nar blodarer fedter
til. Derfra taler de om motion. Inger fr forklaret om kolesterol, og far spurgt, hvor
lzenge hun skal vare medicineret. S3 kommer lzgen ind.

Lege: Jeg kan se, du har veret inde i november og fiet lavet en ballon med stent, og du far
nu simvastatin, Selo-Zok, hjertemagnyl og plavix. Har du haft det godt siden?

Inger: Ja, men jeg sover ddrligt.

Legen: Er det efter, at du har fiet Selo-Zok?

Inger: Ja det er det, det er jo efter indgrebet, men jeg ved ikke, om det er det.

Leagen: Det kan det godt vere. Hvis det bliver et stort problem, si md vi give dig noget
andet. Vi vil gerne give dig Selo-Zok, fordi det hjalper dit hjerte. Derfor vil vi gerne give
dig det i to dr, og sd md vi se til den tid.

Inger: Jeg sover mdske 2-3 timer, og si vdgner jeg, og jeg kan simpelthen ikke holde fysisk til
det, slet ikke ndr jeg ogsi arbejder.

Leagen: Lad os se, hvis det nu bliver et stort problem, si ma vi se pd det, men ellers s fort-
sawtter vi med det nu.

Lagen begynder at kigge i journalen igen.

Sygeplejersken: Du md ringe til mig, hvis det bliver ved med at vare et problem.

Legen: (ser op igen) Ja, skal vi aftale der?

Inger: Ok.

Laegen sporger lidt til livsstilsfaktorer og afrunder ved at sporge:

Leagen: Skal vi ikke bare fortsatte med medicinen, som den er nu?

Inger: Jo. Det eneste er, om jeg skal fortsette med det kolesterolsenkende nu, hvor det er fal-
det si meget?

Legen: Det synes vi. Et er, at det er kolesterolsenkende. Et andet er, at vi har erfaring for, at
det har en stabiliserende effekt pd hjertet.

Inger: Hvordan?

Leagen: Det styrker hjertets muskulatur.

Inger: Ja.

Legen: Jeg synes vi skal fortsatte, hvis du ikke har mange bivirkninger.

Inger: Ja, ok.

Leagen: Godl, vi fortsatter sd. Med Selo-Zok, den ser vi si lige med.

Laegen gar ud igen, sygeplejersken printer og gennemgér dagens statusrapport med
hende. Derpa bestiller hun tid il neste gang,.
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Eksemplet her viser, hvorledes den forste konsultation i hjerte-rask indledes som et
forleb, hvor parterne i fellesskab afsoger mulige veje at gd. De skaber med andre ord
sammen en fortelling gennem deres dialog, som udstikker en retning til, hvor de skal

bevage sig hen med behandlingen (jf. 49).

Ingers storste problem, da hun kommer til konsultationen i hjerte-rask, er hendes sovn-
problemer, som er sd store, at hendes liv ikke kan fungere. Hun navner dem selv som
det forste, og sygeplejersken fortaller, at det er en mulig bivirkning af Selo-Zok. Der er
dog ogsa en anden oplagt mulighed, nemlig angst. Inger og sygeplejersken mé derfor
vurdere, hvad problemet er, og hvad der skal ggres ved det. Senere kommer leegen ind
og forelegges problemstillingen. Men det giver ingen afklaring. Vurderingen afsluttes
aldrig, men mulighederne bliver hengene i luften. Den igangverende fortelling om et
forebyggende hjerterehabiliteringsforleb, som hjerte-rask konsultationerne kan ses som,
bliver pd den méde en fortelling, hvor mange mulige veje dbnes — mens fa lukkes. Det
er ogsd karakteristisk for de gvrige observerede konsultationer i hjerte-rask.

De behandlingsmeessige beslutninger i hjerte-rask synes at forme sig efter sddanne fort-
lobende fortellinger. I hjerte-rask soges ikke markante beslutningsanledninger som pa
gigtomrédet (eller andre steder hvor diagnosticering spiller en central rolle i konsulta-
tionen). Dialogerne former sig heller ikke som beslutningsprocesser med entydig pro-
blemerkendelse, klar malformulering af losninger, eksplicitte vurderinger af alternativer
og handlingskonsekvenser. Her opstilles ikke sporgsmal, som besvares og lukkes med
en beslutning. Der treffes ganske vist en beslutning i Ingers konsultation om, at hun
skal vedblive at tage Selo-Zok, men den er kun forelobig, og den treffes ikke ud fra

en afklaring af problem, alternativer og handlingskonsekvenser. P4 lignende vis traftes
implicit en rekke sma valg i kraft af, at behandler og patient handler, udsetter beslut-
ninger — eller undlader at handle — og pa den mide bevager behandlingsforlobets for-
telling sig fremad. Fortellingens forleb er guidet af de kliniske retningslinjer — nogle
gange i en sidan grad, at patienten virkelig skal insistere, hvis behandlingen skal afvige
fra dem. Men stadig gelder det, at den enkelte patients vej gennem rehabiliteringsfor-
lobet ikke kendes. Den viser sig, mens de gar.

En gennemgang af patienter, hvor vi kender til deres forlgb over flere konsultationer,
tydeliggor, at samme tema kan vere pd dagsordenen ved flere efter hinanden folgende
konsultationer, uden at der treffes endegyldige beslutninger. Det er sma delvise beslut-
ninger pa vejen, som trekker forlgbet fremad. Det bidrager til, at beslutningstagnings-
processen i hjerte-rask fremstar uklar. Det bliver sveert at stadfeste den i tid, og bag-
grunden, beslutninger treffes pd, bliver utydelig.

8.2 Var der et valg? Ingers refleksioner over konsultationen

Nogen tid efter sin forste konsultation interviewes Inger. Inger forteller om, hvor
stor en forskrekkelse det har veret for hende, at ga fra at veere rask til pludselig at
fejle noget livstruende. Hun fortaller om sine sevnproblemer og om konsultationen.
For Inger har den primare forhandling i konsultationen gjensynligt ikke handlet om
Selo-Zok, men om et andet praparat, simvastatin, som hun selv har mistenkt for at
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veere arsag til hendes sevnproblemer. Hun havde hébet, at hun kunne slippe af med
Simvastatin, hvis hendes kolesteroltal kom ned pé de anbefalede verdier, og hun er lidt
@rgerlig over, at hun fortsat skal tage den.

Inger har en dagsorden, inden hun kommer ind: at fi lost sine sevnproblemer og
komme af med simvastatinen. Hun fremlegger imidlertid sin dagsorden som en blandt
flere mulige fortolkninger og veje at gd. For lzege og sygeplejerske er sporgsmalet om
Simvastatin ikke centralt. De sidder inde med en viden om, at det er et helt andet
praparat, som typisk giver sovnproblemer (nemlig Selo-Zok). Ingers dagsorden er afgo-
rende for den made, hun indgir i dialogen i konsultationen. Den er medbestemmende
for, at sd meget af konsultation drejer sig om medicinen. Den er stadig afgerende i den
fortelling om hendes behandling, som hun tager med sig videre. I den fortelling hun
beretter til interviewer, er hendes overvejelser over simvastatin og dens kobling til hen-
des sevnproblemer siledes stadig dominerende. Hun har sin viden om, at Simvastatin
kan forstyrre sevnen fra hjertebogen, og overfor interviewer betvivler hun korrektheden
af behandlernes afvisning af Simvastatin som betydende for hendes sevnproblemer.
Men hun indikerer ogsd, at hun ikke har tenkt sig at tage det op igen. "Nu er det i
hvert fald blevet bedre med sovnen", som hun siger som afslutning pa refleksionen.

Da interviewer konfronterer Inger med, at de jo faktisk ikke rigtig fir gjort noget ved
sovnproblemet i konsultationen, svarer Inger:

Ingers refleksion over afvejningen stemmer godt overens med den dialog, som former
sig i konsultationen. Her har lzegen navnt muligheden for alternativer, men lukket dis-
kussionen, inden de har kunnet n til en overvejelse af alternativet med henvisning til
at Selo-Zok er en god medicin. Inger synes at gore det samme her efterfolgende. Hun
ved godst, at det kan blive et valg, hvis hun tager det op igen med leegen. Men hun
resonnerer sig hurtigt frem til, at det ikke er nedvendigt, for hun vil gerne have medi-
cinen, hvis det er den bedste.

Som afslutning pé interviewet sporges Inger, om hun mener, patienter ber inddrages i
de beslutninger, som treffes i et behandlingsforleb. Her indleder Inger med at sige, at
det ikke er noget, hun har forstand pa, men ender alligevel med at udtrykke et onske
om at vide, hvis der er alternativer.
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I dialogen med interviewer opdager Inger, at der kunne have varet et valg. P4 den
méde bekrafter hun det billede, de ovrige interviewede hjerte-patienter giver af en
behandling, hvori valg ikke fremlaegges automatisk, men kun opstér pd patientens for-
anledning: ndr patienten siger nej til det han tilbydes, eller specifikt sporger til alterna-
tive veje at ga.

Det er uklart for Inger og mange af de ovrige patienter, om der er alternativer, og om
der er en valgsituation, og hvorndr der er det. Flere af dem efterlyser som Inger at f3
klarere besked om, hvorndr der er alternativer, og hvornar der er mulige valg.

En 4rsag til uklarheden synes at vere konsultationernes karakter som fortlabende for-
tellinger, som gennemgiet ovenfor. Ingers refleksioner indikerer en &rsag mere: at dia-
logen i konsultationen ogsé er styret af en rekke implicitte dagsordner fra hhv. patient
og leges side, som styrer bdde deres dialog i konsultationen, og den fortelling de

tager med sig derfra. Det kan veere at komme af med et bestemt preparat (som Inger
onsker), eller at fi implementeret en behandling som felger de kliniske retningslinjer
(som leegen i Ingers konsultation). Det kan ogsd vere at f& den bedste behandling, eller
at gore det, som patienten fornemmer, at behandler mener, er bedst. Den implicitte
dialog, og alt det som ingen af dem siger eksplicit, synes pd den made at forme den
dialog, som ender ud i en rekke sma beslutninger.

8.3 Nar sogen efter tryghed forhindrer faelles beslutningstagning

Et trek ved beslutningstagning, som den tager sig ud i praksis, er, at patienter ofte
indgar i den pa basis af meget lidt viden, men med steerke dagsordner. Hjerte-rask
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patienterne soger tryghed, og det onske stdr s hojt pd dagsordenen, at det kommer til
at prage de beslutninger, de traffer.

