Patientinddragelse i det gronlandske hospitalsvaesen
— fra vision til praksis

LLENE SEIBAK

Abstract

While the Greenlandic National Health Service aims to involve citizens in the pre-
vention and treatment of illnesses, it remains unclear how such patient involve-
ment can be understood, developed, and implemented in contemporary hospital
care. As part of a larger studly, this article contributes to filling this gap in know-
ledge by identifying and discussing drivers and barriers to patient involvement

in a Greenlandic hospital care context. It draws on empirical data generated
from 2018-2020 via semi-structured research interviews and field observations
at Greenland's national hospital in Nuuk, Dronning Ingridip Napparsimavissua. A
total of 11 patients and 14 healthcare professionals were included in this stucly to
ensure variation regarding age and sex, patients” diagnoses, place of residence,
and other socio-demographic factors. Healthcare professionals were also invited
to participate based on their medical specialty and experience. Observations of
bedside care situations and other interactions between healthcare profession-
als and patients, including informal conversations, were conducted. Findings
were analysed using Malterud's systematic text condensation, constituting the
Jollowing themes: 'Patients’ perspectives on the organization of care’; 'Health
professionals’ perspectives on the organization of their work, and ‘Organizational
barriers to patient involvement’ Based on a critical discussion of these findings, it
is concluded that patient involvement will not be accomplished by simply focu-
sing on patients” health competencies and actions. To ensure that hospital care is
provided in real partnership with patients and families, it is crucial that patient
treatment is reorganized to include a more patient-oriented approach, and that
healthcare professionals become aware of the significance of patients’ perspec-
tives and develop new skills to integrate humanistic healthcare into their clinical
practice.
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Introduktion

Denne artikel omhandler organisatoriske perspektiver pa patientinddragelse
i det gronlandske hospitalsvaesen. Formalet er at identificere og diskutere, pa
hvilken made patientinddragelse kan organiseres i forbindelse med hospi-
talsbehandling, samt hvilke faktorer der kan henholdsvis fremme og hindre
inddragelsen. Det er den sidste af tre artikler, der pa empirisk grundlag om-
handler muligheder og betingelser for patientinddragelse i det Gronlandske
sundhedsveesen, men ud fra forskellige perspektiver. | den forste artikel
formidles de sundhedsprofessionelles faglige perspektiver pa patientinddra-
gelse (Mougaard-Frederiksen & Seiback 2021). Den anden artikel omhandler
patienternes personlige perspektiver pa at blive inddraget i pleje og behand-
ling (Seibaek 2021).

Med Sundhedsreformen i 2010 formuleredes et overordnet politisk onske
om, at Sundhedsvesenet i Gronland skulle forandres, sa det i hgjere grad
skulle 'veere et ansvarligt og udviklende sundhedsvaesen som har fokus pa ind-
dragelse af borgeren i forebyggelse og behandling samt fremmer forstaelsen
for egenomsorg’ (Naalakkersuisut 2010; Mougaard-Frederiksen & Seiback 2021,
123). Visionen var og er at udnytte de begraensede ressourcer i Sundhedsveese-
net bedre for derigennem at gore pleje og behandling tilgaengelig for sa mange
borgere som muligt. Helt overordnet blev der saledes fra politisk-administra-
tiv side stillet krav til patienter og pargrende om at veere opsggende og aktive i
forhold til deres helbredstilstand og i deres kontakt med sundhedsvaesenet.

Hidtil er begrebet patientinddragelse primeert anvendt i en vestlig kontekst
og hos patienter med kroniske sygdomme (Lomborg m.fl. 2015; Thaysen m.fl.
2019). Spergsmalet er derfor, pa hvilken made patientinddragelse rent orga-
nisatorisk kan operationaliseres og implementeres i en nutidig grenlandsk
hospitalskontekst. I artiklen argumenteres for vigtigheden af, at der fremad-
rettet udvikles samarbejdsrelationer og arbejdsgange i sundhedsvaesenet, der
i hojere grad fremmer involvering, og at de sundhedsprofessionelle treenes i
at udvikle holdninger og handlinger, der gar i retning af en mere demokratisk
klinisk praksis.

Baggrund
Det gronlandske sundhedsveesen er opbygget efter overvejende biomedicinsk
tradition med et steerkt fokus pa diagnosticering og behandling af sygdom. Det
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er desuden en overordnet malsaetning, at behandlingen i videst muligt omfang
er evidensbaseret, altsd understottet af forskning der har bekreeftet virkning
og/eller bivirkning af den behandling, der gives. Imidlertid repraesenterer
patienternes egne erfaringer, oplevelser og holdninger — ogsa kaldet patient-
perspektivet — vigtige elementer af en evidensbaseret praksis, ikke mindst
nar der skal traeffes beslutninger i forbindelse med pleje og behandling af
syge enkeltpersoner (Sackett m.fl. 1996). Patientperspektivet adskiller sig som
vidensform fra den biomedicinske viden, ved at den omhandler de menneske-
lige aspekter af sygdom, eksempelvis i form af patienters og pargrendes egen
forstaelse af deres situation og deres gnsker og muligheder for at leve med

