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Patientsikkerhed

Dansk Selskab for Patientsikkerhed (DSFP) arbejder for at opna et patientsikkert sundhedsvee-
sen: ” Patientsikkerhed handler om at forebygge, at der sker fejl og skader - utilsigtede haendel-
ser -, nar patienter behandles eller pad anden made er i kontakt med sundhedsvaesenet. En util-
sigtet haendelse kan f.eks. veere en patient, der far forkert medicin. Utilsigtede haendelser sker,
nar mange mennesker skal arbejde sammen om komplekse opgaver, og sikkerhed ikke er
teenkt tilstreekkeligt ind i arbejdsgangene.” | den forbindelse har DSFP et mal om, at patienter
skal blive aktivt afklarende og personalet skal veere efterspargende og understgttende.

Som et bidrag til dette arbejde har Dansk Selskab for Patientsikkerhed (DSFP) bedt NIRAS om
at foretage en eksplorativ kvalitativ undersggelse af patienters muligheder for at bidrage til at
gge patientsikkerheden. Undersggelsen bygger pa fokusgruppeinterview med patienter, parg-
rende og forskellige typer sundhedsprofessionelle fra hospitaler, almen praksis og hjemmeple-
jen. Fokusgrupperne blev efterfulgt at et opsamlende cirkelgruppeinterview, hvor der blev skabt
en dialog mellem sundhedsprofessionelle og patienter.

Der er tale om en tvaergdende undersggelse af de generelle og principielle muligheder for at
gge patientsikkerheden pa tveers af sektorer i det danske sundhedsveesen og ikke en beskrivel-
se af forskellene mellem sektorerne.

Partnerskab for Patientsikkerhed

Undersagelsen saetter fokus pa betydningen af et partnerskab mellem sundhedsprofessionelle,
patienter og paraerende.

Partnerskab

Hvad kan vi sammen ggre for at patienter
bidrager til at sge patientsikkerheden?
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Denne partnerskabstanke viste sig at vaere vaesentlig og perspektivrig: Patienternes muligheder
for at bidrage til patientsikkerheden afheenger af, at alle parter engagerer sig og oplever patien-
ten som et aktiv for patientsikkerheden.

Partnerskabets roller og tilliden

Det er vigtigt at understrege, at aktarerne i partnerskabet har forskellige roller og bidrager til
partnerskabet pa forskellige mader. Undersggelsen viser, at det skaber frustration og uhen-
sigtsmaessige forlgb, nér de forskellige roller ikke respekteres — eksempelvis nar patienter saet-
ter spgrgsmalstegn ved de sundhedsprofessionelles faglighed, nar pargrende skubber patien-
ten ud pa en sidelinje eller nar professionelle ikke tager hajde for patienters forklaring af deres
lidelse og livsvilkar.

Professionelle er sygdomseksperteri og med, at det er de sundhedsprofessionelle, der har
ekspertisen i at diagnosticere og helbrede.

Patienter er lidelses- og livseksperter. Kun patienter kan udtale sig om, hvordan deres lidelse
foles, og besidder samtidig relevant viden om deres eget liv og livsfgrelse. Nar denne viden
bliver en del af behandlingen bidrager det til, at patienter kommer mere glidende gennem forlg-
bet og forhindrer, at der sker fejltagelser.

Pararende er stotteeksperter. De pargrende indtreeder i en seerlig formidlerrolle i og med, at de
ikke er hovedpersoner i forholdet mellem patient og professionel. Deres rolle er at hjeelpe og
statte primeert patienten, men ogsa de sundhedsprofessionelle i at udfgre deres arbejde til gavn
for patienten. De paragrendes rolle er at sikre, at de to parter modtager alle relevante oplysninger
fra hinanden.

Et velfungerende partnerskab kreever, at man er opmaerksom pa sin egen ekspertise og respek-
terer hinandens roller. Partnerskabstankegangen handler om gensidig tillid og kommunikation.
Det vil mange steder kraeve en kulturaendring, hvor der bygges broer mellem afdelinger og
sektorer og skabes mere integrerede forlgb for patienterne. Det centrale er en indstiling, hvor
der tages ansvar for patienterne og at ingen slippes i behandlingsforlgbet far andre tager over.

Patienten er et aktiv for patientsikkerheden

Det er veesentligt for patientsikkerheden, at patienter betragtes som et aktiv for patientsikkerhe-
den. DSFP ved, at aktivt afklarende patienter kommer mere sikkert gennem et behandlingsfor-
lzb. Men som patient kan det veere vanskeligt selv at veere aktiv og initiativrig. En patient er
sveekket og derfor ofte ogsa usikker. Ved at betragte patienter som et aktiv undgas det at skabe
en skarp skelnen mellem passive og aktive patienter. | stedet er det vigtigt at gare alle opmeerk-
som p4, at alle patienter er et aktiv, hvis ressource kan inddrages i patientsikkerhedsarbejdet i
den grad, det er muligt i situationen.

Alle patienter skal vide, at de som udgangspunkt er et aktiv, der kan f& betydning for patientsik-
kerheden. Og partnerskabets gvrige parter skal vide, at alle patienter kan spille en rolle for pati-
entsikkerhed i patientsikkerhedsarbejdet.

Rad og opfordringer

DSFP og Trygfonden har tidligere udarbejdet 10 gode rad til patienter om hvordan de kan
bidrage til patientsikkerheden. DSFP har nu udpeget fire rad, som er seerligt vigtige: Sporg
hellere for meget end for lidt; Flere grer hgrer bedre; Hvad er naeste skridt i behandlingen og
Kend din medicin.
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De fire gode rad er blevet testet i undersggelsen, som viste at kendskabet til rAdene er
begreenset, men at de modtages positivt og at de generelt anses som bade vigtige og centrale.
Med det udgangspunkt viste undersggelsen ogsa, at der er behov for, at radene praeciseres og
forankres yderligere i hverdagen i sundhedsvaesenet.

Pa den baggrund leegger undersggelsen op til, at radene omformuleres til tre opfordringer til
patienter:

1 Sperg nar du undrer dig!
2 Tag en pargrende med!
3 Husk din medicin!

@nsker DSFP at arbejde videre med opfordringerne, er det vigtigt, at formuleringerne testes.
Men nok sé vigtigt er det, at der arbejdes med at forankre opfordringerne i partnerskabet.
Opfordringerne til patienterne skal komme fra de professionelle og tilpasses situationen samt
indbygges i sundhedsvaesenets kultur og fysiske rammer. | den forbindelse peger
undersggelsen ogséa pa, at hver af opfordringerne bgr gares naerveerende i de saerlige
sammenhaenge, hvor de er mest oplagte og pakraevede. Det kunne eksempelvis vaere ved at
“sperg, nar du undrer dig!” preesenteres pa plakater i venteveerelser; ved at placere seerlige
pargrende-stole pa steder og i situationer, hvor det er seerligt relevant at “Tage en pargrende
med” eller ved at opfordringen “Husk din medicin!” lyder samtidig med, at der udleveres en
medicin-bakke til at transportere og praesentere medicinen.
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2. Partnerskab for patientsikkerhed

Denne rapport sammenfatter resultaterne af en kvalitativ undersggelse, som NIRAS har foreta-
get i samarbejde med Dansk Selskab for Patientsikkerhed (DSFP). Der er tale om en eksplora-
tiv og udviklingsorienteret undersggelse, som giver en indsigt i de generelle motiver og barrie-
rer, som patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle oplever i forhold til at indga i et part-
nerskab for patientsikkerhed.

Patientsikkerhed er naturligvis sundhedsveesenets og de sundhedsprofessionelles styrke og
ansvar, men fokus i denne undersggelse er pa, hvordan patienter ogsa kan bidrage til at gge
patientsikkerheden. Partnerskabet mellem patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle er
vigtig, fordi erfaringer fra tidligere tiltag fra DSFP har vist, at patienter og pargrende ikke gar
meget videre end det, den fremherskende kultur i sundhedsvaesenet tillader.

Vi har illustreret partnerskabstankegangen i nedenstadende figur, som viser de tre typer aktarer i
partnerskabet med patienten som omdrejningspunkt. Partnerskabstankegangen seetter her
fokus pa, hvad patienter, sundhedsprofessionelle og paragrende sammen kan gare for at frem-
me, at patienter kan bidrage til at age patientsikkerheden.

Y,

Hvad kan vi sammen gare for at patienter
bidrager til at sge patientsikierheden?

DSFP karakteriserer partnerskabets patienter som aktivt afklarende. Disse patienter er ud-
gangspunktet for partnerskabet. For at partnerskabet kan udfolde sig i praksis, kraever det imid-
lertid opbakning fra de sundhedsprofessionelle og pargrende.

Et faelles mal for patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle er, at det er s& sikkert som
muligt at veere patient. Det er vigtigt at understrege, at det ikke drejer sig om at skubbe ansvaret
over pa patienternes skuldre, men om hvordan de tre grupper fra hvert deres udgangspunkt i
feellesskab kan gge den samlede maengde af patientsikkerhed.

NIRAS Analyse & Strategi



Partnerskabet styrker de sundhedsprofessionelles fokus pa patientsikkerheden. Det handler
ikke om at lade patienter overtage ansvaret, men derimod om at de professionelle skaber ram-
merne for, at patienter far mulighed for at tage del i ansvaret for at gge patientsikkerheden.

Undersggelsen bygger pa ti fokusgruppeinterviews — fem med patienter og pararende og fem
med sundhedsprofessionelle. Fokusgrupperne blev fulgt op af et sdkaldt cirkelgruppeinterview,
hvor patienter og sundhedsprofessionelle diskuterede udfordringer og handlemuligheder.

Undersagelsen saetter fokus pa to aspekter ved partnerskabet. For det forste opsamlede vi
parternes erfaringer med aktivt afklarende patienter og en aktiv patientkulturs muligheder og
udfordringer. For det andet arbejdede vi med, hvad der skal til for at fremme partnerskabet. |
den forbindelse byggede vi videre pa de "10 gode rad til patienter om patientsikkerhed”, som
DSFP og Trygfonden tidligere har udviklet og udbredt i det danske sundhedsvaesen. DFSP
havde udvalgt fire af radene, som seerligt betydningsfulde (Sperg hellere for meget end for lidt;
Flere grer harer bedre; Hvad er naeste skridt i behandlingen og Kend din medicin). Her afdaek-
kede vi, hvad der skal til for, at radene kan blive mere handlingsanvisende samt hvilke statte-
handlinger, som bgr knyttes til disse rad.

Denne rapport er bygget op om disse to hovedaspekter, som vi giver en kort introduktion til
nedenfor. Det falgende kapitel indeholder en beskrivelse af undersggelsens metode og deltage-
re. Dernzest folger de to hovedkapitler, hvor det forste afdaekker den aktive patientkulturs mu-
ligheder og udfordringer, mens det andet saetter fokus pd, hvad der kan geres for, at partner-
skabet udfolder sig, og aktive patienter bidrager til patientsikkerheden. Vi afslutter med en op-
fordring til at sprede budskabet om partnerskabet, patientsikkerhed og de aktive patienter til den
verden, der befinder sig uden for sundhedsvaesenet. Men fgrst en kort opsummering af under-
soggelsens to hovedkapitler.

2.1 En aktiv patientkulturs muligheder og udfordringer

Patientrollen i det moderne danske sundhedsvaesen er under forandring og karakteriseres i dag
ved begreber som valg og valgfrihed, kompleksitet, kompetence, egenomsorg og ansvar for
egen sundhed. | dag er der flere forventninger knyttet til, at patienter er aktive i egen behand-

ling.

Nar et menneske er sygt eller bekymret for at veere syg, aktiveres dets sarbarhed imidlertid.
Ogsa derfor er det veesentligt, at de sundhedsprofessionelle patager sig ansvaret for patienten.
Det er saledes i dette spaendingsfelt, at partnerskabet og dialogen mellem patient, pargrende
og sundhedsprofessionel skal folde sig ud. For at kunne skabe en kultur med aktivt afklarende
patienter, der involverer sig i egen sikkerhed, kraever det, at de professionelle statter op om de
patienter, der gnsker at veere aktive.

Ogsa denne undersggelse bekreefter, at det er en udbredt oplevelse, at aktive patienter oftest
kommer mest patientsikkert gennem et behandlingsforlegb. Undersggelsen viser ogsa, at det er
vigtigt at det er et feelles projekt for partnerskabets partner at stgtte patienten i patientsikker
adfeerd. Derfor er partnerskabstankegangen veesentlig og perspektivrig. DSFP’s méal om, at
patienter bliver aktivt afklarende patienter gav god mening for alle parter - selvom selve udtryk-
ket, aktivt afklarende, ikke umiddelbart bruges.

Undersggelsen peger pa, at det ikke ma vaere et pres eller en forventning, at alle patienter altid
er aktivt afklarende. Med andre ord handler det om at give patienter s meget ansvar, som de
magter. De sundhedsprofessionelle kan ikke forvente, at patienter altid er aktive — malet skal
derfor farst og fremmest vaere at se patienter som et aktiv.

Undersagelsen peger ogsa pa, at et vellykket partnerskab bade bidrager til at gge patientsik-
kerheden og skabe mere glidende og meningsfulde behandlingsforlgb. Desuden oplever patien-
terne en gget tilfredshed, nar de faler sig inddraget i egen behandling.
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Partnerskabet er perspektivrigt og indeholder potentiale for, at nye roller skabes og handteres.
Undersagelsen peger pa, at det er vigtigt, at udviklingen af partnerskabet bygger pa tillidsfulde
relationer, hvor man respekterer hinandens roller og bidrag til partnerskabet. Det handler om
tryghed, eerlighed, respekt og en god tone i kommunikationen. Men det handler ogsa om at
handtere nye roller.

Det er eksempelvis afgarende for et velfungerende partnerskab, at patienter ikke forveksler den
aktive rolle med at skulle overtage den sundhedsprofessionelles ansvar og faglighed. Selvom
patienten er aktiv, sager viden og bliver inddraget i eget behandlingsforlgb, sa er diagnostice-
ring og behandling den professionelles ekspertise og ansvar. Patienters vigtigste bidrag til part-
nerskabet udspringer af deres saerlige indsigt og engagement i deres lidelse — en indsigt i disse
forhold ger de professionelle bedre til deres arbejde. Patienterne er en ngdvendig, men ikke
tilstraekkelig udnyttet, ressource i forhold til patientsikkerheden og i sundhedsveesenet.

Den pargrende er en vigtig aktar i partnerskabet, men dennes rolle er formidlerens. Hovedrollen
er patientens - bade i behandlingen og i kontakten med de sundhedsprofessionelle. Der er sa-
ledes tale om en tillidsfuld rollefordeling, hvor alle parter taler og forhandler ud fra en forskellig
optik pa sygdommen.

Undersagelsen peger endvidere pa, at en vaesentlig opgave for partnerskabet er at bidrage til at
mindske de informationstab, som ofte opstar, nar patienter beveeger sig mellem forskellige sek-
torer og afdelinger i et behandlingsforlgb. | den forbindelse er det vigtigt, at alle bidrager til at
udbrede en staffettankegang, hvor man altid er opmaerksom pa, at forlgbet kan ga i sta eller
medfere fejl, hvis man ikke har et fast greb om, hvem der tager over, og hvordan der tages
over.

2.2 Rad, opfordringer og stottehandlinger

Dialog mellem patient, pararende og de sundhedsprofessionelle er afggrende i et partnerskab
om inddragelse i patientsikkerhedsarbejdet. Men den gode dialog kommer ikke med de gode
intentioner alene. Den gode dialog kraever rum, og at parterne er klaedt pa til den. Det er pa den
baggrund, at dette afsnit tager afseet i fire gode rad til patienter om patientsikkerhed, som Dansk
Selskab for Patientsikkerhed har udviklet sammen med Trygfonden.

Réadene er primeert formuleret til patienter, men kan kun udvikles til handlingsanvisninger gen-
nem partnerskabets samarbejde. | den forbindelse viser undersggelsen, at tre af rddene med
fordel kan udvikles i retning af opfordringer — eksempelvis: Sparg, hvis du undrer dig!, Tag en
pargrende med!, Husk din medicin! Disse opfordringer er ikke lgsningen, men inspiration til det
videre udviklingsarbejde, hvor vi viser, hvordan de enkelte opfordringer ogsa bar fglges op af
stgttehandlinger. Der er tale om stattehandlinger, der forankrer opfordringerne blandt partner-
skabets parter og i de forskellige kontekster i sundhedsvaesenet, hvor opfordringen viser sig at
veere mest relevant.