I lyset af den alvorlige sygdomshandelse, de har varet ude for, bliver det vasentligt for
dem at opleve, at de fir den bedst mulige medicin.

For Inger forer denne logik til, at hun finder det bedst ikke at tage sine sevnproblemer
op med legen neste gang. For hvis det er den bedste medicin, han giver hende, vil hun
alligevel gerne tage den. S3 kan hun godt leve med bivirkningerne.

Samme resonnement giver andre interviewede hjerte-rask patienter. De beslutter egen-
hendigt at leve med bivirkninger af frygt for, at leegen vil tage den bedste medicin fra
dem, hvis de ikke kan tdle den. De baserer deres beslutning pa to ting:

1. et behov for at skabe sikkerhed ved at f& den bedste behandling

2. forestillinger om en vasentlig effekt af medicinen.

Men reelt er de uvidende om medicinens effekt, og er derfor ikke i stand til at fore-
tage den afvejning, som de foretager. Den tyske forsker i kognition Gerd Gigerenzer
har fremhavet, at det er et universelt menneskeligt trek at sege sikkerhed (certainty).
Problemet er, at det er en illusion. Som Gigerenzer udtrykker det: ‘the illusion of cer-
tainty — that there is one and only one best treatment — is a mental obstacle toward
making up one’s own mind' (76, s.21).

8.4 Anders’ konsultation

Den pointe synes at ramme problemstillingen vedr. patienters tilgang til behandlings-
messig beslutningstagning godt. Vi vil her give et eksempel p4, hvordan problemstil-
lingen kan komme til uderyk.
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Dermed afsluttes beslutningstagningen. Det bemarkelsesverdige ved samtalen er, at
legen her legger op til en oplyst felles beslutningstagning. Der er fordele og ulemper.
Der er ogsd alternativer. Patientens dagsorden med at 2 storst mulig tryghed gennem
behandlingen bremser imidlertid for processen. "Enten skal han tage den, eller ogsa
skal han ikke". Han afbryder beslutningstagningsprocessen og ender derfor med at
fortsette med Selo-Zok, uden en nzrmere afvejning er blevet foretaget, og uden han
har fiet mere viden.

Séledes kommer illusionen om, at der findes én bedste behandling til at bremse for en
velafvejet beslutningstagning, siledes som Gigerenzer fremforer.

8.5 Risiko - det som ikke tales om

Anders og Inger og de ovrige patienter fortelles om sygdommens ztiologi, og om at de
skal tage bestemte medicinske praparater fremover. Men de forstar gjensynligt medi-
cinen pd en helt anden méde, end behandlerne gor. For behandlerne er her tale om
forebyggende medicin, som reducerer risikoen for nye blodpropper. Ifelge DSAM:s kli-
niske vejledning er der 1,9 % absolut risikoreduktion for et nyt mydiokardieinfarkt for
personer med iskeemisk hjertesygdom, som benytter betareceptorblokkere, altsa f.eks.

Selo-Zok (NNT=50) (77).

Denne viden om medicinen fir patienterne ikke i konsultationerne. De fir den heller
ikke i det informationsmateriale, de fir udleveret gennem forlgbet (hvoraf hjertebogen
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er den vasentligste). Og patienterne sztter medicinen i en helt anden forstdelsesram-
me. For Inger er medicinen noget, der "skal gore hende rask”, for Anders er det noget,
han enten har behov for eller ikke har behov for. Patienternes forstielsesramme er séle-
des snarere helbredelse end risikoreduktion.

Det rejser et veesentligt spergsmél: Hvad ville der ske, hvis Inger og Anders og de andre
kendete til Selo-Zoks virkning? Hvad ville der ske, hvis man gav patienterne viden om
effekten af den medicin, de spiser?

Det er dbenlyst, at de ville vare bedre rustet til at treffe de beslutninger, som de faktisk
treeffer. Deres individuelle afvejninger af bivirkning kontra effekt kunne se anderledes
ud, hvis de vidste mere om, hvad praparaterne faktisk gjorde.

P4 den anden side er det ikke sikkert, at information om risikoreduktion ville hjelpe
Anders og Inger og de andre med det, som er deres primare gnske: at genoprette en
folelse af tryghed efter det, de har veret igennem. Internationalt er der udviklet en
rekke beslutningsstottevarktojer, som giver patienter den risikoinformation, som er
relevant for en given beslutning. Undersogelser viser imidlertid, at beslutningsstot-
tevarktojer nok ger patienten mere velinformeret og mere sikker p4, at valgene er de
rigtige, men der synes kun at kunne méles en lille eller slet ingen forbedring af deres

oplevelse af generel usikkerhed (19).

Dertil kommer, at risikokommunikation i tal kan vare verdiladet, og nemt kan fore
til forkerte associationer — béde for patienter og for behandlere (78). Ofte kan bade
behandlere og patienter have svert ved at lese tallene korreke (76). I forleengelse heraf
har undersogelser papeget, at selv sma @ndringer i det numeriske format kan zndre
sdvel patienters som sundhedsprofessionelles preferencer (79, 80), ligesom lagfolk ofte
tolker risikotal lidt anderledes end klinikere og epidemiologer (81). P4 den anden side
har undersegelser vist, at patienter fir forbedret deres forstelse af risiko, nér de fir
informationen tilpasset deres personlige karakteristika og praferencer (82). Det er med
andre ord ikke nogen let opgave at kommunikere risiko.

Her skal problematikkerne omkring at kommunikere risiko ikke uddybes'. Pointen
er nemlig noget lidt andet: at det har konsekvenser for de muligheder, patienter har
for at indgd i beslutningstagningen, ndr risikoinformationen udelades helt, fordi de
dermed mister forstdelsen af, hvad det er for en form for behandlingsvalg, der er pd
spil. Risikoreduktion er helt grundleggende i hjerterehabiliteringstankegangen og den
forskning, der ligger bag behandlingen. Uden kendskab hertil giver det darligt mening
at lade patienterne vere medbestemmende i de behandlingsmessige beslutninger.

8.6 Uklar beslutningstagning - en sammenfatning

Med dette kapitel har vi gennemgget, hvordan beslutninger i hjerte-rask ofte er uklare.
Dialogerne skjuler, hvornar beslutninger treffes, hvad preemisserne er for beslutninger-
ne, og om der egentlig var alternativer. Vi har givet et bud pé en strukturel rsag hertil
(nemlig rehabiliteringsforlgbets karakter) sivel som en raekke interaktive arsager; her-
under betydningen af dialogen som former sig, parternes dagsordner samt det der ikke
tales om, selvom det er kernebegrebet i hjerterehabilitering, nemlig risikoreduktion.

I hjerterehabiliteringstilbuddet synes de behandlingsmassige beslutninger at forme sig

som fortlobende fortellinger med mange dbne ender. Der soges ikke markante beslut-
ningsanledninger. Konsultationernes dialoger former sig ikke som beslutningsprocesser
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med entydig problemerkendelse og klar malformulering af lgsninger og eksplicitte vur-
deringer af alternativer og handlingskonsekvenser. Her er snarere tale om, at patienter
og behandlere befinder sig i en vedblivende spergende tilstand, som indebzrer, at de
holder mange muligheder dbne over lang tid. De treeffer implicit en rekke sma del-
vise valg i kraft af; at de handler — eller undlader at handle — og pa den méide beveger
behandlingsforlgbet sig fremad.

Den méde beslutningstagningsprocessen foregar pa, har konsekvenser for maden
patientinddragelse praktiseres — og kan praktiseres — pa. Som Inger og Anders’ cases
ovenfor tydeliggor, indebeerer det i hjerte-rask, at ikke bare beslutningstagningen, men
ogsé selve kommunikationen om, hvad der er pd spil, ofte er uklar. Dermed kommer
praksis til at ligge meget langt fra de idealer, der legges op til med falles beslutnings-
tagning.

For at der kan vere tale om falles beslutningstagning, forudsetter det som gennem-
glet i kapitel 2, at bide lege og patient er involveret, at begge deler information med
hinanden, at der opnds enighed om den behandling som implementeres, samt at begge
tager initiativ til at deltage i beslutningstagningsprocessen ved at udtrykke behand-
lingspraferencer. Nar hverken Anders eller Ingers konsultationer synes at leve op til de
kriterier, skyldes det imidlertid ikke (kun), at informationsudvekslingen er mangelfuld.
Problemet synes nermere at vare, at det er uklart, hvornér der treeffes en beslutning,
hvorndr der er et valg, og hvornér patienten kan vere involveret i det. Flere patienter
eftersporger klarere besked om netop disse forhold: Hvorndr er der alternativer, hvor-
ndr er der mulige valg.

Hvis man ensker at arbejde med patientinddragelse i beslutningstagning i forleb som
det pa hjerte-rask, bor man arbejde med det, som ligger for selve valgene. Man skal
arbejde med at italesztte de overvejelser og afvejninger, der ligger til grund for det
naste skridt, som tages i behandlingsforlgbet. Samtalen som udgangspunktet for valge-
ne er med andre ord mindst lige sd vigtig som samtalen om valgene. Patientinddragelse
i beslutningstagning handler i det perspektiv ikke om selve beslutningstagningen, men
om at skabe eksplicitte dialoger.
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Bade i litteraturen om patientinddragelse og i denne undersogelses behandlerinter-
views fremhaves, at der findes patienter som forholder sig meget passivt til at treeffe

beslutninger om behandlingen, mens andre er meget aktive og ensker medinddragelse
(22).

Men skellet mellem aktive og passive patienter udfordres af de interviewede patienter

i dette studie. Deres fortellinger viser, at de meget sjeldent forholder sig passivt til
deres behandling. Tvertimod handler de aktivt ud fra forestillinger om, hvordan de
kan opné den bedst mulige behandling. Nogle handleméder kan fra et behandlerper-
spektiv forekomme passive, andre aktive, men som dette kapitel illustrerer, giver passiv-
aktiv modsztningen ikke meget mening set fra et patientperspektiv. Vi md i stedet se
patienten som en akter i egen behandling, og sette fokus pd det mangesidede arbejde
patienter gor (58), hvis vi vil forstd, hvordan patienter pavirker behandlingsmassige
beslutninger.

Et udgangspunkt i modellen for felles beslutningstagning kan let fore til, at man
udelukkende fokuserer pd beslutminger og det snavert behandlingsrelaterede som omdrej-
ningspunkt for patienternes handlemédder. Men som dette kapitel illustrerer, breder
patienternes méder at handle pd sig langt ud over de snavre ordvekslinger, hvori
behandlingsvalg fremstar entydigt. I dette kapitel underseger vi derfor patienternes
forestillinger om, hvilke handlemuligheder de har til ridighed, og de rammer de kan
handle indenfor, samt hvilke andre dagsordener patienterne handler i forhold til.