"Sperg, hvis du undrer dig!” er en oplagt opfordring i venteveerelser, ved patientens seng og
andre steder, hvor patienter og sundhedsprofessionelle mgdes. Men uanset hvordan man veel-
ger at arbejde videre med rad, opfordringer og stettehandlinger, er det vigtigt, at neervaerende
undersggelses forslag til formuleringer og stattehandlinger testes.
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3. Om undersggelsen

3.1 Metode og forleb

Undersggelsen bygger pa ti fokusgruppeinterviews — fem med patienter og parerende og fem
med sundhedsprofessionelle. Fokusgrupperne blev efterfulgt af et sékaldt cirkelgruppeinterview,
hvor patienter og sundhedsprofessionelle blev bragt sammen for at diskutere udfordringer og
handlemuligheder.

Der er tale om en eksplorativ og udviklingsorienteret undersggelse, hvis omdrejningspunkt er de
aktivt afklarende patienter. Undersggelsen giver saledes indsigt i muligheder og udfordringer
ved partnerskabet. Der er imidlertid ikke tale om en repraesentativ undersggelse eller en pa
nogen made systematisk afdaekning af de forskellige erfaringer og oplevelser - hverken regiona-
le forskelle, forskelle mellem patienter og parerende eller forskelle mellem forskellige grupper af
sundhedsprofessionelle.

Undersggelsen er gennemfart i et taet samarbejde med Dansk Selskab for Patientsikkerhed,
som bidrog ved bade en indledende og opsamlende workshop. Selskabet bidrog desuden med
lobende sparring og til rekruttering af deltagerne. Undersggelsens forlgb er indsat i nedensta-
ende model.

Fase 1: * Hypoteseworkshop

Forundersetelse

» KEnnstruktinn af spargeguide
‘ Rekruttering af informanter

* Fokusgruppeinterviews

* [dentifikation af kerneissues

* Cirkelgruppeinterview
» Analyse og udarbejdelse af rapport

‘ Workshop om resultaterne
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Ved hypoteseworkshoppen blev undersggelsens fokus og formal tilpasset det aktuelle arbejde i
Dansk Selskab for Patientsikkerhed.

Fokusgruppeinterviewene bestod af fem grupper med patienter og pargrende og fem grupper
med sundhedsprofessionelle. Her inspirerede deltagerne hinanden til at szette ord pa deres
erfaringer med — og forventninger til — aktive patienter. For at fa viden om de udfordringer, der
udspiller sig i de patient- og ekspertkulturer, hvor partnerskabet skal udbredes, var et af forma-
lene med interviewene at teste og videreudvikle fire patientsikre rdd, som Dansk Selskab for
Patientsikkerhed har formuleret i samarbejde med Trygfonden. Malet var at skabe en dialog
omkring partnerskabstankegangen og de fire rad pa tveers af sektor, faglig baggrund og syg-
domshistorie. Alle grupper var velfungerende, og deltagerne bidrog med stort engagement og
gav udtryk for, at fokusgruppeinterviewene var en tiltraengt mulighed for at diskutere og dele
oplevelser om sundhedsveaesenet, patientsikkerhed og partnerskabstankegangen.

Fokusgrupperne blev fulgt op af et cirkelgruppeinterview, hvor patienter og sundhedsprofessio-
nelle blev bragt sammen for at lytte til hinanden, diskutere udfordringer og handlemuligheder
samt perspektivere undersggelsens forelobige indsigter. Ved cirkelgruppeinterviewet var ud-
valgte patienter og sundhedsprofessionelle fra tidligere fokusgruppeinterviews til stede. Grup-
pen af patienter og sundhedsprofessionelle blev interviewet pa skift, mens farst sundhedspro-
fessionelle og dernaest patienter lyttede til, hvad der blev sagt og derneest reflekterede over
dette. Efterfglgende var der en faelles diskussion, hvor sundhedsprofessionelle og patienter i
feellesskab bidrog til videreudviklingen af de fire patientsikre rad. Ogséa cirkelgruppeinterviewet
var meget velfungerende, og patienter og professionelle gav udtryk for, at det var en stor ople-
velse bade at lytte til hinandens erfaringer og verdensbillede. Det viste sig ogsa, at det var mu-
ligt at etablere en feelles diskussion af muligheder og udfordringer ved at omseette de fire rad
om patientsikkerhed til handlinger.

Efter cirkelgruppeinterviewet blev de forelebige resultater praesenteret for Dansk Selskab for
Patientsikkerhed, som gav input, inden resultaterne blev sammenfattet i rapporten.

Forlgbet har samlet set givet en indsigt i, hvad aktererne i partnerskabet kan mgdes om, og
hvordan partnerskabet kan realiseres. Undersaggelsens formal er saledes at give en viden om,
hvad Dansk Selskab for Patientsikkerhed bar veere opmeerksom pa i det videre arbejde med
projektet "Partnerskab for patientsikkerhed”.

3.2 Deltagerne

Projektet har fokus pa eeldre patienter, patienter med kroniske lidelser samt deres pargrende,
fordi disse grupper har et seerligt stort behov for sundhedsydelser og derfor ofte er i kontakt med
sundhedsvaesenet. Som fglge heraf er denne gruppe mere udsat for fejl og utilsigtede haendel-
ser end andre grupper i befolkningen. | fokusgruppeinterviewene var de fleste patienter omkring
60+ ar, men aldersspzendet varierede fra 48-80 ar. Patienterne er hovedsageligt kronikere med
en bred vifte af sygdomme, blandt andet parkinson, kreeft, lupus, hjertesygdom, diabetes, scle-
rose og nyresygdom. Ofte har pargrende ogsa en stor rolle i disse patienters kontakt med
sundhedsvaesenet. For de paragrende i undersggelsen var aldersspaendet fra 20-74 ar. | alt har
21 patienter og 14 pararende deltaget i undersggelsen

Blandt de sundhedsprofessionelle er der deltagere fra bade sekundzer og primaer sektor, lige-
som forskellige faggrupper er repreesenteret. | alt har 33 sundhedsprofessionelle deltaget.

Rekrutteringen af deltagere til interviewene er foregaet i et samarbejde mellem NIRAS og
Dansk Selskab for Patientsikkerhed, som har brugt deres netvaerk til at invitere til undersggel-
sen. Rigshospitalet har yderligere bidraget til rekrutteringen, hvor de har opfordret sundhedspro-
fessionelle til at invitere patienter og parerende til undersggelsen.
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Kolding sygehus bidrog til rekruttering af to fokusgrupper med eeldre og kroniske patienter samt
deres pargrende. Patienterne blev udtrukket tilfeeldigt blandt +65 arige fra sygehusets patient-
register.

De deltagende patienter og parerende skulle melde tilbage om de ville deltage. Alt i alt er der
ikke tale om en repraesentativ undersagelse af patienters oplevelser og erfaringer med patient-
sikkerhed, men derimod en undersggelse af forholdsvis aktive patienter, hvor nogle har en saer-
lig interesse for patientsikkerhed.

Nedenfor falger en oversigt over de afholdte interviews.

Deltagere Sted Antal
4 fokusgrupper med patienter og pargrende Rigshospitalet 25

1 fokusgruppe med patienter og pargrende Kolding Sygehus 10

2 fokusgrupper med sundhedsprofessionelle fra almen praksis | Rigshospitalet 12

og sygehus:

Leeger, sygeplejersker, forlabskoordinatorer og sekreteerer

1 fokusgruppe med sundhedsprofessionelle fra almen praksis | Kolding Sygehus 7
og sygehus:

Leeger, sygeplejersker, sekretaerer

1 fokusgruppe med sundhedsprofessionelle fra hjemmeplejen: Vanlgse 6

SOSU-assistenter, hjemmesygeplejersker, sygeplejersker fra
medicinsk afdeling

1 fokusgruppe med sundhedsprofessionelle fra hjemmeplejen: Odense 6

SOSU-assistenter, hiemmesygeplejersker

1 cirkelgruppeinterview med patienter og sundhedsprofessionel- | Rigshospitalet 12
le fra almen praksis samt sygehus

Deltagerne var udvalgt blandt deltagerne i de foregaende inter-
views og fordelt p& 6 patienter og 6 professionelle. To af de
professionelle var dog personer, som ikke kunne veere til stede
ved det fgrste interview.

Det samlede antal interviewdeltagere er 78 - heraf er 10 gengangere, der deltog i bade fokus-
gruppeinterview og cirkelgruppeinterview.
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4. En aktiv patientkultur

Nar man selv bliver aktiv, er det som om, man afveerger sygdommen. Nér jeg leber om morge-
nen eller er aktiv i min patientforening, s& hjeelper det. Sa er det som om, man ikke er syg. Det
er det med at afvaerge ved at veere sa aktiv som overhovedet muligt. Jeg har nogle eksempler
pa patienter, som bare falder hen og ikke far gjort noget. De synker hen i passivitet, og det gar
ud over sygdommen; de bliver mere syge. Sa det er bare med at komme i gang. Det er hjeelp til
selvhjeelp. (Patient, 72 ar)

Man er i en ekstremt presset situation som patient. Jeg kan ikke overskue det. Jeg synes helle-
re, at sundhedspersonalet skulle lzere at sporge patienter. (Patient, 61 &r)

Patientrollen i det moderne danske sundhedsvaesen er under forandring og karakteriseres i dag
ved begreber som valg og valgfrihed, kompleksitet, kompetence, egenomsorg og ansvar for
egen sundhed. Dette star i kontrast til tidligere tiders patientrolle, som var karakteriseret isaer af
autoritetstro og talmodighed®. | dag forventes patienter at tage starre ansvar for sig selv.

Denne undersggelse nuancerer i lighed med andre unders;z:gelser2 denne nye rolle, da patien-
ter er sarbare mennesker, der har behov for laeagens omsorg. Nar et menneske er sygt eller
bekymret for at vaere sygt, aktiveres dets sarbarhed. Det er saledes i dette speendingsfelt, at
partnerskabet og dialogen mellem patient, pargrende og sundhedsprofessionel skal finde sin
plads og udfolde sig. For at kunne skabe en kultur med aktivt afklarende patienter, der
involverer sig i egen sikkerhed, kraever det, at de sundhedsprofessionelle statter op om de
patienter, der gnsker at veere aktive.

Undersggelsen har derfor fokus pa at skabe indsigt i de erfaringer — positive som negative —,
som de sundhedsprofessionelle har med hhv. aktive og passive patienter og pargrende i forhold
til patientsikkerhed, samt de oplevelser patienter og parerende har med at veere aktive i deres
kontakt med sundhedsveesenet. | dette kapitel sammenfatter vi resultaterne ved at udpege en
reekke forhold, der er vigtige for henholdsvis sundhedsprofessionelle og patienter/pararende,
nar patienter indtreeder i en mere aktiv rolle og agerer aktivt afklarende. Disse forhold rummer
bade motiver og barrierer for, at partnerskabstankegangen kan udfolde sig i praksis.

1 Margrethe Nielsen, Gunnar Scott Reinbacher 2004: Italesaettelsen af den moderne kompetente patient i det danske
sundhedsveesen.

2 Heidi Bagelund Frederiksen 2009: Patientperspektivet pa leege-patientrelationen i almen praksis med seerligt fokus pa
interpersonel kontinuitet.
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4.1 Sundhedsprofessionelles oplevelse af aktive patienter

De passive patienter er mere sdrbare. Det er jo de aktive patienter, der giver udtryk for deres
symptomer undervejs, s& man kan handle i tide, inden det udvikler sig. Der er et indbygget di-
lemma i sundhedssystemet: vi vil gerne have, at patienter gor, som vi siger, men de skal ogsa
reagere, nar systemet ikke fungerer, som det skal. (Sygeplejerske og forlobskoordinator).

Den aktive patient er mest patientsikker. De gar selv med i deres eget forlab og siger f.eks. "Jeg
skal jo indleegges i morgen, sa jeg skal have det og det med”. De heever det faglige niveau, fordi
de stiller krav om, at man har tingene i orden. (Hjemmesygeplejerske)

DSFP’s viden om, at aktive patienter oftest kommer mest patientsikkert gennem deres forlgb,
bekreeftes af de sundhedsprofessionelle i denne undersggelse. Det er de sundhedsprofessio-
nelles erfaring, at de aktive patienter f.eks. bidrager til at afveerge fejl — eller "ups’ere” og "smut-
tere”, som savel professionelle som patienter/pargrende fortraekker at kalde fejlene. Det er knap
sd skaebnesvangert. Samtidig fremhaever forskellige typer sundhedsprofessionelle, at de patien-
ter, der er aktive og engagerer sig i behandlingen ogséa kan veere med til at skeerpe den profes-
sionelles faglighed.

Professionelle taler ogsad om for aktive patienter, som kan komme meget lidt patientsikkert gen-
nem et forlgb, hvis de eksempelvis far gennemtrumfet en reekke undersggelser, som ikke er
nedvendige. De er for aktive pa den méade, at de griber ind i de professionelles faglighed og
demmekraft. Med de sundhedsprofessionelles ord handler det derfor om at finde en balance,
hvor patienter er "passende aktive”, s& man kan inddrage de vigtige ressourcer, som aktivt af-
klarende patienter rummer.

Der var bred enighed om, at en god patient er en, som man som sundhedsprofessionel har en
god kommunikation med, og som selv tager ansvar og omsorg for egen sygdom og sundheds-
tilstand. En god patient er ligeledes en, der tager ansvar for eget forlab og f.eks. reagerer pa, at
de ikke har faet en tid til behandling. Denne karakteristik af den gode patient stemmer godt
overens med den aktivt afklarende patient, som er omdrejningspunktet i denne undersggelse.
Men de sundhedsprofessionelle understreger ogsa, at det er dem, som bgr tage initiativet,
mens patienterne kan hjeelpe dem i arbejdet.

Flere af de sundhedsprofessionelle udtrykker, at det er vaesentligt at skabe en god relation til
patienten. | en god relation er det som udgangspunkt den sundhedsprofessionelles opgave at
veere stettende i forhold til, hvordan patienten kan kleedes pa til at mestre sin situation. De
sundhedsprofessionelle peger hermed pa et centralt element i partnerskabet, nemlig empower-
ment’. | en sundhedsvidenskabelig terminologi er det et centralt element i partnerskabet, at
patienter skal empowers til at gere noget for egen situation og sikkerhed, men ligeledes at de
sundhedsprofessionelle skal empowers til at statte op omkring patienten.

Det er generelt de sundhedsprofessionelles erfaringer, at de yngre patienter ofte er lidt mere
aktive end eeldre patienter, men samtidig fremhaeves det, at unge bestemt ikke altid er de mest
aktive - hvis du er ung, og dit liv er pa spil, kan du vaere presset ud i situationer, hvor du ikke
kan veere rationel. Flere oplever desuden, at maend ofte stiller faerre krav i deres kontakt med
sundhedsvaesenet. Der er stor enighed om, at hvorvidt man som patient er aktivt afklarende
eller ej, afhaenger af mange faktorer — ikke mindst personlighed og sociale ressourcer.

Navnlig i hjiemmeplejen er det en vigtig agenda, at patientsikkerhed ikke kommer til at handle
om, hvordan man kan spare ressourcer i sundheds- og omsorgssystemet. | hjemmeplejens
verden handler patientsikkerhed bl.a. om, hvordan de sundhedsprofessionelle kan statte op om
borgernes egenomsorg. Men hvis borgerne leerer at klare sig selv og har en god egenomsorg,

3 Empowerment i sundhedssektoren tager udgangspunkt i den af Aaron Antonovsky beskrevne tankegang, som sgger
efter arsager til sundhed og retter fokus pa den enkeltes ressourcer og muligheder.
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sd vil de fa feerre besgg af hjiemmeplejen. Hvis man fokuserer pa, hvordan man kan skaere ned i
antallet af hjiemmebesgg, vil det skreemme flere borgere fra at blive aktive. En hjemmesygeple-
jerske fremheever derfor, at malet skal veere, at patienterne reelt kan klare sig selv, og at det
ikke handler om at spare ressourcer.