91 Patienten som akter — mere end et ideal

Bag modeller som egenomsorg og felles beslutningstagning ligger nogle forestillinger
om, hvad det vil sige at veere menneske. Disse forestillinger findes ikke kun i sundheds-
vasnet, men de kommer til udtryk her i idealmodeller som modellen for felles beslut-
ningstagning, fordi netop sidanne modeller har som mél at beskrive, hvordan vi ber
omgds mennesker, og hvilke forventninger vi kan stille til mennesker.

Den ideelle patient, der indgir i felles beslutningstagning, er et rationelt menneske,
som afvejer for og imod, og som valger. Han tager ikke ansvar alene, men han er med-
ansvarlig for sit liv og dermed ogsa for sin behandling. Han handler, og han tager selv
initiativer fx ved at sporge leegen, opsoge information pa nettet, eller ved at skrive sine
sporgsmél op pa en seddel hjemmefra. Han lytter til anbefalinger, men vurderer selv,
om der er forhold i hans liv, der gor det mere relevant at soge alternativer. Han er et
frit menneske.

Sidan har idealet for en patient ikke altid set ud. For 30-50 &r siden var den ideelle
patient ham, som overlod sin krop til eksamination og derpd fulgte den udskrevne
behandling (83). Patienten var forpligtiget til at sage at samarbejde med behandleren,
og afveg han fra behandlingen, blev han betragtet som irrationel og ansvarlig for egen
sygdom. Patientens rolle var passiv. Laegen var den aktive og vidende (83-85).

Her er tale om to idealer for, hvad det vil sige at vare en god patient. Om end sidst-
navnte kan placeres i fortiden, synes reminiscenser af idealet stadig at have aktualitet.
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Béde for patienter, hvilket kommer til udtryk nér de prover at regne ud, hvad der for-
ventes af dem, og for behandlerne, nir de tolker pa, hvilken rolle patienten gnsker.

Den samtidige tilstedevarelse af de to forskellige idealroller, skaber pd den ene side
muligheder: Patienter og behandlere kan skifte mellem rollerne athangigt af den situa-
tion de er i, hvis de kender begge muligheder. Men rollerne skaber ogsd mulige skis-
maer. For hvad er det rigtige at gore som patient? Hvordan former fortzllingen om ens
behandlingsforlgb sig, hvis man velger at stille spargsmalstegn ved de behandlingsmzes-
sige beslutninger? Gir man da med pa en fortelling, hvori man selv har rollen som et
ansvarligt og moderne individ? Eller bliver fortellingen snarere en, hvor man tilskrives
egenskaber som irrationel og ansvarlig for egen sygdom?

Skismaet har varet gennemgaende i de hidtidige kapitlers cases. Det skal her trekkes
tydeligere frem gennem en rekke eksempler pd det arbejde, patienter gor for at fi den
bedst mulige behandling. Ved at pointere at patienter gor et arbejde, tydeligger vi, at
de altid er aktorer. Ikke som et ideal om det rationelle, ansvarlige og frie menneske —
men som mennesker der handler i og ud fra de rammer, de oplever at vere i (86).

Nogle patienter sgger at opna den optimale behandling ved hele tiden at sporge ind til,
om det, der skal ske i forlgbet, faktisk ogsa sker. En patient udtrykker det som folger:

To patienter fra hjerte-rask har selv interveneret i deres forleb for at opna behandling.
For begges vedkommende har det handlet om at skifte mellem hospitaler.

Den forste patient gor det, da hans journal fra Rigshospitalet bliver vk pa vejen ud til
det hospital, hvor han skal til opfelgning. Da han har giet lenge uden at hore noget,
henvender han sig pa Frederiksberg Hospital, og bliver s patient der.

Den anden patient har fundet ud af; at han kan fi adgang til rehabiliteringsgymnastik
i leengere perioder, hvis han skifter frem og tilbage mellem to hospitaler. For personalet
pa hjerte-rask giver det meget forvirring. De kan ikke finde ud af, hvem som folger
ham. For patienten selv synes det yderst simpelt:

Det er karakeeristisk, at de patienter, som pd denne méide aktivt seger at pdvirke deres
behandling, handler pé deres forlob og hospitalstilknytning. I forhold til kommunika-
tion mellem afdelinger og mellem hospitaler, er de opmarksomme p4, at der kan ske
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fejl, at informationer kan g tabt, og at de selv kan have indflydelse pd, om de fir den
bedst mulige behandling.

Patienten beskrevet i eksemplet bruger den viden, han efterhinden opnédr om rehabili-
teringsforleb og frit sygehusvalg, til at & adgang til mere rehabiliteringsgymnastik end
det, som normalt tildeles. Ogsd andre patienter finder veje at gd uden om systemet
for at fi en optimal behandling. En gigtpatient forteller om, hvordan hun har brugt
sine private kontakter til leger til at fi foretaget diagnostik og senere hen i de dyg-
tige leeger. En anden har serget for, at hendes datter (som ogsd har gigt) fir en lege pa
Frederiksberg, pa trods af at hun bor i Malme.

Patienternes oplevelse af, at de selv er aktorer i egen behandling, treder tydeligt frem

i interviewmaterialet. Flere patienter pointerer, at det kun er pa deres egen staedige
fastholden, at de fir adgang til de diagnostiske test eller specialambulatorier, som viser
sig at veere udslagsgivende for deres behandling. For nogle har stedig fastholden ikke
veret nok. Men deres fortzlling igangsettes da med en begivenhed, hvor de af sig selv
henvender sig til en anden lege end den, som ellers folger dem (jf. Gerdas fortelling i

kapitel 4).

For gigtpatienterne er det tilsyneladende vasentligt at valge lege selv. En patient for-
teller, at han har segt at f en fast lege pd ambulatoriet:

Nogle patienter skifter pa dette sted i deres fortlling rolle fra den aktive opsegende
patient, til patienten som legger sin skebne i legens hander — en handling, der pa
en gang er et aktivt valg, men samtidig er en overgivelse af ansvaret til legen. Andre
patienter fortsetter med sig selv i en aktiv rolle i den videre fortalling. De fortsetter
med at sege den optimale behandling i interaktionen med legen. En gigtpatient fortel-
ler, hvorledes hun ved en rutinemassig rontgenfotografering beder om, at de fotogra-
ferer hele ryggen frem for kun den del, de normalt tager ved kontrollen, fordi hun pa
trods af en ellers velfungerende behandling har smerter i leenden og vil vide, hvad det
skyldes. Derfra opdager lzgerne s ved sammenligning med gamle rontgenbilleder, at
der er sket store forandringer, og hun sendes videre til MR-scanning, og ender med at
blive tilbudt operation.

En anden patient gér lebende ind i dialogen om sin medicinske behandling:
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ved konsultationerne. For denne patient er det klart, at han deltager i beslutningerne
om sin behandling, og at bide han og legen er glade for, at han ger andet end blot at
sige ja tak og nej tak.

Denne patient i serdeleshed, men ogsd de ovrige gigtpatienter, som beder om sarlige
leeger eller sarlige scanninger/rentgen/behandlingsformer, kan siges at tillegge sig selv
en meget aktiv rolle i egen behandling. Men der er ogsd patienter, der arbejder mere
indirekte pa at fi den bedst mulige behandling. Det vil vi give eksempler pi i det fol-
gende.

9.1.3 Skjulte dagsordner

Flere patienter beskriver, hvorledes de handler taktisk, men i det skjulte, for at opnd
den optimale behandling. Holger er et eksempel pé en patient, som handler pd denne
made.

Holger er i biologisk behandling og skal derfor lobende testes for en rakke ting for at
se, om behandlingen har den tilsigtede effekt. Bland andet bliver han bedt om at presse
i nogle handtryksmalere, som maler hans muskelstyrke i haenderne. Holger er imidler-
tid meget opmarksom p4, at testene skal vise, at medicinen faktisk virker, og at han
kan pavirke udfaldet, gennem hvor mange krafter han legger i. Som han forteller det:

Det er lagerne, der suverant vurderer, ud fra deres faglige ekspertise, hvilken behandling jeg
skal have. Si kan jeg si std ved siden af og tenke, at nogle af de der undersogelser, jeg skal
til, at det virker sidan lidy... fjollet. Det er lidt fjollet, at jeg om to mineder skal sidde og
presse i de handhallojsaer der. Eller at jeg skal op pa den der gangfunktion, sidan et lpbe-
béind, ikke? Hvor jeg si skal ga. Det er sidan lidt... Men si gir der sport i det — hurtigere,
hurtigere, hurtigere, lad os se om jeg kan na otte kilometer. Men igen, det skal jo helst vare
sddan, at det faktisk viser sig, at det er giet bedre. Tank hvis det nu viste sig, at jeg havde
givet den gas for et dr siden, og s gik jeg kun seks kilometer nu her — ville det si betyde, at
jeg var blevet dirligere? Si pai den mdde bestemmer jeg ikke, men jeg pavirker [udfaldet af
testene], s jeg bliver ved med at fii den behandling, som andre skonner mig bedst.

Holger har et stort gnske om at fole sig rask. Gennem interviewet vender han hele
tiden tilbage til problematikken med at fole sig syg og rask, og hvilke ting, der for ham
forsterker henholdsvis den ene og den anden folelse. For ham er det ikke nok at vare
smertefri og have genvundet sin fysiske bevagelighed — han vil marke s3 lide il sin syg-
dom som muligt. For at fi sygdommen til at fylde s lidt som muligt i hans dagligdag,
insisterer han derfor pi at blive ved med at modtage sine injektioner af sygeplejerskerne

p Klinik H:

Holger: Sa foreslog sygeplejersken mig, at det kunne jeg jo gore selv. Og si var det, jeg sagde
Janden hyleme nej, altsi! Et er, at jeg garanteret ville vare helt vildt pivet med at skulle
sidde og gore det sely, ikke? Men si ville jeg virkelig fole mig syg, hvis det var, jeg skulle lige
(mimer at han trakker vaske op i en kanyle og stikker sig). Det ville jeg altsa ikke kunne.
Interviewer: Det ville vare varre end at komme ind pa hospitalet, og der er en, der gor det?
Holger: Ja, helt klart, det er jo ligesom at fi vasket bilen, ikke? Man gir ind og kober en
polet, og si er man ude igen, ikke? Altsd, til sidst kendte vi jo hinanden, [vi] har et rigtig
godt forhold derovre, s det er sidan med "hej", og si smed jeg bukserne, ikke, og si (mimer
at han fir en sprojte) og s "hej igen". Tit og ofte, sd ringede jeg pd vejen og sagde — jeg er
der om 10 minutter. "Si trakker jeg op nu', siger han sd, s den ld klar, ikke? Si det var
bare.. det tog mdske, altsi det var lige ved, at bilen den var varm, nar man kom ud. Det
var sidan hit and run, ikke? Det var helt bevidst fra min side, at sidan skulle det vere. Og
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det accepterede de ogsi 100%. De sagde sidan flere gange, "arj, hold nu op for fanden, og
kom nu, det kan du da godt". Og sidan lidt — "det er fords, du ikke tor". Og si havde jeg
det sidan, jeg kan huske, at jeg pd et tidspunkt sagde "ja, det er det". Fordi si lad mig dog
gd med pa den, hvis de kober den, og jeg kan fi lov til at blive ved med det, ikke?