Nedenfor har vi fremhaevet en raekke forhold, som er vigtige at veere opmaerksom p&, nar man
skal forstd de sundhedsprofessionelles bidrag til partnerskabet og en aktiv patientkultur. Det
drejer sig om fagligheden; om forventningsafstemning; om tonen, der kan blive for insisterende
frem for undrende; om smidighed i forlabet; om pargrende, der skal forsta deres rolle som hjeel-
pere.

Udfordring af faglighed

y o

Der findes overaktive og emsige patienter, som kreenker én; “jeg har hert”, “jeg vil gerne henvi-
ses til”. En aktiv patient - det er fint, men det er til en vis taerskel. Graensen til overaktiv eller
emsig - den meerker jeg, ndr mine har rejser sig i nakken. (Alment praktiserende lzege)

Faglig autoritet og ekspertise er vigtig for de sundhedsprofessionelle. lkke mindst blandt leeger-
ne. Den aktive patient opleves bade som en positiv og negativ udfordring af fagligheden. De
sundhedsprofessionelle oplever det som meget positivt, nar patienter stiller spagrgsmal og un-
drer sig relevant. Denne form for engagement fra patienten har den sidegevinst, at det har ten-
dens til at hgjne og fremme det faglige niveau, da de sundhedsprofessionelle i hgjere grad tvin-
ges til at begrunde og reflektere over eksempelvis de enkelte procedurer i en behandling. Det
opleves som mest positivt, hvis patienten samtidig sparger og undrer sig tillidsfuldt og ikke udvi-
ser mistillid til den sundhedsprofessionelles faglighed. Ved at indga i dialog med patienter, far
de sundhedsprofessionelle en form for respons pa deres arbejde, hvilket virker konstruktivt og
kan bidrage til aget arbejdsglaede. Nar patienterne ses som et aktiv bidrager de til at gere pro-
fessionelle bedre til deres arbejde.

Der er dog patienter, som opleves som “for emsige og bedrevidende”, nar det virker som om, de
seetter spagrgsmalstegn ved alt — ogsa de professionelles faglighed — hvilket virker meget nega-
tivt pa de sundhedsprofessionelles lyst til at indga i en dialog. Disse patienter kan have sat sig
godt ind i sundhedssystemet og i deres egen sygdom, men de sundhedsprofessionelle oplever,
at deres faglighed ikke bliver respekteret, nar de kritiske patienter stiller spargsmalstegn ved alt
og udviser skepsis ved alt, som den sundhedsprofessionelle siger. De mistroiske overskrider de
sundhedsprofessionelles graenser for god opfarsel og faglig respekt. Det fremfares i den forbin-
delse, at det ikke nedvendigvis altid giver starst arbejdsglaede og bedst behandling, nar patien-
ter er aktive. Ind i mellem kan der ogsa veere en vis faglig tilfredsstillelse ved de passive patien-
ter, som ofte er lettere at mangvrere rundt med.

Det er vigtigt for savel de sundhedsprofessionelle som for partnerskabet, at man er opmaerksom
pa, at en aktiv patient ikke forveksler sin aktive rolle med rollen som sundhedsprofessionel.

Forventningsafstemning

Det er vigtigt at informere om venteperioder, sa patienter ikke har en forventning om, at der skal
ske noget eller komme et nyt svar hver dag. (Sygeplejerske pa sygehus)

Man skal passe pa med at skabe nogle forventninger hos patienten, hvor tilliden nemt kan mi-
stes. (Sygeplejerske og forlebskoordinator)

Det er afggrende for en god dialog og et godt partnerskab, at der er sket en afstemning af, hvad
man som patient kan forvente af de sundhedsprofessionelle. De sundhedsprofessionelle har
nemlig erfaringer med patienter, som er frustrerede og skuffede, fordi der er forskelle i opfattel-
sen af, hvad de sundhedsprofessionelle kan tilbyde og hvor langt, de kan straekke sig i forhold
til, hvad patienterne kraever eller gnsker. | den forbindelse er det vigtigt, at de professionelle er
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realistiske og ikke kun forholder sig til idealerne — hvis man eksempelvis ved, at det er ureali-
stisk, at patienten mgder et fast hold af kontaktpersoner, sa lad veere med at stille det i udsigt.

Undrende eller insisterende

Der, hvor undren gar over i tvivien over fagligheden, sa begynder det at overtreede graensen.
Men ellers er det godt, at de har forberedt sig og laest noget, inden de kommer til konsultation.
(Alment praktiserende lzege)

Madet med aktive patienter opleves som naevnt navnlig konstruktivt, men kan ogsé opleves
som destruktivt. Det opleves som konstruktivt, nar patienterne har sat sig ind i deres sygdom
(f.eks. ved at leese pa Internettet), nar de selv er opmeerksomme pa medicineendringer og
symptomer pda deres sygdom, og nar de tager ansvar ved at kontakte de sundhedsprofessionel-
le og eventuelt rykke for svar. Nar patienter reagerer og spgrger p4 denne méade kalder de
sundhedsprofessionelle det for en konstruktiv undren.

Der er imidlertid patienter, der er s& aktive og insisterende, at de enten irriterer den sundheds-
professionelle, s "hdrene rejser sig i nakken” eller omvendt, at de naermest forblinder de sund-
hedsprofessionelle ved f.eks. at overtale dem til at give henvisninger til en reekke helt overfladi-
ge undersggelser. Dermed kan aktive patienter tage for meget over, hvis de sundhedsprofessi-
onelle ikke holder fast i deres faglige demmekraft og faglighed.

Smidighed

Jeg oplever ofte smafejl, som patienter papeger, f.eks. en pille, der mangler, eller en ny scan-
ningstid — altsa de der smating. Nar patienter insisterer eller rykker, sa sker det hele mere gli-
dende. (Sygeplejerske pa sygehus)

Det er en erfaring blandt de sundhedsprofessionelle, at patientforlgbet glider lettere, nar patien-
ter er aktive. Det skyldes, at aktive patienter oftere rykker for pravesvar, er opmaerksomme pa
dobbeltindkaldelser eller manglende indkaldelser til undersggelser, og dermed er med til at
forhindre ungdig ventetid, der kan mindske patientsikkerheden, men ikke nadvendigvis gor det.

Tilsvarende er det udbredt, at det er de passive patienter, som oftere glider ud af systemet ved
eksempelvis sektor- og afdelingsskift, fordi de ikke raber op eller er opmaerksomme pa, at de er
blevet glemt og ikke er blevet indkaldt til en undersggelse. Desuden kan disse passive patienter
karakteriseres ved, at de ikke formar at vaere opmaerksomme pa symptomer og ikke siger til ved
smerter, hvilket kan forleenge behandlingsforlebet og nedsaette smidigheden i forlebet. Der er
desuden erfaringer med patienter, der er sa passive, at det smitter af pa den sundhedsprofessi-
onelle, som "nedseetter farten” i behandlingen eller udredningen.

Patienter — bade aktivt afklarende og passivt reflekterende — som fuldt ud accepterer de sund-
hedsprofessionelles kvalifikationer og handler i tillid til disse, opleves ogsa som patienter, der
bidrager til et smidigt forlgb.

Den pargrende som hjaelper

Nogle gange har patienterne kun hert halvdelen af, hvad laegen har sagt, og sa er det en god
idé at have parerende med. (Laegesekreteer i almen praksis)

Det er fint, at man har en parerende med — s& er der flere til at fordaje det. Ogsa hvis det er en
patient i krise. (Hiemmesygeplejerske)

Pargrende er personer, der normalt spiller en helt central rolle i patienternes liv, men som parg-
rende i behandlingssystemet indtager de en formidlerrolle i patientens behandlingsforlgb. Nar
man bliver udnaevnt til paragrende, indtreeder man pr. definition i en slags birolle i forhold til pati-
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enten og de sundhedsprofessionelle4. Det er denne stattende rolle, som den pararende forven-
tes at handtere i kontakten med de sundhedsprofessionelle, som efterlyser pargrendes tilstede-
veerelse, men ogsa er opmeerksomme pa de udfordringer, der opstar, hvis den pargrende
kommer til at overtage hovedrollen. | undersggelsen var der ogsd pargrende, der gjorde op-
meerksom pa, at det virkede forkert, hvis de selv kom s& meget i fokus, at de sundhedsprofessi-
onelle talte hen over hovedet pa patienten.

De sundhedsprofessionelle fremhaever, at der ikke er nogen tvivl om, at det er guld veerd, nar
en svag eller meget passiv patient har en steerk pargrende ved sin side, men en aktiv patient
har ogsé brug for en paragrende, f.eks. nar de far en sveer besked, som de skal forholde sig til.

For de sundhedsprofessionelle er den ideelle pargrende en person, som understatter og hjeel-
per patienten ved f.eks. at fglge op pa patientens behandling og indlaeggelse og reagerer i de
tilfaelde, hvor patientens tilstand har eendret sig. Ligeledes skal en god pargrende vaere en
medspiller i patientens behandlingsforlgb og f.eks. tage del i samtaler med sundhedsprofessio-
nelle og patient ved overlevering af svaere beskeder, eller hjeelpe patienten til at traeffe den rette
beslutning om en behandling eller et forlgb.

De sundhedsprofessionelles erfaringer med pargrende, der ikke udfylder en hensigtsmaessig
rolle, er knyttet til oplevelser med pargrende, som blander sig i patientens behandling pga. per-
sonlig afmagt og derved selv agerer som “patient” og bruger de sundhedsprofessionelles tid
uhensigtsmeessigt. Endvidere er der pararende, som blander sig i patientens medicin og forstyr-
rer de sundhedsprofessionelles arbejde. Desuden findes der meget frembrusende pargrende,
som taler i stedet for patienten eller taler hen over hovedet pa denne, hvilket bade kan forblinde
den sundhedsprofessionelle og opleves som irriterende.

4.2 Patienter og parerendes oplevelser af den aktive patientrolle

Min mand var sa sygdomspreeget, at han ikke kunne veere aktiv. Og jeg som pdrorende blev
ikke set, jeg var gennemsigtig for sundhedspersonalet. Sa det afhaenger af ens fysiske og psy-
kiske tilstand, hvor aktiv man er. Min mand horte ellers til de mindst autoritetstro, men i den
situation han var i, magtede han det ikke. Sa det kommer an pa, hvor syg man er, om man er
aktiv. (Pararende)

For flere patienter og pargrende er det sveert at forsta og forklare, hvad patientsikkerhed over-
hovedet er. Desuden kan det veere sveert at vide, hvornar der sker fejl og overhovedet at erken-
de, at fejl er en del af virkeligheden i sundhedsveesenet. Ligeledes vides det heller ikke ngd-
vendigvis, hvad der er relevant at sparge om i forhold til patientsikkerhed.

For de pararende og patienterne kan man sige, at patientsikkerhed opleves som en form for
ukendt fare. De mangler forstaelse for, hvad patientsikkerhed er og synes samtidig ofte, at det
er ubehageligt at vide, at det ikke altid er sikkert at vaere patient. Derfor kan det vaere en van-
skelig balancegang for Dansk Selskab for Patientsikkerhed at fortaelle om patientsikkerhedens
faldgrubber og samtidig understrege, at patienter kan have tillid til sundhedsveesenet.

Afhaengigt af hvor syg og darlig man er som patient, kan det veere sveert at vaere aktiv, undre sig
og stille opklarende spargsmal til de sundhedsprofessionelle. Et er at komme velforberedt med
en raekke spargsmal ved en konsultation hos egen praktiserende laege, noget andet er at sta
over for en alvorlig operation, blive indlagt akut og befinde sig i helt andre omgivelser og andet
tej end normalt. Derfor er der situationer, hvor man kan forvente mere af en aktiv patient og/eller
dennes pargrende end i andre situationer. Man kan til en vis grad fa patienter til at vaere aktive
ved at stotte op omkring dem, men vilkaret er, at patienter ofte er i en svaekket tilstand. Derfor
er det centralt med en individuel vurdering af, hvor meget patienten kan magte at bidrage eller
alternativt, hvad den pargrende kan magte.

* Se Jonathan Schwartz: Pargrende. I: Tidsskriftet Antropologi nr. 50, 2006
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Mange patienter udtrykker i undersggelsen, at de har behov for at blive set pa som hele men-
nesker af de sundhedsprofessionelle. Der er tale om en balancegang, hvor patienter gnsker at
indga i dialog med den sundhedsprofessionelle, men samtidig ogsa ensker, at laegen er villig til
at patage sig ansvaret som eksperten, der tager stilling til, hvilken medicin og behandling, der
skal saettes ind med. Der méa saledes ikke veere et pres eller en forventning om, at patienter altid
er aktive. Med andre ord handler det om, at de professionelle stotter patienterne i at veere s&
aktivt afklarende, som de magter i den aktuelle situation. De sundhedsprofessionelle kan ikke
forvente, at patienter er aktive. Malet kan i stedet veere at betragte patienter som et aktiv.

Nedenfor har vi fremhaevet nogle forhold, som er vigtige at veere opmeerksom pa, nar man skal
engagere de sundhedsprofessionelle i en aktiv patientkultur. Det drejer sig om tryghed; om at
kunne blande sig i andres faglighed; om fremdrift; om at huske, at patienten er hovedpersonen.

Tryghed

For mit vedkommende ligger det i min natur, at jeg skal tage vare pa mig selv. Jeg har jo heller
ikke nogen neere parerende. Jeg er vant til at handle. Jeg kan ikke forestille mig ikke at vaere
aktiv. (Patient, 60 ar)

Jeg fik en hurtigere behandling og en raekke undersogelser, fordi jeg var aktiv og spurgte. Sy-
geplejersken satte det hele i gang. Det var trygt. (Patient, 73 ar)

For patienterne kan det give en stor tryghed at veere aktivt afklarende, da man ved at engagere
sig i sit eget behandlingsforlgb og stille spargsmal om behandling og prevesvar, far gode svar,
bliver taget serigst og bliver inddraget. Det at veere aktiv kan gere at usikkerhed erstattes med
tryghed. Desuden giver flere patienter udtryk for, at inddragelse i deres behandling medfarer, at
tilfredsheden med behandlingen stiger. Flere patienttilfredshedsundersggelser viser da ogsa, at
tifredsheden stiger, hvis patienten har fglt sig hert og inddraget i egen behandlings.

Den aktivt afklarende adfaerd har desuden bidraget til, at flere patienter rent faktisk har bidraget
til at afveerge fejl eller fejltagelser. Det kan dog veekke bekymring, at man selv skal vaere op-
maerksom pa at rykke for prgvesvar, indkaldelser mv., hvis man ikke bliver kontaktet, da det af
nogle opleves som uforstaeligt, at man kan blive glemt.

Indblanding i andres faglighed

Man kan sporge om for meget, og det bliver leegerne jo irriterede over. Jeg er bange for at blive
upopuleer. Skal jeg endelig sporge om noget, sa skal det veere alvorligt og ikke bare pjat. (Pati-
ent, 80 ar)

Der er en udbredt frygt for, at man kommer til at virke irriterende, nar man som patient eller
pargrende blander sig i de sundhedsprofessionelles faglighed, hvis man stiller undrende
spargsmal eller virker for insisterende, selvom man maske er i sin gode ret til at vaere det. Det
kan afholde patienter fra at stille relevante opklarende spgrgsmal, da de er nervese for, om
deres indblanding i veerste fald kan ga ud over kvaliteten i deres behandling, hvis de sundheds-
professionelle bliver traette af deres spargsmal og behov for at forteelle. Desuden er der flere
patienter, der ikke altid ved, hvad der er relevant at sparge om, og i hvor stort et omfang man
kan tillade sig at stille spargsmal.

En afvisning fra de sundhedsprofessionelle kan opleves som manglende lydherhed, hvilket
opleves som meget frustrerende, ndr man som patient synes, at man har en starre viden om
ens egen sygdom end den sundhedsprofessionelle, fordi man maerker symptomerne pa egen

*Sundhedsstyrelsen og Dansk Sundhedsinstitut 2008. Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed.
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krop. Det afgerende er, at denne erfaring indgar som et bidrag til de professionelles arbejde
snarere end et forsgg pa at overtage de professionelles faglighed.