For at 3 lov til at blive ved med at fi sine injektioner pa hospitalet, gdr Holger med

pé forklaringen — at det er fordi, han ikke tor. Naleskrak er en anerkendt drsag til ikke
at stikke sig selv blandt sygeplejerskerne, hvilket flere af dem naevner i interviewene.
Resten af deres vurdering gir pa, om patienten fysisk kan gore det (jf. ogsa kapitel 4).
Det er ogsd, hvad Holger oplever. Den fortelling, som er den centrale for Holger —
nemlig fortellingen om at skabe sig et liv, hvor han ikke behover at fole sig syg — synes
ikke at f& plads i den eksplicitte dialog om behandlingsvalget. Hans dagsorden forbliver
skjult, fordi den forstdelsesramme, der szttes ned over behandlingsvalget, defineres af
behandlerne — og indenfor denne ramme findes nileskrzk og spergsmélet om, hvor-
vidt patienten "kan" — men ikke andre forhold, som kunne motivere patienten til et

valg.

9.1.4 At lade l=gen bestemme

At lade lzegen bestemme er en anden taktik, som flere patienter fremhever. Serligt gel-
der det for hjertepatienterne. De undlader at fortzlle egne preferencer for at fi legen
til at treeffe en beslutning, som alene er baseret pd medicinsk viden. Er eksempel herpd
er Anders, som vi ogsa beskrev i kapitel 8.

Anders har fiet en hjerte-klap operation. Gennem en bekendt har han inden operatio-
nen fiet af vide, at der findes to slags hjerte-klapper: en biologisk og en metalklap. Han
forteller om valget:

Interviewer: Jeg kunne huske, din kone fortalte derovre til konsultationen, at hun havde
Jorventet, at I skulle valge, om du skulle have en metalklap eller en biologisk klap.

Anders: Ja det er fuldstendig rigtigt.

Interviewer: Var det ved interviewet? (forsamtale inden operationen).

Anders: Ja det var ved interviewet. Jeg ville helst have en biologisk, fordi metal - det havde
Jjeg hort, at de klaprede, og man kunne hore det og sadan noget, plus det at jeg skulle have
blodfortyndende medicin resten af mit liv. Og da jeg hader at tage medicin, si er jeg ikke
helt vild efter at gore noget, som jeg skal gore konstant. Det skal jeg med de dér andre hjer-
tepiller jeg har. Dem skal jeg tage resten af mit liv, det kan jeg leve med, men at jeg si ogsi
skulle til at tage marevan resten af mit liv, og gd til tjek med dem, det var jeg ikke meger
for. Men jeg overlod det nu til ham at bestemme det, selvfolgelig. Jeg sagde, jeg ytrer ikke
noget onske om det, jeg sagde, jeg ved, man kan fi hjerteklapper af metal og fii det af en
biologisk, si sagde han, at han helt givent ville foretrakke en biologisk. Og det var af flere
drsager, for det forste ville jeg fi det bedre med den, mens den var der, ikke? Til gengeld var
der chance for, at den ikke holdt si lenge som en metal, den holder resten af ens liv ikke.
Men da jeg ikke ved, om jeg bliver 90 eller om jeg bliver 84, det kan jeg jo ikke vide noger
om, si sagde jeg, den tid den sorg. Hvis det si endelig var, ja si har jeg jo set i fjernsynet, at
nu kan de sette en ny hjerteklap ind pa en time, si.. jeg har ikke nogle problemer med det,
sd... Han ville selv, hvis han skulle opereres, valge en biologisk, og da han sagde det, si sagde
Jjeg ogsi jahhhh.

Interviewer: Ja ja, men det var si ogsd det, du selv havde tenkt inden.

Anders: Ja ja, men jeg sagde ikke noget til ham om, hvad mit onske var, men bare hvad
han ville. . ..
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Det bemarkelsesverdige ved Anders er, at han ved, at der er et valg at treffe. Han har
viden til at treeffe valget, og han har gjort sig sine preferencer klart. Alligevel skjuler
han egne praferencer for at fa leegen til at valge uathengigt af ham. Spergsmalet er
hvorfor? Det store tema i Anders’ sygdomsfortelling er utryghed og méder at blive tryg
pa igen. Han fremhaever dygtige leger som noget vesentligt, og situationer som ikke
kerer efter bogen gor ham usikker. Det synes sledes at vare en rimelig antagelse, at
Anders lader lzegen valge for at fole valget sa sikkert som muligt. Anders tror tilsyne-
ladende, at der findes et valg som objektivt og uathangigt af ham er det bedste. Og at
lzegen garanterer dette valg. Igen er vi tilbage til diskussionen fra kapitel 8 med patien-
ter, som tror, der findes et og kun et bedste valg. Som casen her illustrerer, indebarer
denne opfattelse imidlertid ikke nedvendigyvis at forholde sig passivt til egen behand-
ling. Det kan vere en taktisk velovervejet handling at skjule egne praferencer.

En strategi, som flere gigt- og hjertepatienter giver udtryk for, er "at veere en god
patient". De mener tilsyneladende, at de fir den bedste behandling ved at opfere sig pa
en serlig mide. En hjerte-patient udtrykker det som folger:

En gigtpatients fortzlling understreger, hvordan det at veere en god patient fir betyd-
ning for beslutningstagningsprocessen.

Selv om patienten siger at det var “en beslutning jeg tog sammen med min lage”, er
det i hendes udlegning, legen som tager initiativ til at skifte medicin, selv om hun
tydeligvis stadig er voldsomt generet af sin sygdom (knz, der er s havede, at de skal
tappes, giver store smerter). I patientens fremstilling er arsagen til medicinskiftet ikke
hendes smerter og gener, men snarere at hun ikke vil vere en byrde for legen. Hun har
med andre ord et gnske om at veere en god patient, der ikke vil belaste legen unedigt,
og som fgjer ham, nir han foreslér noget nyt. Dette kan ses som en strategi for at begd
sig 1 systemet og fi god behandling — hvis man er til besver, vil legen méske ikke give

en den bedste behandling.

Disse eksempler tydeliggor, hvordan nogle patienter synes at tillegge en tilbageholden-
de adferd i medet en stor kraft. Frygten for et nej og troen p4, at man kan fi den opti-
male behandling ved at folge leegen, synes at ligge til grund for patienternes taktiske
arbejde med at vare behjelpelig, venlig og frem for alt ikke vere krevende. At opfere
sig som den gode patient bliver siledes en strategi til at opnd den bedste behandling.
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Patienternes streben efter at veere gode patienter er ikke kun en taktik til at opna den
bedst mulige behandling — der ligger ogsa et stort identitetsarbejde i at vare patient

— og en god patient. Det ses i den made, patienterne i deres fortallinger tillzgger sig
selv serlige roller. Det ses ogsd i den made, de fremstiller sig selv i konsultationerne. Et
serligt godt eksempel er gigtpatienten Annemarie. Annemarie har kronisk leddegigt og
er i behandling med MTX. Hun har taget sin mor og sin 4-drige sen med til konsulta-
tionen. Hendes identitetsarbejde fir dermed flere facetter:

I dette eksempel har legen i lobet af fi minutter fyldt kanylen og givet Annemarie
injektionen, selvom hun tydeligvis ikke er serlig positivt indstillet overfor behandling
med lokal blokade. Men i denne konsultation sker der to ting, som fir Annemarie til
at acceptere at f& blokaden pa trods af hendes ndleskrek og dérlige erfaringer med en
tidligere blokade: For det forste kommunikerer legen klart ud, at injektionen efter
hendes mening er det rigtige valg. Hun pointerer, at det er Annemaries valg, om hun
vil have den eller ¢j, men at hun bade fagligt og personligt ser injektionen som det
eneste rigtige valg; fagligt fordi "gigtaktiviteten kan skade brusken”, og personligt fordi
”det er da irriterende” at have ondt. Samtidig er det tydeligt, at hun ikke synes en s&
kortvarig smerte (som er Annemaries hovedbekymring) skal forhindre hende i at traeffte
det — set fra hendes synspunkt — rigtige valg. Selvom lagen i begyndelsen legger valget
ud til Annemarie, kommunikerer hun samtidig tydeligt ud, at der kun er et valg, som
er det rigtige efter hendes mening. Og Annemarie velger at gore det, der i situationen
defineres som rigtigt — hun argumenterer direkte imod sine egen protester og siger
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“men det er nok meget godt”, og sperger, hvor stor kanylen er. P4 den méde har hun
givet sin accept, selv om hun ikke eksplicit har sagt ja tak.

At Annemaries mor og sen er med i konsultationen, bidrager til at sztte andre motiver
pa dagsordenen for Annemarie. Hun er ikke bare patient, men ogsé mor, og ensker
ikke, at hendes son skal se hende blive bange. Da hendes forsog pé at fi sonnen ud af
rummet mislykkes, er det medvirkende til, at hun opgiver sin modstand, der jo skyldes
hendes frygt for smerter. Hun er “nedt til at vere tapper”. Annemarie 2ndrer med
andre ord ikke indstilling til indsprejtningen undervejs — men hendes prioriteringer
@ndrer sig: Fra at vere mest optaget af at undgd en fysisk smerte, gir hun over til i
stedet at prioritere at gore det, der i situationen defineres som rigtigt — dels af leegen,
og dels af hende selv. Hun velger rollen som den gode mor og den gode patient, som
folger legens anbefalinger.