Fremdrift

Da jeg skulle udskrives, spurgte jeg: "Hvad med en dizetist?”, og det var slet ikke noget problem,
det kunne jeg sagtens fa. Men jeg la pa stue med en anden, som ikke vidste, at hun skulle have
kemo, for hverken hende eller datteren spurgte. Hun fik heller ikke en dieetist. De havde ikke
ressourcerne. Vi fik ogsa hjeelp fra vores omgangskreds. Vi fik ogsa p-billetter og det hele. Til-
buddene er der, hvis man kender til dem. (Patient, 48 &r)

Ved at veere aktivt afklarende i eget behandlingsforlab oplever flere patienter, at de hurtigere far
svar pa undersggelser, og der “abner sig et univers af muligheder’, fordi man gennem sin ad-
feerd f.eks. kan indgé i en konstruktiv dialog og opsege muligheder for behandling eller ekstra
ydelser flere steder. Alle parter i partnerskabet er enige om, at aktive patienter ikke bare kan
forhindre fejl og utilsigtede haendelser, men ogsa bidrager til, at patienten kommer lettere og
mere smidigt gennem forlgbet.

Hvis patienten forholder sig passivt, kan man derimod opleve lang ventetid og manglende hand-
ling. Desuden oplever patienter, at de gar glip af helt centrale oplysninger, hvis de forholder sig
passive.

Patienten er hovedpersonen

Nar jeg er med som frembrusende kone, sa oplever jeg, at de snakker med mig og ikke til min
mand. Det bryder vi os ikke om. Det er jo min mand, det handler om. De skal ikke snakke hen
over hovedet pa ham. (Paragrende)

Som aktiv pararende oplever flere, at der kan vaere en tendens til, at sundhedsprofessionelle
taler hen over hovedet pa patienten og naermest ger patienten til en genstand, der tales om,
hvilket opleves som meget uhensigtsmeessigt. Det er derfor en balancegang bade at holde fo-
kus pa patienten og samtidig inddrage den pargrende i samtalen, s& denne faler sig set og ac-
cepteret. Desuden er det vigtigt for de parerende, at de ikke afvises, nar de sgger at hjeelpe og
statte i patientens behandlingsforleb. | partnerskabet om patientsikkerhed er den pararende en
vigtig akter, men deres rolle er en stgttende og formidlende rolle, mens patienten ma spille ho-
vedrollen bade i behandlingen og i kontakten med de sundhedsprofessionelle. Ogsa af den
grund har pargrendeforeninger sin berettigelse.

4.3 Partnerskabets roller

Alti alt er det vigtigt at understrege, at aktgrerne i partnerskabet har forskellige roller og bidra-
ger til partnerskabet p& forskellige mader. Som det fremgar oven for skaber det frustration og
uhensigtsmeaessige forlgb, nar de forskellige roller ikke respekteres — f.eks. nar patienter seetter
spgrgsmalstegn ved de sundhedsprofessionelles faglighed, nar pargrende skubber patienten
ud pa en sidelinje eller nar professionelle ikke tager hgjde for patienters forklaring af deres lidel-
se og livsvilkér.

Professionelle er sygdomseksperteri og med, at det er de sundhedsprofessionelle, der har
ekspertisen i at diagnosticere og helbrede. Patienter og parerende bidrager ikke ved at gribe ind
i professionelles arbejde, men ved at kleede professionelle pa til at blive dygtigere til deres ar-
bejde.

Patienter er lidelses- og livseksperter. Kun patienter kan udtale sig om, hvordan deres lidelse
foles. De har den relevante viden om deres eget liv og livsfarelse. Nar patienter giver den viden
videre kan de bidrage til, at de kommer mere glidende gennem behandlingsforlgbet og forhin-
dre, at der sker fejltagelser.
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Pararende er stotteeksperter. De pargrende indtreeder i en seerlig formidlerrolle i og med, at de
ikke er hovedpersoner i forholdet mellem patient og professionel. Deres rolle er at hjeelpe og
statte primaert patienten, men ogsa de sundhedsprofessionelle i at udfare deres job til gavn for
patienten. De pararendes rolle er ogsa at sikre, at de to gvrige parter modtager alle relevante
oplysninger fra hinanden.

Et velfungerende partnerskab kreever, at man er opmaerksom pa sin egen ekspertise og respek-
terer hinandens roller.

4.4 Et eksempel: Hvad kan patienter tillade sig at stille sporgsmal om?

For at undersgge, om der er greenser for, hvor aktiv man kan tillade sig at veere som patient,
udarbejdede DSFP nogle eksempler, som vi bad deltagerne i fokusgrupperne tage stilling til.

De patientsikre spargsmal var:

1: ”Er du ikke for forkalet til at vaere her?”
2: "Har du husket at vaske dine haender?”
2: "Huskede du at skifte kanylen?”

Blandt patienter og pargrende var der bred enighed om, at man ikke skal stille disse spgrgsmal
medmindre, man har grund til at vaere mistaenksom f.eks. hvis heenderne ser meget beskidte ud
eller leegen ser meget forkalet ud). Desuden var de fleste patienter og pargrende enige om, at
handhygiejne efterhanden er s integreret, at det er noget sundhedspersonalet ger hele tiden,
uden at man behgver sparge om det. Desuden synes flere, at det ville veere en mistillidserklze-
ring at stille spargsmal om handhygiejne. Spargsmalet omkring kanyler vakte stor undren og
virkede irrelevant for patienter og pargrende. Flere papegede, at kanyler jo altid er pakket ind i
plastic. Dog papegede nogle, at det kan veere udtryk for ens frygt som patient, at man stiller
spgrgsmal, og at sundhedspersonalet derfor ma kunne handtere, at patienter stiller irrelevante
spgrgsmal.

Blandt de sundhedsprofessionelle var det hovedsageligt sygeplejerskerne, der reagerede pa
disse spgrgsmal. Og spargsmalene blev oplevet som lettere karikerede. Der var bred opbak-
ning til, at patienter gerne ma spgrge, om man ikke er for forkelet til at vaere pa arbejde, men
enkelte fremhaevede dog, at patienterne havde fokus et forkert sted, hvis de spurgte om dette.
Patienter og parerende matte gerne sparge, om handhygiejnen. Spargsmalet omkring kanyler
reagerede de fleste dog kraftigt pd, og synes det var at ga langt over graensen for, hvad der er
relevant at sperge om, hvilket én formulerede pa falgende made: "Sa ville jeg sende patienten
pa psykiatrisk afdeling”. For de fleste blev eksemplerne forbundet med en usund mistillid. Dog
ytrede enkelte, at spargsmalene jo blot kunne veere udtryk for, at patienterne var usikre, og ikke
negdvendigvis handlede om mistillid.

4.5 Tillidsfulde relationer

Det handler om dialogen og om, hvordan vi far ligheden frem i dialogen. Ligheden betyder ikke,
at patienten ved det samme som laegen, men at man kan tale sammen som mennesker pa et
lige niveau. Sundhedspersonalet har en starre faglig viden. Noget hedder mangel pa viden, og
noget andet hedder manglende brug af viden, og det er der, vi skal sporge hinanden gensidigt,
béde patienter og sundhedsprofessionelle. (Sygehuslaege)

Jeg har desveerre nogle gange oplevet, at der sidder en laege og kigger pa en, som om han/hun
ville sige: "Det skal du ikke blande dig i”. Man har brug for opklaring eller afklaring. Det betyder
utrolig meget som patient, at sundhedspersonalet lytter, og at man mades ligeveerdigt. Denne
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indstilling gér begge veje. Det geelder ogsé patienters syn pa sundhedspersonalet. Man skal
kunne fale sig set som et helt menneske. (Patient, 58 &r)

Et vigtigt element i partnerskabet om patientsikkerhed er kommunikationen og tillidsrelationen
mellem de forskellige partnere.

Det var en reel bekymring fra aktive patienter, at de selv skulle overtage for meget af de
sundhedsprofessionelles ansvar, fordi de sundhedsprofessionelle ville fraleegge sig ansvaret
ved magdet med en meget aktiv patient. Det blev derfor sagt, at det er vigtigt at komme ud med
budskabet om, at aktive patienter og pargrende ikke erstatter de sundhedsprofessionelles pro-
cedurer og roller, men at de supplerer, sa der skabes tillid frem for mistillid. Dette affader et
behov for, at der skabes nye former for tillid.

En laege forklarede, at man som sundhedsprofessionel er ngdt til at acceptere, at
patientsikkerhed er et feelles projekt, og at man derfor skal skabe og indga i dialog med
patienter. Patienterne udviser ogsa et stort gnske om at indgd i dialog, men de eftersparger
samtidig, at opfordringen til dette kommer fra de sundhedsprofessionelle.

Helt generelt eftersparger patienterne opfordringer fra de sundhedsprofessionelle, da det
legitimerer en aktivt afklarende adfeerd. | modsat fald vil patienterne i flere tilfeelde veere usikre
pa, hvad de kan tillade sig, hvor meget de m& blande sig, og hvordan de bidrager til
patientsikkerheden pa bedst mulig vis. En leege fra almen praksis fremhaevede, at hun havde
gode erfaringer med at opfordre patienter til at rapportere fejl i deres behandling som en utilsig-
tet haendelse, sa der kan arbejdes pa, at det ikke sker igen. Laegen oplevede, at det ofte bare er
en sadan opfordring, patienter har brug for at fa.

4.6 Utryghed ved mange kontakter

Huvis I siger, at der er fem, der skal falge os, sa skal der ikke veere ni. Det er at gore os til grin.
Man skal veere eerlig om, hvad vi skal forvente. Man kan sige: "Vi vil bestraebe os pa, at det kun
er fem, men pa grund af sygdom, ferie osv., s& er det ikke sikkert, at det kan lade sig gore”.
(Parerende)

Er vi overhovedet kapable til at patage os den aktive rolle som patient? De praktiserende laeger
er ikke i stand til at udfylde den rolle, hvor det er dem, der har den koordinerende rolle, som de
havde tidligere. Nu pétager jeg mig selv den koordinerende rolle. Derfor synes jeg, man burde
definere nogle bedre roller i sundhedsvaesenet. (Patient, 61 ar)

Det var et gennemgdaende problem blandt patienterne, at det virkede utrygt, at de talte med flere
forskellige laeger under en indlaeggelse, og at det gjorde dem usikre, at flere laeger spurgte om
det samme. Patienterne fremhaevede igen og igen, at de foretraekker, at det er den samme
leege, der folger dem under hele forlobet. P4 den anden side fremforte de
sundhedsprofessionelle, at det er en del af patientsikkerheden, at der er to lseger, der sparger
patienten om det samme, fordi det giver to syn pa patienten.

Patienters og professionelles forskellige opfattelser af, hvad der giver tryghed og sikkerhed er
udtryk  for forskellige oplevelser, som kunne neerme sig hinanden, hvis de
sundhedsprofessionelle var bedre til at forklare baggrunden for procedurerne: En patient
forklarede, hvordan hun til sidst var blevet sa frustreret over at have kontakt med mange
forskellige laeger, at hun skrev et brev, hvor hun havde bedt om en forklaring. Det resulterede i,
at hun fik et brev tilbage med et, efter hendes mening, meget tilfredsstillende svar med en
beskrivelse af, hvorfor det rent praktisk var sadan, hvilket fijernede noget af den meningslgshed,
som hun til tider oplevede i et ugennemsigtigt sundhedsvaesen. Meget tyder pd, at dbenhed og
eerlighed i kommunikationen kan nedbringe patienters frustration over de mange forskellige
kontakter med sundhedsprofessionelle.

Blandt patienter og pararende er der et udbredt anske om koordinering af de forskellige kontak-
ter i et behandlingsforlgb, som gér pa tveers af sundhedsprofessionelle, afdelinger og sektorer.
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Der er i fokusgruppeinterviewene ofte dyb frustration over kontaktpersonordningen, som ikke
fungerer i praksis. Man gnsker kontaktpersonsordningen, men patienter og pargrende er skuf-
fede over, at man alt for ofte lover noget, som man ikke kan holde. Det handler kort sagt om at
forventningsafstemme, sa man ikke kun forteeller om idealet ved kontaktpersonsordningen, men
ogsa om virkeligheden eller om, at man ikke altid kan leve op til idealet.

En forudseetning for at vaere aktiv patient og pararende er, at man ved, hvor man kan henvende
sig. Det er ikke en hemmelighed, at praktiserende laeger og sundhedsprofessionelle pa de en-
kelte sygehusafdelinger kan veere sveere at komme i kontakt med. Det opleves som essentielt
for patienters tryghed, at de kan komme i kontakt med nogen, hvis der opstar spargsmal om-
kring deres behandling eller andet. En lgsning kunne veere, at man i hgjere grad brugte visit-
kortordningen, hvor patienter far udleveret et kort i handen med én eller flere sundhedskontak-
ter — f.eks. forlgbskoordinator, sygeplejerske eller andre - som giver en fornemmelse af en slags
livline. Laegesekretaerer, som ofte har samtaler med bekymrede patienter, forklarede, at et 'visit-
kort’ i sig selv ville give patienterne en tryghed, uden at de ngdvendigvis alle sammen ville be-
nytte sig af det.

4.7 Feellessprog og eerlig kommunikation

Det har noget med ens tone at gore, og om man er positiv, hvis man skal sige, at der er noget
galt. Jeg har ikke oplevet, at der er nogen, der bliver gale over, at man siger noget. (Patient, 66
ar)

Jeg synes, vi mangler et faellessprog mellem patienter og sundhedsprofessionelle, sa vi ved, at
patienter ikke kritiserer os, hvis de stiller spergsmal. (Alment praktiserende lzege)

Tonen i kommunikationen mellem partnerskabets parter er, som allerede naevnt, afgerende.
Det er naturligvis en forudsaetning for patnerskabets realisering, at man principielt behandler
hinanden respektfuldt.

Som et af citaterne oven for papeger, er der ikke et faellessprog for patienter, pararende og
sundhedsprofessionelle. Fagsproget seetter mange greenser, og eksempelvis kan det veere
sveert at forstd og kontrollere sin egen patientjournal — hvilket ellers kan bidrage il
patientsikkerheden — hvis meningsfuldheden er knyttet op pa latinske begreber. Arbejdssproget
er et vigtigt redskab i journalerne, men det seetter ogsd et skel mellem partnerskabets
forskellige parter og er ikke ngdvendigt og nyttigt, nar der kommunikeres med andre end
fagfeeller.

Det er imidlertid ikke kun kommunikationen mellem patient og sundhedsprofessionel, der kan
veere en udfordring for patientsikkerheden. Vi hgrte ogsd om, at der kan forekomme ueerlig
kommunikation mellem sundhedsprofessionelle, fordi man ikke vil fremstd som dum eller
erkende sin egen mangel pa kompetencer. Eksempelvis er det centralt, at der er eerlig
kommunikation mellem laeger — bade alment praktiserende leeger, specialleeger og sygehuslee-
ger — f.eks. ved mistanke om sygdom og diagnoseforslag ved udredning. Som praksis er nu,
foregar der, ifolge en alment praktiserende laege, en udbredt sakaldt “hint and hope” i henvis-
ningsbreve. Flere fremhaevede, at det slet og ret handler om at nedskrive alle de mistanker og
diagnosticeringsforslag, man har, i henvisningerne, fordi der i modsat fald ikke altid falges op pa
alle de mistanker, som den alment praktiserende laege har, hvilket i sidste ende kan resultere i
alvorlige fejl eller lange forlgb, som kan skade patienten.

4.8 Informationstab

Der er ikke noget i vejen med, at man selv skal tage ansvar. Men hvis man selv glemmer at
vaere opmaerksom pa informationstab — og det kan jo glippe - sa skal man vide, at der er nogen,
der har ansvaret for det. (Patient, 48 &r)
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Jeg tror, at jeg personligt informerer patienter for lidt om, hvad der skal ske. Jeg nar frem til, at
jeg har et diagnostisk forslag og giver et henvisningsbrev og wups, s& ma de klare resten pa
den anden side — s& ma min samarbejdspartner klare det videre. Det optimale ville vaere at
forklare lidt mere. (Alment praktiserende leege)

Den starste udfordring for et patientsikkert forlab er helt klart overgangene - typisk fra sygehus
til almen praksis og den anden vej. Der sker tab af information, man far ikke givet de rigtige
oplysninger, og man mangler medicinoplysninger ved indleeggelse. Almen praksis far ikke be-
sked om ny medicin efter ambulante beseg. Apotekerne har faet nye systemer, som indebeerer,
at gamle recepter bliver liggende to ar i systemet. Det kan fore til, at forkert medicin udleveres.
Al kommunikation mellem sygehus og almen praksis er ikke eksisterende. (Alment praktiseren-
de leege)

Jeg siger til nogle patienter, at de godt ma ringe til mig undervejs i forlebet, hvis der er noget,
der gar galt undervejs. Det med telefonnummeret i hdnden pa patienten er meget vigtigt. Det er
det allerbedste, hvis der er en i den anden ende. (Alment praktiserende laege)

Et kendt problem i forbindelse med patientsikkerhed er, at der foregar store informationstab i
sundhedsvaesenet: fra sygehus til almen praksis og den anden vej, mellem to sygehuse, og
ogsa mellem afdelinger pa det samme sygehus. Det vidner om, at der er behov for at teenke i
sammenhaenge, broer og stafetter for at fremme patientsikkerheden.

Patienter og pargrende kan spille en vigtig rolle i forhold til at mindske tab af informationer. Nog-
le — men ikke alle — sundhedsprofessionelle opfordrer deres patienter til selv at veere opmeaerk-
somme pa, om de bliver indkaldt til den undersagelse, de er blevet henvist til, om de far svarene
pa undersggelser m.v. Samtidig opfordres patienterne til selv at rykke for svar. De sundheds-
professionelle kan opfordre til, at patienter bidrager til at skabe sammenhaeng ved at informere
om hvor, det er veesentligt, at man selv fglger med og holder gje med forlebet: "Hvis du ikke har
hart noget, sa ring...”. Det viste sig ogsa, at flere patienter har vaeret med til at afvaerge fejl ved
eksempelvis at have rykket for manglende undersggelsessvar, hvorfor der er en stor ressource
gemt i aktivt afklarende patienter i forhold til at @ge patientsikkerheden. Meget tyder pa, at pati-
entsikkerheden vil styrkes, hvis sddanne opfordringer fra de sundhedsprofessionelle bliver mere
udbredt.

Blandt de sundhedsprofessionelle viste der sig at veere en enighed om, at problemet med in-
formationstab overordnet set er storst ved forlgbs- og sektorovergange. Et sygehus i sig selv
kan ogséa veere en stor udfordring for et patientsikkert forlgb, da eksempelvis patienter med flere
forskellige lidelser kan blive indkaldt til den samme undersggelse flere gange, eller informatio-
ner eller journaler kan ga tabt mellem de forskellige afdelinger.

Ved overgang fra almen praksis til sygehus er det de sundhedsprofessionelle pa sygehusenes
erfaring, at der ofte mangler en opdateret medicinliste ved indleeggelse. Omvendt far de alment
praktiserende laeger ikke de rigtige eller tilstreekkelige oplysninger om patienten ved udskrivelse.
Overleveringen af informationer kompliceres ikke desto mindre af, at sektorerne og faggrupper-
ne kan have sveert ved at komme i kontakt med hinanden telefonisk. En hjemmesygeplejerske
fremhaevede eksempelvis, at hjemmeplejen og de praktiserende leeger har forskellige telefonti-
der, og endvidere, at laegerne ikke er seerligt glade for at udlevere deres bagvagtnummer, som
en alternativ metode til at fa fat i dem pa. Derfor er det sveert at opdatere hinanden om patien-
ten.

Erfaringer med at ting glipper, og information bliver veek, er udbredt blandt alle parter, og er en
stor risikofaktor for patientsikkerheden. De elektroniske patientjournaler samt elektroniske medi-
cinlister opfattes som meget skrabelige, mens en del patienter szetter deres lid til, at de i fremti-
den vil f4 alt til at glide let. Nogle sundhedsprofessionelle understreger, at det er umuligt at fore-
stille sig, hvordan man laver systemer, hvor man kan undgd de nuveerende fejl, da der er sa
mange mennesker inde over og dermed risiko for menneskelige fejl i systemerne. For at mind-
ske informationstabet er det derfor vigtigt at indtaenke en form for stafet mellem overgange, som
ikke er betinget af velfungerende elektroniske systemer.
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4.9 Stafettankegang

Som nzevnt er informationstab mellem sektorovergange et udbredt problem, som mange patien-
ter og sundhedsprofessionelle i undersggelsen forteeller om. Det kan veere journaler, der ikke
bliver opdateret eller videresendt, eller en indkaldelse til en anden afdeling, som aldrig kommer.
Farst efter patienten selv falger op pa den manglende indkaldelse, sker der noget.

Flere sundhedsprofessionelle forteeller, at informationstab ofte sker, fordi de ikke altid selv har
helt styr p& procedurerne og forlgbene i andre afdelinger og sektorer. Derfor fremhaever mange
professionelle, at det er yderst relevant for patientsikkerheden altid at minde patienterne om
selv at tage kontakt, hvis de ikke hgrer noget inden for et bestemt tidsrum. Det kan have fatale
konsekvenser, hvis patienter glemmes i systemet mellem overgange, og en patient eksempelvis
ikke far den planlagte behandling i tide.

Mange patienter oplever det som utrygt, at de har ansvaret for ikke at blive glemt i systemet og
er uforstdende overfor, hvorfor de sundhedsprofessionelle ikke selv kan snakke sammen afde-
linger og sektorer imellem.

Hvis sundhedsvaesenet og behandlingsforlabene i hgjere grad blev preeget af stafettankegan-
gen, ville det kunne gge patientsikkerheden. Princippet bag stafettankegangen er, at man ikke
sender en patient videre i systemet uden at sikre sig, at andre tager imod. Den sundhedspro-
fessionelle, som sender patienten videre i systemet, skal vaere sikker pa, at modtageren er til-
streekkelig informeret og har sikkert "fat i patienten”, inden “patienten sendes videre”. Stafettan-
kegangen vinder allerede frem flere steder i sygehusvaesenet. F.eks. har Region Syddanmark
indarbejdet stafetmetoden i etableringen af den feelles akutmodtagelse pa det nye OUH®.

Det er vaesentligt at formalet med at benytte stafettankegangen ikke kun er at videregive "pati-
ent-stafetten” til en anden afdeling eller sektor, men i hgjere grad at bygge integrerede forlgb
med samarbejde pa tvaers. Professionelle bgr veere opmeerksom pa, at selvom man selv har
sluppet stafetten er man stadig en del af holdet, der har ansvar for patienten.

Det vil kraeve en indsats og kultureendring at udbrede stafettankegangen til hele sundhedssek-
toren. Denne undersggelse har dog vist, at man kan tage fat pa flere forskellige niveauer. Ud-
over at opfordre de sundhedsprofessionelle til aldrig at give slip pa en patient inden det sikres,
at andre har taget over, kan patienter og pararende samtidig spille en vigtig rolle i sektorover-
gange.

Patienter og pargrendes vigtigste rolle er at fungere som en ekstra sikkerhedsventil og tjekke op
pa, at deres patientforlgb skrider planmaessigt frem. Derudover kan patienter og pargrende
ogsa selv tildeles stafetter, hvor det giver mening. En patient naevnte eksempelvis, at hun flere
gange selv har staet for at bringe sin egen journal fra én afdeling pa hospitalet til en anden, da
det gik meget hurtigere end at skulle vente pa, at hospitalet fik videresendt journalen’. Et andet
eksempel kan veere, at patienter selv har deres egen medicinliste, som de beder alle instanser,
de mgder pa deres vej i sundhedsvaesenet om at holde opdateret.

6 http://www.fremtidenssygehuse.dk/wm?273685

7 Dette er allerede proceduren pa Rigshospitalet, hvor journalen fglger patienten rundt mellem afdelingerne, hvilket dog
ogsa forarsager fejl ind i mellem.
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5. Hvad kan der gores?

En kultureendring, der fremmer partnerskabet og skaber rum for, at aktive patienter kan bidrage
til at ge patientsikkerheden, er ikke noget, der sker fra dag til dag. Det er en evolutionaer pro-
ces, hvor der bygges videre pa de skridt, der allerede er taget.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFonden har tidligere udarbejdet ti gode rad til pati-
enterne om, hvordan de selv kan bidrage til at ege patientsikkerheden. Radene er distribueret i
det danske sundhedsveaesen og indgar blandt andet i Patientens Bog, som er en guide til patien-
ter i, hvad de selv kan gare for at veere aktive i eget patientforleb. Dansk Selskab for Patientsik-
kerhed har nu udvalgt fire af de ti rad, som seerligt vigtige og principielle for partnerskabet.

Dette kapitel szetter fokus pa radenes betydning for partnerskabet og de forskellige partnere. Pa
den baggrund udvikles forslag til, hvordan radene kan udvikles i handlingsanvisende retning.
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2. Fortal os om dine vaner
3. Skriv ned undervejs
A Floesm mosmes hreamne bl .I' 4 L e e o U E R B e P \
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Réadene er primaert formuleret til patienten, men kan kun realiseres gennem partnerskabet. Der-
for gennemgar vi alle partneres bidrag til radets realisering.

Denne undersggelse peger pa, at kendskabet til de ti rad er begreenset blandt sundhedsprofes-
sionelle. Kendskabet er endnu mindre blandt patienter og pargrende. Til gengaeld viste det sig,
at de fire udvalgte r&d gav umiddelbart god mening, da de blev praesenteret i fokusgrupperne.
Specielt rad 1 og 2 virkede umiddelbart meningsfulde — selvom rad 2 for nogle kraevede lidt
tolkning. R&d 3 var lidt vanskeligere at forstd, mens rad 4 gav anledning til tvivl om, hvad det
preecist var ved medicinen, som man skulle kende.

Generelt opleves de fire rdd som gode og brugbare af alle parter, men det viste sig ogsa, at der
er brug for at forbedre og praecisere radene og gere en indsats for, at de i praksis vil blive fulgt
af patienter. Derfor er det ogsa oplagt at lade radene vinde fodfaeste gennem en raekke statte-
handlinger.

Dialog mellem patient, pararende og de sundhedsprofessionelle er afggrende i et partnerskab
omkring inddragelse. Men den gode dialog kommer ikke med de gode intentioner alene. Den

NIRAS Analyse & Strategi 22



gode dialog kraever rum, og at parterne er klaedt pa til den®. Dette skal radene og de dertil knyt-
tede stottehandlinger bidrage til. Radene og stettehandlingerne kan saledes tilskynde at de
ressourcer, som er indeholdt i patienter og pargrende, bliver udnyttet pa bedste vis.

Rédene handler generelt om at veere opmaerksom - man skal spgrge, lytte, forteelle og se, hvil-
ket netop er nogle af de udfordringer, der fglger med opfordringen om, at patienter skal veere
aktive og indga i et partnerskab med de sundhedsprofessionelle.

| de falgende afsnit vil vi gennemga de fire rad ét efter ét og leegge op til, hvordan radene kan
fungere som et dialogveerkigj mellem patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle, samt
hvad pargrende og sundhedsprofessionelle kan gere for at understotte patienter i at handle
patientsikkert. Ved hvert rad praesenteres en raekke umiddelbare reaktioner fra deltagerne i
fokusgrupperne. Pa den baggrund bliver radene omformuleret til opfordringer og der beskrives
en reekke stgttehandlinger. Dog vil radet "Hvad er neeste skridt i behandlingen?” ikke blive om-
formuleret, da undersggelsen i stedet leegger op til, at radet genteenkes i lyset af stafettanke-
gangen.

Nedenstéende forslag skal ses som generelle og principielle muligheder i arbejdet pa at fremme
en aktiv patientkultur i det danske sundhedsveesen. Veelger DSFP at arbejde videre med udfor-
dringerne og stettehandlingerne er det vigtigt, at udfordringerne testes. Desuden er det vigtigt,
at stgttehandlingerne udvikles og tilpasses de forskellige fysiske og organisatoriske rammer i
hjemmeplejen, almen praksis, sygehuse, apoteker, vagtleege, plejehjem m.v.

5.1 Sporg hellere for meget end for lidt

De sporgsmal, man stiller, kreever et fundament. Man kan ikke sige "Sperg nu’”, hvis man ikke
har noget at sporge om. Det er ikke sé let at sporge, og man forstar maske ikke, hvor man er
henne i behandlingen. Man skal have viden for at kunne sporge. (Patient, 71 &r)

Jeg far den association, at man sparger dumt. (Patient, 72 ar)
Radet virker lidt aggressivt, som om man skal veere sin egen advokat. (Sygehuslaege)

Jeg synes, det er et underligt diffust rdad. Der skulle hellere std "Sperg om det, du undrer dig
over’. (Patient, 71 ar)

Rédet betyder lidt, at man som patient teenker, om man spurgte for lidt, og det var ens egen
skyld, hvis der skete fejl. Sa jeg er enig i, at det skal omformuleres. (Sygeplejerske pa sygehus)

Min oplevelse er, at vi som sundhedsprofessionelle er den hemmelige orden, og at patienten
skal sparge om de rigtige ting for at komme videre, og at man skal sporge om det rigtige for, at
daren gar op. De skal have en trylleformular og snakke med de rigtige. (Forlebskoordinator)

Til stuegang oplever jeg, at laegerne sporger "Er der noget du vil sporge om”. Og det har jeg
naesten aldrig, men nér de er gaet, er der sporgsmal. Jeg ville gerne have en liste eller et spor-
geark eller en mulighed for at sporge bagefter. (Patient, 71 &r)

Der er generelt stor enighed om, at “Sparg hellere for meget end for lidt” er et vigtigt og godt rad
for patientsikkerheden, fordi man ved at stille spegrgsmal far en starre viden, og dermed er mere
inddraget i egen behandling og kan opdage og bremse eventuelle fejl. Hvis man er i stand til at
stille relevante spgrgsmal, er det desuden et tegn pa, at man har sat sig ind i ens sygdom og
behandlingsforlgb.

8 Dansk Sundhedsinstitut 2009: Dialogstotteredskaber — konkrete veje til patientinddragelse

NIRAS Analyse & Strategi



Radet indeholder dog en reekke udfordringer, som det ogsd kommer til udtryk i de citerede
reaktioner p& radet. Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at dette rad af nogle opfattes som
diffust. Det skyldes, at der er usikkerhed om, hvad det er, man kan sparge om, og hvad der er
relevant for patientsikkerheden. Mange forteeller, at det kraever viden at kunne stille relevante
spargsmal. Og ofte har patienter ikke det forngdne fundament.

Der efterlyses hjeelp til, hvad det er, patienter overhovedet kan sparge om. Patienter og sund-
hedsprofessionelle nsevner eksempelvis behovet for en form for liste med Frequently Asked
Questions (FAQ), som kan spore patienter ind pa, hvad der er relevant at fa viden om. Desuden
beskriver flere patienter situationer, hvor de glemmer, hvad de skal spgrge om, nar de eksem-
pelvis mader de sundhedsprofessionelle ved stuegang. Patienter er ofte under pres — tidsmees-
sigt og sygdomsmeaessigt — hvorfor det kan vaere en hjaelp med en liste, som de kan stotte sig til.

Nogle af de sundhedsprofessionelle og enkelte patienter stejlede, da de hgrte radet, fordi de
forestillede sig situationer, hvor patienter kunne tage radet for bogstaveligt og derfor ogsa ville
spgrge irrelevant og bare “blabre los”. | veerste fald ville det betyde for mange spgrgsmal, for
insisterende patienter og for kritisk en indstilling til de sundhedsprofessionelles fagkundskaber.
For de sundhedsprofessionelle kan det derfor veere en fordel at hjeelpe patienter med at formu-
lere eksempler pa relevante spargsmal.

Samtidig kan man opleve at komme til kort som sundhedsprofessionel og ikke fale sig i stand til
at svare pa alle patientens spgrgsmal, hvis disse bliver for specifikke eller relaterer sig til hele
behandlingsforlgbet, som den enkelte sundhedsprofessionelle til tider ikke har det fulde overblik
over, da flere sundhedsprofessionelle er inddraget — ofte pa tveers af sektorer.