9.2 Patienten som strategisk akter — eller taktisk spiller i et ukendt
spil?

For patienterne er det vigtigt at handle p& en made, sd de fir den bedst mulige behand-
ling. Det tydeligger de mange interviews. Deres mader at arbejde for det er imidlertid
meget forskellige. Ser man eksemplerne som fortellinger, er det bemzarkelsesvardigt,
hvor forskellige roller patienterne tilskriver sig selv i fortellingerne. De igangsetter
forlgb, der leder den rette vej, de prover at vise sig som sede og rare, de gor, hvad de
kan for at pdvirke testmélinger, s& de viser leegen "det rigtige". Andre folger op pd, om
forlgbet skrider frem, som det skal, finder selv ud af, hvordan de fir den bedste lege
gennem deres kontakter i sundhedsvasnet, eller soger information om deres medicin
og vender det med legen.

Med de Certeaus teoretisering over de handlemuligheder almindelige mennesker har,
kan vi uddybe det, som karakteriserer patienternes handlinger. Ifelge de Certeau kan
mennesker, som er tilknyttet institutioner i samfundet (som f.eks. behandlere), handle
strategisk. Dvs. de kan handle ud fra en langsigtet plan, fordi de handler pd egen hjem-
mebane, og har udsyn over det, som sker. De kan dermed skabe rum for handlinger og
lzegge dem over forskellige situationer. Mennesker, som ikke er tilknyttet institutionen,
men som af den ene eller den anden grund er nedt til at vare i den, handler ofte tak-
tisk i stedet. Dvs. de manipulerer eller udnytter de rum for handling, som pé forhind
er defineret. Maske laver de tricks. De er pa udebane, og har ikke udsyn over, hvad der
sker, og kan derfor ikke planlegge langsigtet. Deres handlinger kan ofte synes menings-
lose, fordi de ikke stemmer overens med de handlinger, der er gengse indenfor de ram-
mer, de handler i, selvom de bruger de etablerede rammers sprog (87).

Patienter, som gor sig umage med at vare sede og rare, som igangstter forleb, men
derpa overlader behandlingsforlgbet til legen, eller soger at pavirke testresultater i det
skjulte, kan i hej grad siges at handle taktisk. Deres handlinger er karakteriseret ved at
vare enkeltstdende. Det er sma fortellinger om episoder, hvor de selv har forsegt at ove
indflydelse pa et forlgb og et system, som ikke er deres, men som de grundet sygdom-
men er havnet i, og som de prover at pavirke, ndr de kan. Disse patienter handler i et
system, der som helhed er usynligt for dem.

S& er der patienter, der udtenker tricks til at opnd den bedste behandling (fx ved at
pendle mellem hospitaler). Udefra kan det forekomme meningslost. Men fra patientens
perspektiv kan det vare en gennemtanke taktik til at opnd en onsket behandlingsind-
sats.

Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed



Gruppen af patienter, som soger viden og diskuterer den med laegen, eller som soger

at fi en god lege gennem deres kontakter, er anderledes. Her er tale om mennesker,
som seger at skaffe sig udsyn — eller indblik i, hvad der sker i de etablerede rammer.
De tilegner sig institutionens sprog — og allierer sig med dets spillere. Stadig er de

dog pé udebane, og kan siledes kun manipulere rammer. De kan ikke skabe dem. De
fulgte patienter forbliver dermed hovedsageligt taktiske spillere i et spil, som for dem er
ukendt.

93 Diskussion og sammenfatning

Som vist gennem kapitlet handler de fulgte patienter taktisk pa alsidige mader for at
opnd den bedst mulige behandling. De mangeartede — og nogle gange fantasifulde —
madder, patienterne handler pd deres behandling, kan vare usynlige for behandlerne og
derfor tolkes som passivitet. Men er det ikke.

Meget af det arbejde, patienter gor, er af praktisk art, men at vare patient indebee-

rer ofte ogsd en meget stor mental indsats. Arbejdet med at opnd den bedst mulige
behandling kan handle om at afsege muligheder, men samtidig kan det handle om at
fastholde en strategi, der gor den vanskelige situation som syg lettere. Som vist i kapit-
let gir den dobbelthed igen i mange af patienternes mader at handle pa.

Dertil har kapitlet illustreret, hvordan der er en stor identitetsmassig komponent i
patienternes taktiske arbejde (Annemaries case). Identitetsarbejdet er forbundet med,
hvordan patienterne ser og fremstiller sig selv som personer bade i og udenfor klinik-
ken. Patientroller er dermed ikke noget ,man frit kan valge ved indgangen til hospita-
let, men noget som til dels defineres af behandlernes forstielsesrammer og patienternes
livssituation, og som patienterne kontinuerligt arbejder med.

Det store arbejde patienter gor under alle omstendigheder — uanset om de bliver med-
inddraget i beslutningstagningsprocessen eller ¢j — mad vakke til eftertanke for de, som
onsker at arbejde for mere patientinddragelse. Hvis patienter under alle omstendig-
heder handler, s3 ligger der méske et potentiale i at lade deres handlekraft understotte
behandlingen, frem for at dette foregdr delvist skjult for behandlernes blik? Maske er
det centrale sporgsmal ikke, hvorvidt patienter onsker medinddragelse eller foretrakker
en mere passiv rolle, men snarere hvordan vi kan lere patienter at indgd i et &bent sam-

arbejde med deres behandlere?

Med kapitlet har vi stillet skarpt pa de taktiske her og nu handlemuligheder, som
patienter synes at have. Det rejser spargsmalet, om det er muligt at stille patienter i en
position, si de fir mulighed for at handle mere langsigtet strategisk. En forudsetning
herfor vil vare, at rammerne for medet @ndres, siledes at patienten har mere udsyn
over, hvad der foregar.

Felles beslutningstagning synes at legge op til en sddan @ndring, idet det er en model,
som leegger op til, at patienten skal veere med til at sette rammen for behandlingen.
Med den hgje vegtning af patientpraeferencer, udvider modellen det relevante hand-
lerum fra det, som foregr i institutionen, til det, som foregar i bade institution og i
patientens eget liv. Falles beslutningstagning forener saledes handlerum, hvor patienten
er pa hjemmebane, og handlerum, hvor behandleren er det. Grenserne, for hvor der
kan handles, og hvilke handlemuligheder som synes relevante, ma séledes settes i hvert
enkelt tilfzlde, inden den behandlingsmeassige beslutning kan treeffes.
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Felles beslutningstagning leegger siledes op til en @ndret magtposition for patienten.
Han fir magt til at veere med til at definere rammerne, indenfor hvilke der kan og mé
handles. Han fir ogsa eget indsigt og udsyn, hvis han informeres tilstrekkeligt om
behandlingsalternativer sivel som forlgbsalternativer.

P4 den baggrund synes det oplagt at anbefale en oget brug af felles beslutningstagning.
Det giver god mening at give patienter muligheder for at planlaegge frem i tiden og
legge strategier, serligt nir det handler om behandling af kronisk sygdom. I Holgers
eksempel kunne det have stottet ham i, at gore sin fortelling om fravalg af selvinjek-
tion til en fortelling om et aktivt og vardigt valg af en behandlingsform der gor, at han
ikke behgver at fole sig syg.
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Med denne rapport har vi papeget, hvorledes patienter inddrages — og ikke inddrages —
ndr behandlingsmassige beslutninger treffes.

Vi har belyst de mange forhold, der gor patientinddragelse i beslutningstagning til en
kompleks storrelse, der ikke folger idealmodeller som felles beslutningstagning, og som

ikke kan folge idealmodeller.

Vi har tydeliggjort, at selv ndr patientinddragelse i beslutningstagning vegtes hojt, er
der en rakke barrierer for, at det kan foregd i praksis.

Vi har i kapitel 2 introduceret modellen om felles beslutningstagning og de problem-
stillinger vedr. rollefordeling mellem lege og patient, som den seger at lose. Ligeledes
har vi gennemgget, hvad der skal til, for at vi kan tale om felles beslutningstagning.
Modellen er abstrakt, for der findes ikke én bestemt mide at udfere felles beslut-
ningstagning pd. I den empiriske undersogelse har modellen, hjulpet os til at fa oje pa
serlige forhold af betydning for patienters inddragelse og indflydelse pa den behand-
lingsmeessige beslutningstagning. Samtidig har de empiriske kapitler talt til modellen
for felles beslutningstagning og bidraget med nogle vasentlige forbehold. Disse skal
her fremstilles i sammenhang.

Overordnet handler det om, hvordan behandlingsmzssige beslutninger traeffes. Mere
specifikt drejer det sig om betydningen af eksplicit at inddrage praferencer sével som
viden i beslutningsgrundlaget og om at udveksle information. Felles beslutningstag-
ning markerer desuden et @ndret fokus pé patientens rolle i behandlingen. Patienten
bliver i hojre grad en aktiv medspiller. Ogsa det punke bidrager det empiriske studie

med nogle relevante overvejelser til.

For en generel sammenfatning af rapportens konklusioner henvises til ssmmenfatnin-
gen i indledningen af rapporten.

10.1 Hvordan traeffes behandlingsmaessige beslutninger?

Felles beslutningstagning er en model for patientinddragelse, som satter "beslutnings-
tagningsprocessen” i centrum. Modellen er udviklet til at tage hojde for den legefaglige
hverdags indbyggede dilemmaer og ufuldkomne vidensgrundlag, men ligger stadig op
ad det, organisationsteoretikere kalder et rationelt paradigme for beslutningstagning.
Det vil sige, at den hviler pd idealet om, at beslutninger treffes pa baggrund af viden,
at beslutninger kan stadfestes og afgrenses i tid, og at de deltagende parter i deres
handlinger er styret af en streben efter det bedst mulige behandlingsvalg. Desuden
formodes, at patient og behandler treffer valget pa baggrund af en falles afvejning af
behandlingsalternativer og deres konsekvenser.

Den empiriske undersogelse giver et andet billede af, hvordan behandlingsmeassige
beslutninger treffes. Undersogelsen viser, at beslutningstagning folger forskellige
modeller athengigt af typen af behandling og patient og behandlers primare dagsord-

ner.
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P4 gigtambulatoriet soger behandlere og patienter relevante beslutningsanledninger,
som kan forene kendte losninger, patientens oplevede problemer (invaliditet eller smer-
te) og resultater fra kliniske tests. Forhandlinger af beslutningsanledningers gyldighed
synes at prege beslutningstagningsprocessen. Set i dette perspektiv kommer patientind-
dragelse i beslutningstagning til at handle om, hvordan beslutningsanledninger afseges,
defineres og forhandles mellem lege og patient — og hvilke regler der eksisterer for,
hvordan denne forhandling kan foregi.