Flere patienter udtrykte, at de kunne vaere bange for at forstyrre og irritere de sundhedsprofes-
sionelle, og at de nogle gange blev nervgse for, hvorvidt for mange spgrgsmal i veerste fald
kunne skade dem, s& de ville f& en darligere behandling. Kulturen og signalet udad til i sund-
hedsvaesenet — lige fra almen praksis til sygehus — er, at der er travlt og derfor ikke meget over-
skud til spargsmal, hvilket kan holde selv aktive patienter tilbage fra at spgrge. En hjemmesy-
geplejerske udtrykte, at det i hjemmeplejen er en saerlig udfordring, at der skal vaere stor kon-
centration, nar man doserer medicin, sa der ikke sker fejldoseringer. Trods disse udfordringer
finder de sundhedsprofessionelle det vaesentligt at sende et signal om, at det er godt og ngd-
vendigt at stille spargsmal for at spgrgekulturen bliver mere udbredt.

For nogle patienter kan det virke overraskende, at det overhovedet er vigtigt at sparge for at fa
tilstreekkeligt med oplysninger om det videre forlgb. | nogle situationer kan man som patient
veere sa sarbar eller svaekket, at man ikke magter at stille spargsmal og haber at befinde sig i et
helt fejlfrit univers. Her kan en aktiv pargrende spille en stor rolle. Dog kan der ogsa selv for
patienter, der ikke er svaekket af sygdom, veere en forventning om, at der ikke skal stilles mange
spgrgsmal.

Flere patienter vil gerne veere sikre pa, at de sundhedsprofessionelle tager ansvaret for at oply-
se om det vigtige, s& det ikke er op til patienterne selv at hive vigtige oplysninger frem. P& den
anden side rejser enkelte sundhedsprofessionelle den overvejelse, om det s ikke bgr vaere de
aktive patientens ansvar at sige til, hvis der er noget vedkommende ikke har forstaet eller un-
drer sig over. Netop undren blev et centralt tema seerligt i cirkelgruppediskussionen af dette rad
og blev derfor ogsa inddraget i et opleeg til en genformulering af radet, sa det bliver mere hand-
lingsanvisende.
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5.1.1 At undre sig

Jo mere undringskompetence man har, jo storre krav stilles der til 0s, og jo mere skal vi vide.
Hvis de har undringskompetencen, tager de ogsa storre andel i egenomsorgen. (Hjiemmesyge-
plejerske)

Hvis man skal sparge undrende, sa fordrer det en viden, men hvis jeg ikke ved, hvad jeg skal
vide, hvad skal jeg s& sporge om? Man skal kvalificere patienter til at sporge. Man skal gere
systemet gennemskueligt for deltagerne, altsa patienterne, ligesom i et postvaesen, hvor man
ved, hvor brevet er henne — man skal vide, hvor patienten og provesvaret er henne. (Sygeple-
jerske og forlobskoordinator)

Vi taler ikke ét sprog i den made, vi kommunikerer pa i gjeblikket. Og sa bliver folk forvirrede og
ved ikke, hvad de skal undre sig over. Der er nogle patienter, der ikke kan undre sig, men ogsa
sundhedspersonale, der ikke kan handtere undrende patienter. Undren skal spredes ud som
ringe i vandet. (Alment praktiserende leege)

Undren skaber spargsmal, og der er stor enighed om, at det er en god idé netop at undre sig og
f.eks. spgrge: "Hvorfor skal jeg spise nu, hvis jeg skal opereres inden for de nzeste fa timer?”,
"Hvordan kan det veere, at jeg i dag kun skal have tre piller, nar jeg plejer at fa fem?”.

En hjemmesygeplejerske talte om, at hun pa et kursus var blevet preesenteret for en undrings-
kompetence, som man bgr gge blandt borgere og patienter. Undren opfordrer til hv-spargsmal,
og man vil derfor naturligt stille spargsmal, som er relevante for patientsikkerhed. Hvis man
preeciserer radet til at handle om at spgrge, nar man undrer sig, opfordrer man ikke til “at sevie
los”, som nogle synes kunne veere en fare ved "spgrg hellere for meget end for lidt”. Som det
fremgar af et af citaterne ovenfor, sa forudsaetter undren imidlertid opmaerksomhed og viden,
hvilket igen fordrer, at patienter styrkes i, hvad de skal undre sig over og stille spgrgsmalstegn
ved. Mange relevante og patientsikre spgrgsmal udspringer af undren.

5.1.2 Sporg, nar du undrer dig!

Undren kan veere en indgang til at gere det mere klart, hvad det er, der skal spgrges om. Det
viste sig da ogsa i cirkelgruppeinterviewet, at deltagerne synes, det var en forbedring at
omformulere radet til en opfordring til at sparge, hvis man undrer sig.

DSFP gjorde desuden opmeerksom pd, at patienter ikke kun bgr undre sig og sparge, men ogsa
selv kan gare opmaerksom pa forhold, som de mener ma veere vigtige — altsa en opfordring i
”Sig til, hvis der er noget, du mener, vi bar vide”. For at begraense antallet af opfordringer eller
handlingsanvisninger kan det veere en god idé at indbygge denne dimension i forteellinger og
forklaringer, der giver gode eksempler p&, hvordan man kan undre sig og sparge.

5.1.3 Forslag til stottehandlinger

Stettehandlingerne beskrives i fire dimensioner: De rammer, som radet og opfordringen skal
virke i, og dernaest hvad det kreever af henholdsvis sundhedsprofessionelle, pararende og
patienter.

Kontekst

At rade patienter til at sporge fordrer, at der skabes tid og rum til at stille spargsmal og give
svar. Det betyder ogsa, at det skal markeres, hvorfor og hvornar det er passende at stille
spgrgsmal, og at opfordringen skal finde sted i de situationer. F.eks. efterlyser patienter, at de
treeffetider, som de sundhedsprofesionelle melder ud, overholdes, sdledes at patienter og
pargrende rent faktisk har mulighed for at treeffe de sundhedsprofessionelle, nar de har
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spgrgsmal. Til dette formal hgrer vi blandt andet om en visitkortordning med en raekke
kontakter, som patienter kan have som en form for livline.

Undersagelsen peger pa, at det er oplagt at visualisere radet om at spgrge pa steder, hvor
patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle medes, og hvor det er oplagt at stille
spgrgsmal og fa svar. F.eks. kan radet haenges op som en plakat i venteveerelser eller ved
patientens seng. Néar radet haenger pa veeggen i et venteveerelse eller andre steder, bliver
afsenderen stedets sundhedsprofessionelle, hvilket kan virke betryggende for patienter og
dermed legitimere, at der gerne ma stilles spgrgsmal, hvis man undrer sig. Ikke lange
teksttunge brochurer, men en klar opfordring. Samtidig far alle sundhedsprofessionelle ogsa
mulighed for at se, at undren, spgrgsmal og svar er en del af den opfarsel, man kan forvente —
at det er en del af kulturen. Og den kultur betyder ogsa, at sundhedsprofessionelle vil kunne
stille spargsmal til patienten, hvis de undrer sig.

Som allerede nzevnt er alle parter opmaerksomme p4a, at radet kun kan fungere i en kontekst af
respektfuld tone. Altsad at spillereglerne for en ordentlig omgangstone ogsa geelder her.
Patienter gnsker, at sundhedsprofessionelle viser, at det er OK at stille spargsmal, og omvendt
efterspagrger sundhedsprofessionelle, at patienter teenker over den tone, som de stiller
sporgsmal i, s& det eksempelvis ikke virker som en kritik af deres faglighed. Bade spargsmal og
svar skal derfor stilles og gives pa en respektfuld made. Hvis der ikke holdes en ordentlig tone
parterne imellem er der fare for, at spargsmalene kan skabe irritation, frustration eller sagar
agression.

Sundhedsprofessionelle

De sundhedsprofessionelle kan vaere med til at skabe den spargende kultur ved at indbyde og
opfordre til, at det er vigtigt at sparge. De kan forteelle patienter og parerende, at deres
spgrgmal og viden kan hjaelpe de professionelle til at gare deres arbejde bedre. Samtidig skal
de professionelle naturligvis veere behjaelpelige med svar.

Det er oplagt at denne opfordring til, at det er godt, at patienter stiller spgrgsmal, skal
indarbejdes i kulturen i den enkelte afdeling, almen praksis, hjemmepleje eller andre steder,
hvor sundhedsprofessionelle og patienter modes. F.eks. skal det fra ledelsen accepteres,
sdledes at de sundhedsprofessionelle ogsa ved, at det er i orden, at de bruger lidt ekstra tid pa
at veere behjeelpelig med svar. Samtidig kan de sundhedsprofessionelle ogsa opfordre patienter
til at forteelle, hvad de mener, det er vigtigt, at de professionelle ved.

En patient fremhaevede, at det vil veere en god idé, at de sundhedsprofessionelle leerer at
spgrge patienten, om der er noget, de undrer sig over, da det derved vil traene patienterne i at
forholde sig undrende og reflektererende. Det kan de professionelle gore ved at stille konkrete
spgrgsmal sasom "Er der noget, du undrer dig over mht. medicineringen” og "Har du forstaet
det, jeg lige har fortalt dig?”

En sygehuslaege forklarede, at det handler om, at man som professionel skal sgrge for, at pati-
enten kan sparge, og at denne ramme samtidig kan leere de sundhedsprofessionelle, hvornar
det er underligt, at patienten ikke sparger. | de situationer, hvor patienten ikke undrer sig, vil det
indbyde til, at den sundhedsprofessionelle skal vaere ekstra opmeerksom. Hvis opfordringerne til
patienterne skal virke er det vigtigt, at de kendes og bruges af de sundhedsprofessionelle.

De professionelle skal ogsa veaere indstillet pa, at patienter er et aktiv i den forstand, at de nogle
gange stiller spagrgsmal, som umiddelbart kan virke irrelevante, men som der maske alligevel er
en mening med.
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Pareorende

De péargrende kan veere en god stotte for, at patienter husker at fa stillet de spergsmal, der
traenger sig pa. Flere patienter og pargrende har gode erfaringer med at forberede sig sammen
inden mgdet med en sundhedsprofessionel ved at skrive en liste med spagrgsmal, som enten
patienten selv eller den pargrende kan stille. P4 den méde bliver spargsmalene ofte mere kvali-
ficerede og velovervejede.

| de situationer, hvor patienten er for sveekket pga. sygdom til selv at stille spargsmal, kan den
pargrende sgrge for, at der bliver stillet undrende og opklarende spgrgsmal i forhold til patien-
tens tilstand og behandling.

Patienter

Som tidligere beskrevet er tonen i kommunikationen mellem patienter og sundhedsprofessionel-
le vigtig for en god dialog. Begge parter skal behandle hinanden respektfuldt og stille spargsmal
pa en ordentlig made. For patienterne handler det om at /zere at stille spagrgsmal pa en made
som ikke virker som en kritik af de sundhedsprofessionelles faglighed.

Det har vist sig, at der er et stort behov for at eksemplificere, hvad patienter kan sparge om.
Der efterlyses eksempler p& spgrgsmal, man kan stille i forskellige situationer. Sundhedspro-
fessionelle og patientjournaler gemmer pa en stor viden om, hvad der er relevant at sparge om,
og hvornar det er relevant at undre sig i forskellige forlgb og behandlinger. Denne viden kunne
eksempelvis danne basis for udviklingen af spargeark med de oftest stillede spgrgsmal (FAQ) til
bestemte grupper af behandlinger eller forlgb. Sddanne ark kunne patienten fa udleveret i situa-
tionen af den sundhedsprofessionelle — og der kan veere plads til, at patienten kan skrive flere
spgrgsmal pa, eller at spargearket udvikles i takt med, at ny viden opstar. Fordelen ved spar-
geark vil veere, at patienter saledes vil veere bedre kleedt pa til at stille spargsmal pa tidspunkter,
der ogsa er gode for de sundhedsprofessionelle, f.eks. under stuegang eller konsultation, hvor
patienten har et direkte mgde med leegen.

5.2 Flere grer hgrer bedre

Selv den steerkeste patient kan blive slaet ud af en besked. Man kan bedre tale om det, nar man
er to, der har hort det. Man ved jo aldrig, hvilket budskab det er, man far. (Patient, 48 ar)

Jeg har ikke vaeret sa meget med min kone til samtaler om hendes sygdom, for hun skal ikke
gares til en genstand, som laegen og jeg snakker om. Men hvis hun beder om det, s& tager jeg
selvfolgelig med. (Pdrorende)

Nogle er ikke i stand til at sporge, og sa er det meget vigtigt med en god parerende. Jeg har
ikke veeret i stand til at sporge, mens jeg har veeret rigtig syg. (Patient, 75 ar)

For at veere aktiv til de forskellige konsultationer, har jeg taget en veninde med, hvis jeg f.eks.
glemte noget. Det var rigtig vigtigt for mig. Vi aftalte inden, hvad hun skulle lytte efter. (Patient,
60 ar)

Patienten skal ogsa have lov til at have et privatliv. Nar man skal tale om nogle intime ting, er
det maske meget rart, at der ikke star et familiemedlem lige ved siden af. (Hiemmesygeplejer-
ske)

Jeg kan godt se det med flere orer, men jeg synes nogen gange, at kontakten bliver bedre, nar
man er sig selv. Den stemning, der er mellem to mennesker forstyrres, ndr der kommer en tred-
je med. Indtil videre synes jeg, at det er rarest at veere aktiv selv. Men senere maske vil jeg
gerne have min mand med (Patient, 72 &r)
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"Flere grer hgrer bedre” gav umiddelbart mening for de fleste, og mange forstod, at "flere arer”
drejede sig om at have en pararende ved sin side — nar de lige fik reflekteret over det.

Radet opfattes som meget relevant for alle tre parter i partnerskabet. Det er en udbredt oplevel-
se, at man kan vaere ekstra sarbar, nar man er syg, hvilket kan gare, at man ikke altid er i stand
til at f& fat i alle de ting, som den sundhedsprofessionelle forteeller, eller at man ikke altid far
spurgt om alle de ting, man gerne vil vide. Patienter ser det derfor ofte som en stor tryghed at
have en péargrende med til samtaler, og sundhedsprofessionelle ser det ofte ogs& som en styr-
ke, at der er to til at hare samme besked, bade sa den bliver forstaet, og at der er en anden
person, patienten kan diskutere informationen med.

For nogle patienter er pargrende sparringspartnere forud for undersggelser, hvor patienten og
den pargrende taler om de spgrgsmal, man skal huske at stille til samtalen med den sundheds-
professionelle. Nogle patienter forteeller, at de udarbejder en liste med spargsmal i samarbejde
med den pargrende, sa de husker at fa svar pa alle deres spargsmal. | de tilfeelde, hvor patien-
ter er meget syge, kan paragrende endda fungere som en form for stedfortraeder, hvor det er den
parerende, der stiller spargsmalene.

At tage en pargrende med til samtaler med sundhedsprofessionelle er noget, der allerede i ri-
melig udbredt grad efterleves, bade fordi sundhedsprofessionelle i nogen grad opfordrer patien-
ter til det, og fordi det star skrevet ind i nogle af indkaldelsesbrevene, at de er velkomne til at
tage en pargrende med. Det er udbredt i bade primaer og sekundeer sektor at tage en pargren-
de med, nar man forventer at skulle f& alvorlige eller vigtige beskeder.