I hjerterehabiliteringstilbuddet synes de behandlingsmassige beslutninger at forme

sig som fortlebende fortellinger efter devisen "vejen viser sig, mens vi gir". Der soges
ikke markante beslutningsanledninger. Konsultationernes dialoger former sig ikke
som beslutningsprocesser med entydig problemerkendelse samt klar milformulering
af lesninger og eksplicitte vurderinger af alternativer og handlingskonsekvenser. Her
er snarere tale om, at patienter og behandlere befinder sig i en vedblivende sporgende
tilstand, der indeberer, at de holder mange muligheder &bne over lang tid. De treffer
implicit en reekke smé delvise valg i kraft af, at de handler — eller undlader at handle —
og pd den mide bevager behandlingsforlgbet sig fremad, men vejen kendes ikke. Den
viser sig, mens de gar.

Patientinddragelse forstdet som medindflydelse mé ogsd vere muligt, i tilfelde som
de her skitserede, hvor beslutningsprocesserne ikke folger et rationelt paradigme. Men
modellen for felles beslutningstagning forholder sig ikke hertil.

10.2 Patientpraeferencer og behandlernes viden

Kongstanken i felles beslutningstagning er, at de bedste behandlingsmzssige beslutnin-
ger treffes, nir bdde den legevidenskabelige viden, parternes behandlingspreferencer
og patientpreferencer indgir i beslutningsgrundlaget. Patientpraferencer forstds som
de forhold i hans liv, der afggr, hvad der vil vere den bedste behandling for lige netop
ham, s&vel som hans egen afvejning af, hvad der vagter mest for ham (fx at kunne
beholde jobbet som lastbilchauffer, fremtidig risiko eller bivirkninger her og nu).
Tankegangen legger op til en adskillelse af viden i to slags: en som er behandlerens og
en som er patientens. Men i virkelighedens konsultationer benytter begge parter begge
slags viden.

Serligt i gigtambulatoriets konsultationer er det tydeligt. Analysen af disse viser, at
patienterne ofte ikke anser det som vigtigt at fortelle om deres praferencer, og at de
ofte refererer til den leegefaglige viden, nir de fremstiller deres ensker til behandlingen.
For behandlerne gelder det, at de ikke altid anerkender patientpraferencer som betyd-
ningsfulde, og i en rekke situationer anser patientens gnsker til behandlingen som ille-
gitime. Lagerne benytter sig ofte af viden om patienternes levede liv til at argumentere
for deres behandlingspraferencer, og patienterne refererer til medicinsk viden for at f&
tilgodeset deres personlige ensker. Begge parter byder saledes ind med den form for
argumenter, som de forventer, at den anden part legger mest vegt pa.

Rapporten viser desuden, hvorledes patientens levede liv enten ikke far tilstreekkelig
plads i konsultationen til at blive en vagtig parameter i behandlingsvalget — eller at en
kamp om legitimiteten af patientens preferencer opstar. Nér patienter aktivt indgar i
den proces, hvori behandlingsmassige beslutninger treffes, udfordrer det magtforhol-
det mellem patient og behandler. Det sker blandt andet, fordi den medicinske viden og
patientens preferencer dbent vagtes, og de to hensyn i sidste ende ikke stér lige.
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I princippet kan konflikt anses som en uvagerlig konsekvens af den form for eksplicit
kommunikation, som patienters medinddragelse i beslutningstagning indebzrer. Men
som det ogsa har varet vist fra andre studier i det danske samfund og sundhedsvasen,
synes der at vere en tendens til at anse konflikt som problematisk og til at undgd dia-
loger, der markerer uenighed (24). Forklaringen fundet i andre studier forbinder det
med en sogen efter konsensus og lighed. Denne konsensussagen bevirker, at uenighed
forbindes med alt det i en mellemmenneskelig relation, som ikke er populert (ulighed,
konflikt). Uenighed mellem lage og patient udstiller deres ulige magtforhold. Gennem
enighed demonstreres til gengzld lighed. Enigheden kan dekke over accept af mange
forskelle, men ved at demonstrere enighed signaleres lighed (25).

Felles beslutningstagning er en model, som efterstreeber et opger med det traditionelle
hierarkiske magtforhold mellem patient og leege. Den soger at skabe mere lighed. Men
modellen soger at skabe oget lighed gennem en eksplicit dialog, der kan synliggore
uenigheder og ulighed. Og dermed synes den altsd at komme i karambolage med nogle
af de mdder, hvorpd patienter og behandlere praktiserer lighed pa.

10.3 At give og s@ge information

Ifolge modellen for felles beslutningstagning er udveksling af information centralt, idet
beslutninger skal treffes pd basis af en udveksling af al relevant information.

Patienter i dette studie giver udtryk for, at det er vigtigt for dem. De vil gerne infor-
meres om forleb, sygdom og behandling. For behandlerne er det en institutionaliseret
praksis at informere. "At give" information er blevet en handling, som behandlerne
forventer og forventes at udfere. Patienter pé deres side forventes i stigende grad ogsé
selv "at sege” information. Det moderne informationssamfunds teknologier, herunder
ikke mindst internettet, forsteerker forestillingen om, at information er en uathengig
storrelse, som er derude, og som man kan "sgge".

Det er denne undersogelses hypotese, at sprogbrugen omkring "at give" og "at soge”
information let leder til en opfattelse af information som enheder eller "ting", der rul-
les over bordet mellem lerd og legperson. Sprogbrugen snyder os dermed fra at se,
hvordan information er en del af en interaktion mellem mennesker og mellem menne-
sker og medier. Men information udveksles som del af en dialog, der inkluderer meget
tolkning og mange afvejninger af, hvad der er passende handlinger i netop denne situa-
tion overfor dette menneske. Med det for oje belyser rapporten, hvad behandlere og
patienter "gor", nar de giver eller soger information — og hvordan information indgér i
konsultationens dialog.

Behandlerne "giver" ikke information neutralt og uathangigt af sammenhangen. Deres
handlinger har snarere karakter af en ake, hvor de balancerer dagsordner, tidsforbrug,
det npdvendige niveau af bivirkningsinformation og anden information, som pa det
aktuelle tidspunkt formodes at kunne kaperes af patienten. Behandlernes velmenende
hensyntagen til, hvad slags patient de stdr overfor, betyder, at patienter gennem deres
udseende, alder eller adfeerd uden at ville det kan udsende signaler, der gor, at de

ikke modtager en information, som de egentlig ensker. Tilsvarende kan behandlernes
empatiske timing af informationsgivningen betyde, at en rekke behandlingsmassige
beslutninger traeffes forend patienten har tilstrekkelig viden til at kunne deltage i dem.
Information gives siledes pa mader, der gor, at den ofte ikke kommer til at spille en
vasentlig rolle for den medicinske beslutningstagning.
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I gvrigt stemmer behandlernes informationsgivning overens med deres forstielse af,
hvad der grundleggende er pé spil indenfor deres behandlingsomride. For gigtlegerne
handler det om at finde en beslutningsanledning og behandlingsform. Deres samtaler
er tilsvarende praget af meget information om bivirkninger og fordele og ulemper
ved forskellige praparater. For behandlerne i hjerterehabiliteringstilbuddet handler det
overordnet om at vise, at rehabilitering er vigtigt og at skabe tryghed og eget compli-
ance med den forebyggende behandling. De minimerer information om bivirkninger
og fortaller til gengald, hvad der gor kroppen syg, og hvad der gor den godt. Konkret
risikoinformation gives ikke. Information udvalges ngje, sd information, der kan
skremme, undgis.

Patienternes méde at sege information stemmer overens med deres behandleres for-
staelse af, hvad der er pa spil i deres konsultationer og deres behandleres made at give
information pa. Gigtpatienterne soger information efter valg er truffet, eller medicinsk
behandling er pabegyndt, og de bruger det til at blive bekreftet i, at valget var rigtigt
nok. Gigtpatienternes informationssegning er preget af to fokus, som de deler med
deres behandlere: mulige bivirkninger og kunsten at finde den rette diagnose. De soger
aktivt information, nasten alle soger p& Internettet.

Hjertepatienterne derimod synes fanget i samme informationsdilemma, nér de soger
information, som behandlerne er i, nir de giver information. Hvor det for behand-
lerne handler om ikke at gore patienterne utrygge gennem information, gelder det for
patienterne om ikke at blive utrygge. Flere patienter refererer, at de pd den baggrund
har undgaet at soge information. I overensstemmelse hermed har kun fi segt informa-
tion pé Internettet.

De interviewede patienter fremhzver en reekke grunde til ikke at soge informationen
ved at sporge deres behandlere. Herunder at de er i en utryg situation, at de vurderer,
at de er i en situation, hvor det er strategisk bedst ikke at sperge for meget, at de stoler
p4, at legen varetager deres interesser, eller de mangler en anledning til at sperge.

Det er karakteristisk for alle disse arsager til ikke at sporge, at de er knyttet til patien-
ternes vurderinger af den aktuelle situation og rollefordelingen mellem dem og deres
behandler. Patientens tolkninger af situationen og samspillet mellem patient og
behandler synes saledes afgorende for, om patienten beder om viden gennem deres
behandler — og for om den information, som de soger, kan komme i spil. I sidste ende
er patientens tolkning af, hvad der forventes af ham séledes afggrende for, om patient-
inddragelse i behandlingsmassige beslutninger bliver muligt.

104 Faelles beslutningstagning og det handlende menneske

Béde i litteraturen om patientinddragelse og felles beslutningstagning og i denne
undersogelses behandlerinterviews fremhaves, at der findes patienter, som forholder sig
meget passivt til deres behandling, mens andre er meget aktive og ensker medinddra-
gelse. Inddragelse i beslutningstagning skal naturligvis ikke gi imod patientens enske,
og leegen mé derfor forme konsultationen i overensstemmelse med patientens interesse
i at blive medinddraget. Litteraturen om felles beslutningstagning har siledes det
handlende menneske som ideal, men anerkender menneskets ret til ikke at vere det.
Og behandlerne i dette empiriske studie anerkender samme ideal.

Skellet mellem aktive og passive patienter udfordres imidlertid af dette studie. De
interviewede patienters fortellinger viser nemlig, at patienter meget sjeldent forholder
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sig passivt til deres behandling. Tvertimod synes de at vere felles om at handle aktivt
ud fra forestillinger om, hvordan de kan opna den bedst mulige behandling. De man-
geartede — og nogle gange fantasifulde — mader, patienterne handler pa deres behand-
ling, kan vare usynlige for behandlerne og derfor tolkes som passivitet. Det store
arbejde patienter gor under alle omstendigheder, uanset om de bliver medinddraget

i beslutningstagningsprocessen eller ¢j, md imidlertid vekke til eftertanke, for de som
onsker at arbejde for mere patientinddragelse. Hvis patienter under alle omstendighe-
der handler — s3 ligger der maske et potentiale i at lade deres handlekraft understotte
behandlingen — ogsd nér patienten ellers forekommer at indtage en passiv indstilling til
sin behandling.

10.5 Faelles beslutningstagning — en vurdering af modellens potentiale

Med denne rapport har vi sagt at skabe stof til eftertanke for de personer, som skal i
gang med at finde en made at skabe mere patientinddragelse pd deres afdeling eller pa
deres hospital. Vi har pipeget nogle omrider, som man serligt ber fokusere pd. Og stil-
let forslag til mader at pavirke dialogen mellem patient og behandler.

Dget patientinddragelse skabes i det lys ikke via forskrifter udefra eller gennem kend-
skab til modeller, men gennem sma handlinger i dagligdagen, som langsomt péavirker
méden parterne omgis, tolker og taler med hinanden.

Felles beslutningstagning som model har hjulpet til at festne blikket ved problemstil-
linger af serlig betydning for patienters mulighed for at have medindflydelse p& beslut-
ninger, der treffes i deres behandlingsforlgb.

I arbejdet med patientinddragelse md der dog tages hejde for, at der vil vere en rekke
behandlingsforleb, som ikke er kendetegnet ved beslutningstagningsprocesser, som er
"rationelle”, dvs. traeffes pd baggrund af en eksplicit og neutral vurdering af problem,
losninger, alternativer og konsekvenser af de enkelte alternativer. Ved kun at opstille
forventninger til patientinddragelse som er relateret til elementer i en sidan "rationel”
beslutningstagningsmodel, overser vi let en rekke omrader, hvor inddragelse vil vere
relevant i behandlingsforleb med en anden karakter.

Modellen for felles beslutningstagning arbejder eksempelvist forst med beslutnings-
tagning fra det punkt, hvor der tydeligt er et valg. Men hjertepatienterne og deres
behandlere er ofte uklare pa, hvornar der er et valg. Hvis man onsker at arbejde med
patientinddragelse i beslutningstagning i forleb som det pa hjerte-rask, skal man derfor
arbejde med det, som ligger for modellen; for det str klart, om der er et valg. Man
skal arbejde med at italesztte de overvejelser og afvejninger, der ligger til grund for det
naste skridt, som tages i behandlingsforlgbet. Gigtpatienter og deres behandlere vil til-
svarende stottes mere af en eksplicit dialog om beslutningsanledningerne og rationaler-
ne bag, end af et snevert fokus pa valget imellem alternativer. Samtalen om udgangs-
punktet for valgene er med andre ord mindst lige s3 vigtig, som samtalen om valgene.

Patientinddragelse i beslutningstagning handler i det perspektiv ikke om selve beslut-
ningstagningen, men om at skabe eksplicitte dialoger. Den konklusion leder os til at
udforme en rekke anbefalinger til méder, det kan gores pa. De folger i naste kapitel.

Til at stotte op om felles beslutningstagning har man i udlandet udviklet en rekke

redskaber. Disse kan groft deles op i to typer: redskaber til at stotte beslutningstagnin-
gen og redskaber til at stotte dialogen.
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Hidtil har der varet mest fokus pa beslutningsstotteverktgjer, som har vist at have
gode effekter pd en rekke omrider. Imidlertid risikerer man med dette fokus at skeev-
vride problemstillingen lidt. For som resultaterne af denne rapports empiriske under-
sogelse viser, er en rekke behandlingsforlob praeget af beslutningsprocesser, som ikke er
s entydige, at de leegger op til at udarbejde beslutningsstottevarktgjer til dem. Dette
skyldes, at den dialog, som ferer til behandlingsvalgene, ligger for valgene udtrykkes.
Forlgb og dialog synes derfor at vare mindst lige si vasentlige omréider for involvering
som selve valget, og det er sdledes vigtigt ogsa at fokusere pa udvikling af dialogstet-
tevarktojer.

I tr8d med dette konkluderer vi, at der synes at ligge et potentiale i at arbejde med
stotte til den eksplicitte og patientinddragende dialog. Inden for den patientinddra-
gende forskning er der lavet undersogelser af forskellige redskaber til at foretage en
sidan understottelse af kommunikationen. Det kunne vare nyttigt at arbejde med en
tilpasning af nogle af disse redskaber til danske forhold.
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Hvordan kan patientinddragelse i Danmark konkret formes og udvikles? Hvordan
kommer vi fra ideal til virkelighed? Det vil vi gerne i dialog om med praktikere og
beslutningstagere. Derfor vil vi i det folgende komme med en rekke forslag til mader,
hvorpé undersogelsens resultater kan omsaettes i tiltag, der kan fremme patientinddra-
gelse.

Der findes allerede en fortrinlig rapport med anbefalinger til kommunikation, med-
inddragelse og kontinuitet, der samler og begrunder idealet om patientinddragelse og
giver forslag til, hvordan idealerne kan bredes ud i sundhedssystemet (29). De skal ikke
gentages her. I stedet skal vi koncentrere os om de anbefalinger, der lader sig udlede af
dette studies analyser af den daglige kliniske praksis.

1.1 Patientinddragelse tilpasset den kliniske situation

Denne rapport har vist, at samspillet mellem patienter og behandleres forventninger
til hinanden og den kliniske situation er afgorende for, hvordan patienten inddrages i
behandlingsmessige beslutninger. Deres felles forstaelse af "hvad det egentlig er, der
foregdr", satter rammerne for patienter og behandleres handlinger — og dermed for
hvordan patientinddragelse kommer til at tage sig ud i praksis.

Man kan derfor ikke definere ensartede rammer og normer for, hvordan patienter skal
inddrages, som er geldende indenfor alle omrader i sundhedsvasnet. Patientinddragelse
ma tilpasses de kliniske, de sociale og de fysiske forhold, som gor sig geldende hvert
enkelt sted. Og vice versa, ndr man skal skabe oget patientinddragelse, ma man @ndre
pa den enkelte afdelings kliniske, sociale og fysiske forhold.

Patientinddragelse folger ikke automatisk af at have en mélsetning, evt. komplemen-
teret med et formuleret veerdigrundlag. Idealer i sig selv skaber ikke patientinddragelse.
Patientinddragelse skabes nedefra — gennem det behandlere og patienter gor — bade nir
de tenker over patientinddragelse, og ndr de har helt andre dagsordner i hovedet.

Dget patientinddragelse skabes i dette perspektiv gennem konkrete initiativer til at
@ndre dagligdagens sma handlinger. Det skabes ved at pévirke de dynamiske processer,
som behandlere og patienter indgér i. Med det for gje vil vi i det folgende gennemgi
forskellige forslag til, hvor og hvordan man kan arbejde mod forandring i dagligdagens
sma handlinger.

11.2  Samtalens struktur

Som vist i kapitel 6 er de leegelige handlemader i dag praeget af en strukeur, der gor, at
patientens preferencer og spergsmal bliver samtalens for- og efterspil — og potentielt
kan opleves som problematiske af behandlerne. En @ndring af denne strukeur fore-
kommer at vare vasentlig, hvis patientinddragelse skal praktiseres for alvor. Strukturen
er indlejret i det daglige arbejde, og en 2ndring af strukturen kraever derfor et omfat-
tende arbejde med at forene det praktiske legearbejde og de etisk moralske tiltag i form
af en konkret tilpasning af sma rutiner og kliniske handleméder til det nye patientind-
dragende paradigme.
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1.3 Viden og dialog

For at kunne indgé i behandlingsmzessige beslutninger skal patienterne have kendskab
til behandlingssystemet, risikoinformation og forleb. Denne undersegelse tydeliggor
imidlertid, at adgang til mere information af hejere kvalitet ikke i sig selv baner vejen
for mere patientinddragelse. Det synes at veere mere vesentligt at arbejde med de meon-
stre omkring informationsgivningen, man far skabt pa de enkelte afdelinger. Hvornar
gives informationen og hvilke muligheder fir patienterne derigennem til at kende den
inden beslutningerne treffes? Hvor i den kliniske samtale ggres der plads til patientens
preferencer, sporgsmal og ensker?

Hyvis behandlere ind imellem kritiseres for at vaere dérlige til den mellemmenneskelige
dialog, er argumentet i denne rapport snarere det modsatte. Behandlerne er gode til
empatisk dialog — og til at fornemme personen de sidder overfor og vurdere situatio-
nen. Men nogle gange er de méske for gode til det. I hvert fald, hvis det er et mal at
skabe oget patientinddragelse i beslutningstagning. Hvis vi skal have gget patientind-
dragelse forudsatter det, at behandlerne ser med kritiske gjne pd deres velmente fore-
stillinger om timing af information, og hvilke "typer" patienter, der gnsker at blive
inddraget. Der synes at vare et behov for at gere op med forestillingen om, at eksplicit
samtale om gnsker, behov og dagsordner stir i modsatning til empatisk hensyntagen.

Samtidig er det vasentligt at holde sig for gje, at patienter i hej grad ruster sig til
dialogen med de sundhedsprofessionelle gennem information, de modtager udenfor
behandlingssystemet. Udover medier og kampagner, spiller bekendte og parerende ofte
en vasentlig rolle som informationskilder, og informationsgivningen ber derfor rettes
mod hele gruppen af mennesker omkring patienten, siledes at patientens informations-
niveau ikke er athangigt af, hvorvidt vedkommende har personer med sundhedsprofes-
sionelle uddannelser i sin omgangskreds.

Foruden et blik for patienters veje og méder at soge information kraver reel patientind-
dragelse, at patienter forstar formalet med dialogen, vigtigheden af hvad de bibringer
til konsultationen — og hvad det er for en form for valg og dialog, som de kan indgd

i. Patienterne skal lere, hvorfor det er nyttigt, at de indgdr mere i dialogen med deres
sporgsmal, deres viden og bekymringer og med den information, de alligevel soger pd
nettet eller gennem pérorende — frem for at drage konklusionerne selv pé forhind.

Dget patientinddragelse fordrer ogsa et oget kendskab til patientinddragende tilgange
og metoder. Kommunikationstrening til behandlere er fint, men vores undersegelse
peger pé et behov for ogsd at stotte patienten i den patientinddragende kommunikati-
onsform. Dette bakkes op af studier der viser, at hvis mélet er mere patientinddragelse,
er interventioner rettet mod patienten mere effektive end kommunikationstrening ret-
tet mod behandlerne (32).