5.2.1 Formidlerrollen

Som parerende bliver man accepteret, men det er patienten, det handler om. De fysiske ram-
mer som pararende er sgu ikke saerligt gode. Du far en pind at sidde pa, men du sidder bare i
vejen det meste af tiden. Man mangler et sted at veere. Nar det er s& alvorligt, sa er parerende
jo en vigtig del. (Parorende)

Man kan ikke hore, hvis man har munden fuld af ord. Hvis man har noget pa hjerte, sa kan man
ikke overskue at hare efter. Udfordringen er, at parerende skal lytte, men ogsa at de inden da
skal kunne sporge om det, de gerne vil vide. (Sygehuslaege)

Man er nodt til selv at skabe interesse hos personalet ellers smutter systemet hen over dig. ...
Man skal veere steerk for at keempe sig igennem og holde fast. Ogsa det med informationen:
Den bliver ikke formidlet, hvis du ikke selv indhenter den, og det, synes jeg, er vigtigt. Det er
vigtigt, at man selv far den palet af kontakter at trykke pa. (Parerende)

Patienten styrer selv, hvornar de vil have en parerende med. Det veerste, der kan komme ind ad
daren, er den meget passive patient med sin meget aktive kone! Sa siger patienten kun god-
dag, og sa er det den aktive kone, der overtager. Sa ma jeg ga ind og fa den aktive kone til at
tfreede tilbage ved at tale direkte og inddrage den passive patient. Det er noget med at have
orerne med som pdrarende og ikke hele tiden selv sparge. (Sekreteer pa sygehus)

Selvom paragrende er en vigtig statte og kan bidrage til at age patientsikkerheden, sa kan den
pargrende have sveert ved at finde sin plads i partnerskabet. Pargrendes tilstedevaerelse kan
ogsa virke forstyrrende. De kan gribe ind i fortroligheden mellem den sundhedsprofessionelle og
patienten, men de kan ogsa fa patienten til at holde informationer tilbage. Ikke mindst kan péarg-
rende selv veere fyldt med spergsmal og bekymring over egen situation, hvilket fijerner fokus fra
patienten. Som det fremgér af et af citaterne, er udfordringen derfor at give plads til, at pararen-
de kan stille de spgrgsmal, som de har brug for, men samtidig, at de skal veere bevidste om, at
de primeert er med som stattepersoner for den syge og et par ekstra grer, der kan hgre, hvad
de sundhedsprofessionelle forteller. Den rolle, som pargrende har, kan derfor beskrives som
en formidlerrolle — en rolle, der er central, men som ikke er i centrum.
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Flere sundhedsprofessionelle har haft oplevelser med frembrusende parerende — f.eks. en me-
get dominerende kone — der overskygger patienten, og omvendt har pargrende ogséa oplevet, at
de professionelle taler til den pargrende og ikke til patienten, hvilket opleves forkert. Derfor er
det en fin balance, at pargrende i hgj grad skal lytte, men selvfalgelig ogsa stille spargsmal,
hvis disse er patreengte.

Flere sundhedsprofessionelle fremhaevede, at det var vigtigt at understrege, at der helst kun
skal veere tale om én pargrende, da det kan veere sveert at handtere flere pargrende pa én
gang. Udfordringen er dog, at nogle familier er splittede, og det derfor ikke er ideelt for familien
at have én pararende, da denne ikke ngdvendigvis giver informationen videre til andre familie-
medlemmer.

Ind imellem kan det veere sveert at finde den rette plads til eller placering af den pargrende. Det
er centralt, at de pararende ved, hvor de kan befinde sig og faler sig velkomne.

5.2.2 Tag en paregrende med!

"Flere grer harer bedre” er egentlig ikke et rdd, men snarere et faktum. Derfor pegede nogle
fokusgruppedeltagere pa, at man bar formulere det mere preecist og sige ngjagtig, hvad man
mener, nemlig: "Tag en pargrende med”. Og hvorfor ikke bare skrive det som det er, sa det
bliver en opfordring?

Det er blevet diskuteret i undersggelsen, om pargrende er det korrekte begreb at bruge i
handlingsanvisningen. Samlet set blev deltagerne i undersggelsen enige om, at pargrende er
det bedst deekkende begreb. Ogsa fordi alternativer sdsom “Kom ikke alene” snarere kunne
virke angstprovokerende end beroligende.

5.2.3 Forslag til stettehandlinger

Stettehandlingerne beskrives ogsad her i fire dimensioner: De rammer, som radet og
opfordringen skal virke i, og dernaest hvad det kreever af henholdsvis sundhedsprofessionelle,
pargrende og patienter.

Kontekst

Bade sundhedsprofesionelle og patienter oplever det generelt som en styrke at have en
pargrende med til samtaler med sundhedsprofessionelle. Men der er samtidig en usikkerhed
omkring, hvornér det er relevant at tage en pararende med. Der er et behov for, at det markeres
hvor og hvornar, det er passende, at en pargrende traeder til.

Den pargrendes birolle betyder, at behandlingens scenografi ikke er bygget op om den
pargrende. Det kan veere sveert at finde den rette plads til den pargrende. Derfor kunne man
teenke i materielle markgrer af de pargrendes tilstedeveerelse — det kunne veere i form af en
pararende-stol, som kan hives frem, nar det er nadvendigt og som signalerer, at pargrende er
en vigtig ressource. Stolen kunne vaere en klapstol, fordi stolen ikke nedvendigvis altid skal
veere fremme. Der er patienter, der ikke altid gnsker at have en pargrende ved deres side, fordi
det ogsa kan gribe ind i fortroligheden mellem den sundhedsprofessionelle og patienten.

Indkaldelsesbreve er en anden kontekst, der er umiddelbart relevant og allerede bliver brugt il
at udtrykke opfordringen til at tage en pargrende med. Der foreslas formuleringer som "Det er
en god idé at tage en pargrende med”, eller “Du er meget velkommen til at tage en parerende
med til samtalerne med sundhedspersonalet”. Sudhedsprofessionelle efterspgrger, at DSFP
bidrager med forslag til formuleringer i disse breve til patienterne.
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Sundhedsprofessionelle

Pararende oplever det generelt som vigtigt, at de sundhedsprofessionelle ser dem og anser
dem som en vigtig ressource og tager godt imod dem, nar de hjaelper patienten. Samtidig
gnsker mange pargrende, at ogsa sundhedsprofessionelle skal inddrage dem, uden at der af
den grund tales henover hovedet pa patienten. Flere pargrende er opmeerksomme pa, at den
rette rolle i denne situation er en birolle.

Pargrende

De pargrende er en medspiller i forhold til at forstd og bearbejde alvorlige beskeder fra den
sundhedsprofessionelle til patienten, og desuden i hvordan de kan stgtte patienten i eget be-
handlingsforlgb. Flere patienter og pargrende har gode erfaringer med at tale om, hvad der skal
spgrges om og lyttes efter inden samtalen med den sundhedsprofessionelle. F.eks. er det op-
lagt, at man sammen med sin pargrende skriver spgrgsmal ned inden samtaler med sundheds-
professionelle.

En pargrende er en vigtig ressource, hvis patienter er svage eller handlingslammede. Her er det
oplagt, at den paragrende hjeelper patienten og felger op pa dennes behandling og indlaeggelse
og reagerer i de tilfeelde, hvor patientens tilstand har aendret sig, hvis patienten ikke selv hand-
ler pa det.

Sundhedsprofessionelle beskrev en — i deres gjne — ideel situation, hvor pararende og patien-
ten i samarbejde har valgt en kontaktparagrende, som er den primeere kontakt. Flere sundheds-
professionelle oplever nemlig, at det er sveert at handtere mange parerende. Man gnsker kun at
forholde sig til én pargrende - en kontaktpdrorende. En kontaktpargrende ville lette informati-
onsvejen for de sundhedsprofessionelle og sikre, at information ikke gar tabt, som det kan vaere
tilfeeldet, hvis flere paragrende er inddraget.

Patienter

For patienter kan det veere en stor hjeelp at have en parerende med, da man til tider kan veere i
en sarbar situation, som ger det sveert at fa alle vigtige informationer med. Ligeledes opleves
det som vigtigt af bade sundhedsprofessionelle og patienter at have en at diskutere de til tider
sveere og alvorlige beskeder med.

Flere patienter forteeller, at de har oplevet det som en hjeelp, hvis de inden mgdet med de pro-
fessionelle har snakket med en pargrende om, hvad der skal sparges om og lyttes efter.

5.3 Kend din medicin

Det er et godt rad, men den er saftsusemig ogsa svaer. Jeg synes, der er sa meget medicin
bdde pa sygehuset og det, man far med hjem selv. Jeg var simpelthen nadt til at have et af-
krydsningsskema. Det er vigtigt, ja helt enig, men fandeme ogsa sveert. Jeg fik udleveret et
skema, men udbyggede det siden hen selv. (Patient, 60 &r)

Nar man féar at vide, at det er noget livsvigtig medicin, sa tager man det jo bare og seetter sig
ikke ind i bivirkningerne. Det orker man ikke. Jeg skal ikke vaere hundeangst for, hvad der sker.
(Patient, 58 &r)

Primeer og sekundeer sektors medicinlister taler ikke sammen. Det handler ikke om at kende
navnene pa medicin, men at have en liste, sa vi kan udeve vores faglighed. (Forlebskoordina-
tor)

NIRAS Analyse & Strategi

30



Nar jeg leeser det rad, sa tenker jeg, at det er indlaegssedlerne i medicinaeskerne, man skal
kende. Jeg har oplevet, at der er medicin, som ikke kan sammen i kroppen, og der har vi jo et
medansvar for at leese indlzegssedlen. Jeg forstar af radet, at man skal lzese indlaegssedlerne.
(Pararende)

Den praktiserende laege kender heller ikke den korrekte medicinstatus, hvis patienten har veeret
indlagt pa hospital, for sa er det laegen pa hospitalet, der har den opdaterede medicinstatus.
(Hjemmesygeplejerske)

Jeg doserede en mands medicin, som fik 20 piller inden han skulle pa sygehus, og da han kom
hjem, stod der to vitaminpiller pa hans medicinstatus — han havde abenbart sagt der, at han ikke
fik noget medicin. (Hiemmesygeplejerske)

"Kend din medicin” opfattes som et meget vigtigt og essentielt rad for patientsikkerhed, da fejl-
medicineringer er et udbredt faenomen. Hvis patienter i hgjere grad kender deres medicin, vil
det uden tvivl veere med til at oge patientsikkerheden, hvorfor der er store incitamenter til at
udbrede og muliggere dette rad.

Alle var enige om, at det er et vigtigt rad. Men det viser sig ogsa, at det er et rad, der er meget
sveert at praecisere og omseette til handling. Der hersker en udbredt tvivl om, hvad det overho-
vedet er man skal kende, nar man skal kende sin medicin.

Fokusgruppernes reaktioner pa radet centreres meget omkring at kende sin medicin i forbindel-
se med indleeggelse og udskrivelse fra et hospitalsophold og den efterfglgende behandling hos
leegen, hvilket ogsa peger pa, at radet findes seerligt interessant og vedkommende — men pro-
blematisk — i og omkring hospitalsindleeggelse eller ved overgange fra et sted — eller tilstand — il
et andet.

Udfordringerne handler navnlig om, at det kalder pa en praecisering: Hvilke former for handlin-
ger gnsker man at udbrede med dette rad? "Kend din medicin” kan tolkes som at handle om
flere forskellige aspekter. Eksempelvis: 1) Medicinens navn; 2) Indholdet og bivirkningerne af
medicinen; 3) Antal, form og farve pa pillerne; 4) Medicinens virkninger sammen med anden
medicin; 5) Forbrugsmade.

Disse fem aspekter peger pa, at formuleringen "Kend din medicin” er vanskelig at handle ud fra,
fordi det er uklart, hvad det handler om. | fokusgrupperne er en udbredt reaktion pa radet, at det
bade kraever stor indsigt og overskud at kende sin medicin, som det ogsa ses af ovenstaende
citater. Nogle patienter i fokusgrupperne forklarer, hvordan de har lavet deres egne medicinlister
for at danne sig et overblik og for at fale, at de selv har del i kontrollen med deres medicin.

Men hvad er vigtigt, at patienterne ved om deres medicin? Og hvad er vigtigst, at de ved? Og
hvad gar man ved, at sundhedsveesenet er sddan indrettet, at det ikke sikrer den feelles deling
af medicinlister mellem sundhedsprofessionelle ved sektor- eller forlgbsovergange? Dette be-
virker, at den sundhedsprofessionelle ikke altid har den opdaterede medicinstatus pa en patient,
nar vedkommende skal behandles, enten fordi den ikke kan hentes ned fra systemet, eller fordi
patienten ikke altid har en fysisk version af medicinlisten med. Nogle patienter viste sig at gere
en iheerdig indsats ved altid at have medicinlisten liggende i tasken, sd denne kan opdateres
manuelt pa apoteket eller andre steder, hvis der sker andringer.

Foruden forskellige elektroniske medicinjournaler, som ikke kan “tale” sammen, viste der sig
ogsa andre problematikker. En hjemmesygeplejerske gjorde opmeerksom pa den gkonomiske
udfordring for hjemmeplejen, der skal betale lzegerne for at give dem en opdateret medicinsta-
tus pa patienten. Den gkonomiske byrde kan gare, at hjemmeplejen holder igen med at bede
om lister, som umiddelbart er af stor vigtighed for patientens sikkerhed.

Patienter far ikke altid den opdaterede medicinliste med ved indlaeggelse pa sygehus — iseer
ikke, hvis indlaeggelsen sker akut — og omvendt sendes den opdaterede medicinliste ofte med
stor forsinkelse fra sygehuset til den praktiserende lzege og hjemmepleje, hvorfor det ofte bliver
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patienten eller den pararende, der er tovholder i forhold til at sgrge for at holde gje med, at me-
dicinen er korrekt. Det stiller store krav til patienten og den pararende.

5.3.1 Hvad kan patienter magte?

Jeg udfylder den liste, der er i den gronne bog [Patientens bog]. Men det kraever selvfalgelig
nogle ressourcer. Jeg synes godt, man kunne lave nogle stotteredskaber. Praktiserende leeger
kunne give nogle lister, som man kunne skrive pa. (Patient, 61 ar)

Jeg har selv skrevet ned, hvilke piller jeg tager i de tilfeelde, hvor de ikke kan ga ind pa elektro-
nisk medicinjournal. (Patient, 71 ar)

Jeg synes, det er enormt sveert at overskue, hvad medicinen hedder. Jeg har bedt apoteket om
at skrive, hvad det nye hedder, og hvad originalpraeparatet hedder, for jeg kan ikke holde oje
med det. (Patient, 58 ar)

Sundhedsprofessionelle i hjemmeplejen seetter fokus pa seerlige problemstillinger, som skyldes,
at disse patienter oftere er aldre og svagere end andre patienter, hvorfor patienter i mindre
grad kan forventes selv at holde styr pa deres medicin. Hiemmesygeplejersker og SOSU-
assistenter fremhaever derfor, at man i hjemmeplejen bar have meget begreensede forventnin-
ger til, hvad patienterne kan magte at vide om medicinen. Vi harer blandt andet, at man er me-
get langt, hvis en patient kender antal, farve og form pa pillerne. Dette aspekt af "Kend din me-
dicin” skal dog absolut ikke negligeres, da flere sundhedsprofessionelle fra bade hjemmepleje
og det gvrige sundhedsvaesen har erfaringer med patienter, der har “rabt op”, hvis medicinen
har set anderledes ud, eller der har veeret et andet antal piller end det, de har vaeret vant til, og
derved har veaeret med til at afvaerge fejl.

Vi hgrer ogsa om, at det ikke altid er godt at szette fokus pa medicinens bivirkninger. Dels fordi
det opleves som en banalitet i forhold til, at det kan helbrede noget alvorligere, og dels fordi
man risikerer, at patienter oplever, at de far alle bivirkningerne, sa snart de hgrer om dem.

Blandt eeldre patienter i hjemmeplejen er det de sundhedsprofessionelles erfaring, at mange
opgiver at kende navnet pa deres medicin pga. de skiftende praeparatnavne. lkke overraskende
er det derfor en udbredt holdning blandt de sundhedsprofessionelle, der er ansat i hjemmeple-
jen, at medicinen er en specialistviden, og man derfor ikke kan forlange, at borgerne kender
deres medicin pa dette niveau. Det man hgjest kan forvente, at patienter i hjiemmeplejen kan
magte, er saledes at kende antal, farve og form.