Internationalt er der allerede udviklet en del redskaber til at give patienter en mere
aktiv rolle i konsultationen, fra coaching i, hvordan man stiller sporgsmal og udtryk-
ker preferencer, over lister med forslag til spergsmaél, man kan stille sin behandler - til
lydoptagede resumeer, som patienten fir med sig hjem. En undersogelse af 20 sidanne
patientfokuserede interventioner viser, at interventionerne skaber signifikante forbed-
ringer i forhold til patientens oplevelse af kontrol over eget helbred og praference for at
spille en aktiv rolle i konsultationen. Desuden husker patienterne informationen bedre,
compliance gges og endelig kan nogle studier vise en forbedring af det kliniske resultat
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(f.eks. forbedret blodsukkerniveau) (88). Det kunne vare frugtbart at arbejde mod en
tilpasning af udvalgte redskaber til danske forhold.

11.4 Patienten — et handlende menneske

Med denne undersogelse har vi lagt mindre vagt pa, hvad patienter ensker, og mere
veegt pd hvad patienter gor. Det er derigennem blevet en vasentlig pointe gennem
rapporten, at patienter er aktive agenter i deres egen behandling og pévirker de trufne
behandlingsvalg — ogsé nir de ikke direkte er med til at treeffe de enkelte behandlings-
messige beslutninger.

I en del behandlingsforlgb synes behandleren at fremstd som den primere handlende.
Det er behandleren, der har viden og ansvar, det er behandleren som opererer/ordine-
rer/undersoger. Patienten fremstér i disse forlob nemt som passiv modtager af behand-
ling. Ser man imidlertid pé alt det usynlige arbejde, patienter udferer som led i deres
behandling, bliver det tydeligt, at selv i sidanne forlgb er patienterne aktivt handlende.

Rapportens analyser legger det op til en revurdering af de klassificeringer, personale
foretager af patienterne. Frem for at arbejde med en opdeling i mere eller mindre "res-
sourcesteerke” eller "ressourcesvage” patienter, med forskellige behov for at deltage i

de behandlingsmessige beslutninger, ma man satte fokus pa, at alle patienter handler.
Det, man md indhente viden om, er da, hvordan de enkelte patienter handler og pd
hvilke omrader, og det centrale bliver at finde metoder til at lade deres handlekraft
blive synlig og understotte behandlingen.

Som led i dette arbejde kan det vere hensigtsmessigt at igangsatte en refleksion over,
hvilke forestillinger om egen og patients handlekompetence, som behandlingen bygger
pa. Handlekompetence, ansvar og viden — er det fordelt pd en mide, sa felles beslut-
ningstagning giver mening? Eller kan der gores noget for at skabe en fordeling, der gor
felles beslutningstagning relevant?

Det er denne rapports konklusion, at eksplicit kommunikation er neglen til bedre
patientinddragelse. Den form for eksplicit kommunikation, som felles beslutningstag-
ning legger op til, kan imidlertid skabe konflikter, fordi det traditionelle magtforhold
mellem behandler og patient udfordres, ndr patienter aktivt indgér i den proces, hvori
behandlingsmaessige beslutninger traffes. Eksplicit uenighed stoder ligeledes imod mere
generelle kulturelle normer for lighed og konsensussegning pé trods af forskelle. Det
kan derfor vere nyttigt at igangsatte felles refleksioner p& den enkelte afdeling over
sddanne konflikter, for derved at opna en storre accept af, at potentialet for konflikter
er en integreret del af det patientinvolverende arbejde.

1.5  Eksplicit kommunikation om beslutninger og deres baggrund

Med denne rapport leegger vi op til, at der skal skabes en storre bevidsthed om, og en
tydelig italeszttelse af, de afvejninger og overvejelser, der ligger til grund for behand-
lingsforlgbets opbygning og de forskellige behandlingstilbud, patienten praesenteres
for. Patientinddragelse i beslutningstagning handler i det perspektiv ikke bare om selve
beslutningstagningen, men om at skabe eksplicitte dialoger.

En del leger er bekymrede for at gore patienterne for utrygge. Som nevnt balancerer

de derfor, hvor meget de skal informere til den enkelte, og undgér information, som
kan gore patienten bange. Men det er méske veerd at diskutere, om de nedvendigvis

Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed



skaber tryghed ved ikke at fortalle klart om, hvad der er pa spil, og hvad de bygger
deres behandlingsforslag pa? Eller om de tvertimod skaber mere utryghed ved ikke at
gore rede for, hvad der foregir, og hvordan patienten kan indgi i behandlingen pé den
bedste mide?

Forstelsen af den situation, man er i som patient, er afgerende for, hvordan man for-
holder sig til sin behandling — og hvad man kan og tor sperge om. Ogsd derfor er den
eksplicitte dialog en nedvendig forudsetning for patientinddragelse.

Med felles beslutningstagning er rammen om behandlingen ikke leengere blot det,
som foregr i klinikken, og som behandleren har udsyn og kontrol over. Det relevante
handlerum inkluderer de sociale arenaer, som patienterne bevager sig i. Falles beslut-
ningstagning forener med andre ord handlerum, hvor patienten er pd hjemmebane,
og handlerum, hvor behandleren er det. Det betyder, at greenserne for, hvem der kan
handle hvor, og hvilke handlemuligheder, som er relevante, skal settes i hvert enkelt
tilfzelde. Det krever igen eksplicit kommunikation om, hvilke rammer der handles
indenfor.

1.6  Opsummering af anbefalinger:

P4 afdelingsniveau kan en felles refleksion over folgende overordnede problemstillin-
ger bane vejen for mere patientinddragelse:
Hvordan kan den eksisterende kultur tilpasses patientinddragelse? Hvilke sarlige
valgsituationer gor sig geldende her?
Hoyvilke forestillinger om henholdsvis behandlernes og patienternes handlekompe-
tence bygger behandlingen pi — hvem er aktive og hvem er passive?
Hvordan kan uenighed og konflikter mellem patienter og behandlere handteres pa
en faglig tilfredsstillende made?

Konkret kan den enkelte sundhedsprofessionelle arbejde patientinddragende pa fol-
gende made:
Gore op med den gengse forestilling om patienter som enten ressourcesvage” eller
“ressourcesterke” og i stedet aktivt sporge ind til, hvordan og pé hvilke omréider
hver enkelt patient handler i forhold til sin sygdom og behandling
Allerede ved forste made sporge patienten om dennes onsker til information og
stotte patienten i at stille sporgsmal. Dette implicerer eksempelvis at forklare patien-
ten, at hans informationer, fx om bivirkninger og relevante forhold i hans liv, er
verdifulde for behandlingen. Dermed kan personalet signalere, at det forventes, at
sidanne forhold diskuteres dbent med behandlerne
Serge for, at patienten fir information om behandlingsvalgene for det tidspunke,
hvor beslutningerne skal treffes. Dette geelder bide i den kliniske samtale og mere
generelt i forhold til udlevering af informationsmateriale
Aktivt sgrge for at information om behandlingsvalgene ogsé gives til patientens
parerende, ligeledes i god tid for beslutningen skal traeffes
Eksplicit kommunikere til patienten om hvilke rammer, der handles indenfor —
hvornér skal der treffes et valg, og hvad baseres de forskellige behandlingsforslag
par
Tydeliggore overfor patienten i hvilke tilfzlde valg af behandling kan vere begraen-
set pd grund af fx retningslinjer eller regler pa afdelingen, samt eksplicit forklare,
hvordan konflikter mellem patient og behandler lgses, hvis der er uenighed
omkring valg af behandling.
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Tydeligt italesette de afvejninger og overvejelser, der ligger til grund for behand-
lingsforlebets opbygning (fx at behandling kraever klar diagnose) og de forskellige
behandlingstilbud patienten prasenteres for, herunder at der ikke findes en behand-
ling, som er "den bedste”, men at dette athanger af, hvad der er bedst for patienten
i forhold til hans evrige liv, behov og ensker.

Det er vigtigt at holde sig for gje, at malet for patientinddragelse ikke er, at patienten
ved alt, og selv treeffer beslutninger om alt. Derimod ber felgende mélsetninger veere
centrale:
Patienterne skal have kendskab til behandlingssystemet, mulige risici og forlgbets
opbygning
Patienterne skal kunne forstd formalet med den kliniske dialog; at det de selv bidra-
ger med er vigtigt, og hvad det er for en form for valg de indgér i
Patienterne skal stottes i at indgd i dialogen og fremlaegge sporgsmal, deres viden og
bekymringer, og den information de fir gennem Internettet og pirerende.

Med en sddan indsats vil patient og behandler styrkes i at treffe felles behandlings-
massige beslutninger.
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Som angivet i kapitel 3, har vi i analyserne af materialet om behandlernes perspektiv
trukket pd data fra et studenterprojekt, som har veret tilknyttet projektet. For den
interesserede leser folger her en kort beskrivelse af, hvorledes disse data er blevet brugt
sdvel som af studenterprojektets design.

Projektets student, Kristina Albeck, har foruden sit arbejde pa projektet foretaget en
empirisk undersogelse af forholdet mellem legers fagidentitet og patientinddragelse.
Kristinas empiriske undersogelse har indbefattet i alt fire maneders deltagerobservation
og 15 interviews pa tre hospitaler i hovedstadsomridet pa reumatologiske og hjertegen-
optreningsklinikker, herunder pa Frederiksberg Hospitals gigtambulatorium.

Kristina har designet sin undersegelse med henblik pa at belyse et selvsteendigt forsk-
ningssporgsmal, nemlig "Hvad sker der med det politiske ideal om patientinddragelse,
ndr det udmentes i praksis pa en dansk hospitalsafdeling, og hvordan udfordrer idealet
om patientinddragelse leegers autoritet?”

Vi har fundet, at hendes observationer af kliniske situationer har en karakter, som gor
dem sammenlignelige med materialet indsamlet til denne rapport, da de har foregiet
indenfor samme type afsnit og inkluderer ophold pa det gigtambulatorium, hvor denne
rapports data ogsd er indsamlet.

Kristina har siledes efter endt feltarbejde gennemgéet eget materiale for konsultatio-
nens forlgb, leegernes styring af konsultationen og endelig legers etiske dilemmaer
omkring arbejdet med patienterne. Hendes data og overvejelser indgér eksplicit og
implicit i rapporten, sarligt i kapitel 5.

Studenterprojektets selvstzendige pointer, resultater og analyser vil fremgd af Kristina

Albecks speciale, som forventes indleveret ved Institut for Antropologi, Kebenhavns
Universitet, ultimo 2008.
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