Dog er det ikke kun blandt eeldre patienter i hjemmeplejen, at der er problemer med at holde
styr p& medicinens navne pga. kopipreeparater. Som konsekvens heraf forteeller flere patienter,
at de simpelthen tager deres medicinlister med, nar de skal hente et nyt preeparat pa apoteket,
sd de kan fa skrevet bade originalpraeparatet og kopipreeparatets navne pa. Ligeledes var der
her erfaringer med, at indlaegssedlen og viden om bivirkninger nogle gange kan gere starre
skade end gavn — og som en patient beskriver, sa vil hun hellere tage livsvigtig medicin end
spekulere over potentielle bivirkninger, der kan ramme i fremtiden. Indlaegssedlen er desuden
sveer at forsta.

Der er greenser for, hvad man kan forvente af selv aktivt afklarende patienter, som netop karak-
teriserer deltagerne i naerveerende undersggelse, med hensyn til hvad de skal kende ved deres
medicin. Hvad angéar kendskab til virkningen af medicinen, tyder neervaerende undersggelse pa,
at man ikke kan forvente mere af patienter end, at de ved, hvad medikamentet overordnet virker
mod, f.eks. en pille til hjertet. Da der dog eftersparges redskaber til at kende medicinen her, kan
det ses som et udtryk for, at patienter gnsker at fa hjeelp til at @ge kendskabet til deres medicin.

Vigtigheden af at opfordre patienter til at medbringe medicinlisten og medicinen ved indleeggel-
se var et gennemgaende tema i fokusgrupperne med de sundhedsprofessionelle. Der er nemlig
store problemer med, at sundhedsprofessionelle i veerste tilfeelde kan sta pa bar bund, hvis de
elektroniske systemer strejker eller ikke kan tale sammen, og hvis patienterne hverken har en
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pose med deres medicin eller en fysisk version af medicinlisten med. Derfor blev det fremhaevet
i bade fokusgrupperne og cirkelgruppeinterviewet, at "Tag din medicinliste og medicin med”
burde veere et rad til patienter. Dog var der i cirkelgruppen enighed om, at det kreever en velfor-
beredt patient. Dette aspekt praktiseres allerede i noget omfang, men det eftersparges, at prak-
tiserende leeger i hgjere grad opfordrer patienterne til at gare det — dog vil det ikke altid kunne
efterleves, hvis indlaeggelse sker akut.

5.3.2 Husk din medicin!

Radet "Kend din medicin” kan samlet set betragtes som et meget omfattende og diffust rad,
som det er vanskeligt at udvikle til handlingsanvisninger. Formuleringen "Husk din medicin”
henviser til, at det er vigtigt, at patienten husker at vaere opmaerksom pa sin medicin, at tage sin
medicin og at tage medicinliste og medicin med, nar man skal indlsegges eller gar fra én sektor
til en anden. Denne opfordring gar et skridt tilbage og seetter fokus pa, at det farste og elemen-
teere skridt er, at patienter husker medicinen og er opmeerksom pa den. Det lgser ikke alle ud-
fordringerne ved de mange forskellige aspekter, som det kan veere vigtigt, at patienter kender til
— sa som: 1) Kend medicinens navn — ogsa, hvis det skifter navn; 2) Kend indholdet og bivirk-
ningerne — indleegssedlen skal leeses grundigt og forstas; 3) Kend antallet, formen og farven pa
pillerne; 4) Kend til medicinens virkninger sammen med andet af din medicin; 5) Kend for-
brugsmaden; 6) Tag din medicinliste og medicin med ved indlaeggelse.

5.3.3 Forslag til stettehandlinger

Stattehandlingerne beskrives ogsa i sammenhaeng med denne opfordring i fire dimensioner: De
rammer, som radet og opfordringen skal virke i, og dernaest hvad det kraever af henholdsvis
sundhedsprofessionelle, pararende og patienter.

Kontekst

At kende sin medicin er seerlig vigtigt i de sammenhaenge, hvor medicinen bliver taget. Men
ogsa i situationer, hvor der treeffes beslutninger om, hvordan medicinen skal suppleres,
seponeres eller pa anden made aendres. Radet er derfor centralt bade i hjemmet og i
sygehussengen, hvor medicinen bliver indtaget, samt ved overgange mellem sektorer,
indleeggelser og i andre situationer, hvor patienter og sundhedsprofessionelle mgdes.

Derfor kan det veere oplagt at markere medicinens vigtighed i disse situationer med artefakter.
Umiddelbart er det mest oplagt at forestille sig medicinkasser/kufferter/toilettasker, som er en
fysisk markering af, at patienter skal huske at tage medicinen med, nar de skal indleegges og
udskrives. Men det kan ogsa veaere vigtigt at fa medicinen frem pa bordet og minde om, at det er
et anliggende, der skal tales om. Her kunne man eksempelvis teenke p& at fremme
opmarksomheden pa medicinen gennem en bakke, hvor patienter opfordres til at placere sin
medicinliste, s de kan se pa den sammen med de sundhedsprofessionelle. Desuden kan de
sundhedsprofessionelle “servere” savel medicin som opdaterede medicinlister pd samme bakke
og dermed markere, at patienter i en postiv and kan overveje og sparge til “Hvad er det, jeg far
her?” En sadan bakke kunne bade bruges i primeer- og sekundaer sektor og eventuelt ogsa
hjemme hos patienten.

Flere patienter og pararende eftersparger, at Dansk Selskab for Patientsikkerhed udvikler red-
skaber i form af udbyggede medicinlister eller afkrydsningsskemaer, som kan bidrage til, at
patienter far overblik over deres medicinstatus. Her eftersparges det bl.a., at der skal vaere mu-
lighed for at skrive originalpraeparatets navn, nye navne, hvorndr medicinen skal tages, hvor
meget og hvor laenge.
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Professionelle

Det er af stor betydning for de sundhedsprofessionelles behandling af patienter, at de kender
patientens medicin. Derfor er det af stor vigtighed, at patienter i princippet tager deres medicinli-
ste med sig overalt i sundhedsveesenet. Ved indlaeggelse er det vigtigt, at patienten alternativt
medbringer sin medicin i en pose eller lignende. Sundhedsprofessionelle pa sygehuse efter-
spurgte derfor, at sundhedsprofessionelle i almen praksis og hjemmeplejen var bedre til at sige
til patienten, at de skulle huske at tage medicinen med pa sygehuset. Omvendt efterspurgte
sundhedsprofessionelle i almen praksis, at sundhedsprofessionelle pa sygehuse var bedre til at
skrive argumentet for, hvorfor der var lavet om pa medicinen i epikrisen, da det ville veere mere
patientsikkert, fordi det i modsat fald kan give anledning til tvivl og misforstaelser.

Desuden efterspurgte flere sundhedsprofessionelle fra sygehuse, at det burde veere ren proce-
dure, at den praktiserende lzege skulle faxe medicinlisten sammen med henvisningen. En laege-
sekreteer fra almen praksis responderede pa dette og sagde, at det rent faktisk var muligt, og at
der ville veere plads i skemaet til sygehuset til dette.

Pareorende

Pararende har ofte en stor rolle i forhold til at holde @je med medicinen, hvis patienten er meget
svaekket eller far hjemmepleje. | de tilfeelde vil stattehandlingerne under patientens afsnit ogsa
veere relevante for den pargrende. Det kan f.eks. vaere en god idé, hvis den pararende hjeelper
patienten med at vaere opmeerksom pa at fa en fysisk udgave af medicinlisten, og at denne
bliver opdateret, samt at denne eller medicinen medbringes i kontakten med sundhedsprofessi-
onelle rundt omkring i sundhedsvaesenet.

Patienter

Da det er velkendt og udbredt, at der forekommer mange fejl i forbindelse med medicin, star
patienter og pargrende ofte med den store opgave at holde gje med sin egen medicin uden at
have den ngdvendige information og mulighed for det. Det vil naturligvis veere vanskeligt for
mange patienter at gere dette. Undersggelsen vidner om, at patientens rolle oplagt kan teenkes
som en stafetholder. Stafetterne kan teenkes i form af de beskrevne lister, medicinkasser, medi-
cinbakker eller lignende statteredskaber, som er knyttet til patienten, og som har fokus pa pati-
entens indtag af medicin.

5.4 Hvad er naeste skridt i behandlingen?

Jeg har haft nogen, der ringer og siger: "Jeg har veeret pa hospitalet, hvad skal jeg gore nu?”
Jeg ved ikke, hvad jeg skal sige. Jeg oplever ofte, at de ikke ved, hvad der skal ske videre.
(Leegesekretaer, Almen praksis)

Det nzeste skridt i behandlingen - det ma vi forvente, at den gode behandling og afdeling serger
for at forteelle om. Det er et underpunkt til det forste rad. Jeg kan jo ikke fortzelle, hvad eksem-
pelvis onkologerne er i gang med. (Alment praktiserende laege)

Det er vigtigt at vide, hvad der er i vente, men mine erfaringer fra patientforeningen siger mig, at
det er ikke alle, der vil have det at vide. (Patient, 72 ar)

Ordet ‘behandling’ er forkert, der skal hellere sta ‘forleb’. Vi vil ikke have viden for langt frem, for
vi er nadt til at fokusere pa her og nu og forholde os til det. (Pararende)

Réadet "Hvad er naeste skridt i behandlingen?” modtages generelt positivt, men opleves dog som
mindre vigtigt og mere begreenset i forhold til de gvrige tre rad. Essensen i radet — som handler
om, at patienter sikrer sig, at de ikke tabes eller glemmes i behandlingen/forlebet — opfattes ikke
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rigtigt, hverken af sundhedsprofessionelle eller patienter. Til gengeeld opfattes radet af nogle
som en uddybning af rad 1 "Sparg hellere for meget end for lidt”, og mange patienter, pareren-
de og sundhedsprofessionelle mener derfor, at det kan fungere som et underpunkt til, hvad man
skal spgrge om. Andre sagde kort sagt, at de ikke forstod radet.

Det fremgér af ovenstaende citater, at flere forstar radet séledes, at det handler om, at patienter
skal have viden om, hvad der er i vente. Ordet "behandling” viste sig ind imellem at forvirre bade
patienter og sundhedsprofessionelle, da det virker meget afgreensende. "Behandling” kan for-
stds som noget, der udelukkende omhandler patientens videre behandling pa et sygehus, hvor-
for nogle alment praktiserende laeger kan fgle sig sat af, fordi de ikke har mulighed for at forteel-
le patienten noget konkret om, hvad der skal ske i deres behandling pa sygehuset pa eksem-
pelvis onkologisk afdeling. Blandt patienter virkede radet svaert at forholde sig til, da det eksem-
pelvis blev tolket som at handle om noget fremtidigt, sdsom "Hvad venter der mig?”. En patient
tolkede saledes ordet "behandling”, som noget meget langsigtet, hvorimod forleb handlede om,
hvad der skulle ske nu og her. | trdd hermed blev det foreslaet, at ordet "forlab” skulle erstatte
"behandling”.

Radet rummer noget centralt for patientsikkerheden, nemlig at man holder hinanden op pa, at
man skal vaere opmaerksom pa det neeste skridt i patientens forlab. Netop dette forhold frem-
mes ved, at partnerskabets parter bidrager til, at den tidligere beskrevne stafettankegang spre-
des i behandlingssystemets kultur. Derfor har vi ikke givet et bud pa, hvordan radet kan udvikles
til en opfordring med stattehandlinger, men neden for fglger i stedet en opfordring til, at rddet
genteenkes.

5.4.1 Grib stafetten!

Det er vigtigt, at sundhedspersonalet abner op for, at man kan fa information mellem sektor-
overgange. Ellers er man pa herrens mark. (Patient, 61 ar)

Da fokusgrupperne viste, at radet ikke bibringer den betydning, der oprindeligt er teenkt, tyder
det pa, at det ikke blot handler om at omformulere, men snarere gentaenke, hvordan man far
stafettankegangen frem i partnerskabet. Det handler om, at alle partnerskabets parter far mulig-
hed for at engagere sig i, at et patientforleb skrider planmaessigt frem.

Essensen er her, at patienter ved, hvad der skal ske i det videre forleb, da det er med til at
sikre, at patienten ikke bliver glemt i sit forlgb, fordi alle er opmaerksomme péa at felge op og
bidrage til at naeste skridt sker planmeaessigt.

“Grib stafetten” er ikke primeert et rad eller en opfordring til patienterne, men en indbygget
dimension i partnerskabet og de gvrige tre rad. Det handler om kommunikation, glidende
overgange og ikke mindst gensidig tillid — en dimension som intet kontrolsystem kan gare
overfladigt.
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6. Formidling af en aktiv patientkultur

Alle papirerne kommer helt uden kontekst. Et papir skal komme ét ad gangen og i den rigtige
kontekst. Ellers giver det ikke mening. Hver gang man laver et rad, ma man skrive en historie
om, hvorfor det giver mening, altsa at det vil veere en hjzelp for bade patienten og den professi-
onelle. (Sygehuslaege)

Hvis man far radene fra hospitalet, sa er det ogsa sundhedspersonalets handtryk og virker som
om, de opfordrer til, at man gerne ma have den adfeerd, uden at de bliver irriterede. (Pargrende
55 ar).

Det er godt at praesentere pa afdelingen, at sddan ger vi i den her afdeling, ogsa til nyuddanne-
de, sa de sundhedsprofessionelle ved, at patienterne sparger, fordi vi har bedt dem om det.
(Alment praktiserende laege)

TV? — Ja det er en udmeaerket idé, men det skal veere noget, der bliver gentaget. Et slogan. No-
get, der bliver indprentet i borgernes bevidsthed. (Hiemmesygeplejerske)

Denne rapport giver samlet set en indsigt i mulighederne og udfordringerne ved, at en aktiv
patientkultur kan praege sundhedsvaesenet og bidrage til at age patientsikkerheden. Vi har pa
flere forskellige mader understreget, at det er vigtigt, at opfordringer og stattehandlinger indbyg-
ges i de handlinger og rammer, som er en del af hverdagen i sundhedsvaesenet. Det skyldes, at
dette er forudsaetningen for, at gode rad og intentioner kan udvikle sig til handlinger.

Vi hgrer ofte, at patienter allerede modtager rigeligt med papirer, brochurer og materiale, som
de skal laese igennem — faktisk sa det naermer sig “informations-overload”. Men der er samtidig
en viden, som det er vigtig at fa udbredt.

Undersggelsen tyder pa, at der mangler en fzelles forstaelse for, hvad patientsikkerhed er, og
hvordan patienter og pargrende kan bidrage til pa én gang at styrke patientsikkerheden og ska-
be et mere glidende behandlingsforlgb. Denne udvikling fremmes som naevnt ved at indbygge
den aktive patientkultur i sundhedsvaesenets praksis, rutiner og fysiske rammer. Men det kan
ogsa fremmes ved, at den aktive patientkultur bliver en del af det, som borgere og samfundet
forventer af sundhedsveesenet.

Derfor kan det veere en god idé, at der udvikles opfordringer til at handle patientsikkert, som
henvender sig til alle borgere og forbereder os alle pa, hvad vi kan forvente og bidrage med, nér
vi mgder sundhedsveesenet — som patienter eller pargrende. TV-mediets styrke er, at det kom-
mer ind i borgernes dagligstuer og giver mulighed for at formidle opfordringerne sammen med
konkrete historier om, hvordan patienter har oplevet, at de ved at optreede aktivt afklarende har
bidraget til, at de er kommet mere sikkert og glidende gennem et behandlingsforlgb.

Det er vigtigt, at forteellingen om den aktive patientkultur ogsa inddrager partnerskabet og de
sundhedsprofessionelles bidrag. Historien skal undga at kunne opleves som en kritik af de
sundhedsprofessionelles handtering af patientsikkerheden, men i stedet give eksempler p3a,
hvordan partnerskabets parter i feellesskab gger patientsikkerheden. Det kan f.eks. veere ved at
patienter bliver opmaerksomme pa, at de far den rigtige medicin eller det kan vaere eksempler
pa, at patienters undren forhindrer, at de gar glip af en vigtig behandling, nar deres indkaldel-
sesbrev er blevet vaek i posten. Mulighederne er mange.
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Der kunne veere tale om at kabe sig til mediespots, men pressearbejde, hvor historierne bringes
i Go’ morgen Danmark, Nyhederne, Leegens Bord eller andre programmer, som mange danske-
re samles om, har stgrre mulighed for at bringe partnerskabet om patientsikkerheden pa dags-
ordenen.
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