en given sygdomstilstand og/eller behandling. Patientperspektivet placerer

sig saledes indenfor den humanistiske sundhedsvidenskab, hvor systematisk
inddragelse af patientperspektivet, ogsa kaldet patientinddragelse, udger en
samlebetegnelse for en klinisk sundhedsfaglig praksis der har afseet i patient-
perspektivet (Lomborg m.fl. 2015). Her er malet ikke kun at patienterne pa et
informeret grundlag kan medvirke til at treeffe beslutninger om deres behand-
ling, men i lige sa hej grad, at de stottes i at integrere sygdom og behandling
bedst muligt i deres hverdagsliv (Bregnballe m.fl. 2015). Gennem patientind-
dragelse inviteres patienter og pargrende altsa til at indga i et partnerskab
med de sundhedsprofessionelle, dog indtil videre hovedsageligt pa sundheds-
vaesenels preemisser. For at understrege dette forhold anvendes i det folgende
foruden termen ‘patientinddragelse’ ogsa termen ‘patientinvolvering’, fordi
‘Involvere’” kan bruges aktivt (patient eller pargrende involverer sig), mens
‘inddragelse’ primeert kan bruges passivt (patienten eller den parerende lader
sig inddrage). Patientinvolvering understreger dermed sprogligt en intention
om patienters og pargrendes aktive medvirken pa egne praemisser.

Sundhedsvasenels opbygning

Det gronlandske sundhedsveesen er oprindeligt opbygget efter dansk mo-

del. Her tilbydes undersogelse og behandling af de hyppigst forekommende
sygdomme samt visse former for specialiseret behandling og forebyggelse.

Det er opdelt i 5 sundhedsregioner, der omfatter bade primeer og sekundeer
sektor (Naalakkersuisut 2010; Mougaard-Frederiksen & Seibaek 2021, 122). Et
behandlingsforleb kan derfor straekke sig over store geografiske afstande og
involvere mange forskellige aktgrer: de lokale sundhedsarbejdere i bygden, det
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lokale sundhedscenter, regionssygehuset og/eller Dronning Ingrids Hospital
(DIH), samt i sjeeldnere tilfeelde Rigshospitalet i Danmark med ophold pa Det
Gronlandske Patienthjem. For at sikre lige adgang til sundhedsydelser og for at
overkomme de store geografiske afstande anvendes feelles elektronisk pa-
tientjournal samt den telemedicinske lgsning 'Pipaluk’ (Hgjgaard 2016; Nielsen
m.fl. 2017). Sundhedsvaesenet er afhengigt af udefrakommende arbejdskraft,
primeert i form at vikarierende sygeplejersker og leeger, hvilket sammen med
de geografiske forhold og infrastrukturen gor, at sundhedsvaesenet har meget
hoje driftsudgifter. Dette er formentlig en medvirkende arsag til visionen om
hojere grad af patientinddragelse, bade i det lokale forebyggelses- og behand-
lingsarbejde, og nar overflytning til specialiseret hospitalsbehandling i Nuuk
bliver ngdvendig.

Betingelser for inddragelse

Mange forhold har indflydelse pa patienter og pargrendes muligheder og be-
tingelser for at kunne involvere sig i spargsmal om helbred og behandling, ek-
sempelvis sprog og kultur. Dansk er stadig hovedsproget, men mange patienter
og pargrende taler og forstar ikke dansk i tilstreekkelig grad til at kunne mod-
tage information og indga i draftelser om deres helbredssituation og eventuel
behandling. Det skonnes saledes, at dansksproget personale benytter tolkebi-
stand ved ca. halvdelen af patientkontakterne, hvilket i sig selv kan udgere en
vaesentlig kommunikativ og kulturel barriere.

Tidligere undersggelser har vist, at pleje og behandling ikke kun skal rette
sig mod sygdommen, men ma finde sted pa kulturens og hverdagslivets betin-
gelser (Aagaard 2017). Dette gor sig i seerlig grad geeldende, bade nar der er tale
om alvorlig sygdom (Augustussen m.fl. 2018; Hounsgaard m.fl. 2013), og nar
indsatsen finder sted i mindre byer og bygder (Hounsgaard m.fl. 2012), men ma
antages at spille ind ved langt de fleste patientforlgb. Pa et fagligt og organi-
satorisk niveau betyder det, at den biomedicinske viden og behandling — der
som oftest er udviklet gennem videnskabelige undersggelser i andre, vestlige
samfund — kreever kulturel tilpasning til de mennesker og det liv, der leves
i Gronland. Dette understottes af Augustussen og kolleger, som i forhold til
palliativ pleje og behandling anbefaler, at indsatsen ikke kun forholder sig til
patientens kliniske problemstilling, men medteenker kontekstuelle, kulturelle,
geografiske og organisatoriske aspekter af patientforlgbet (Augustussen m.fl.
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2017 0g 2018). Inddragelse og vidensdeling 'i gjenhgjde’ er her vigtige elementer,
som kan hgjne patienternes informationsniveau og styrke deres handlekom-
petencer, men det kraever en bevidst indsats. Saledes finder Aagaard (2015)
gennem interview og feltobservationer, at patienter som af hospitalspersonalet
opfattes som veerende passive og afventende, uden for hospitalskonteksten
udviser bade handlekraft og opfindsomhed i forhold til at handtere udfordrin-
ger i deres hverdagsliv (Aagaard 2015). Ud fra den antagelse at patienterne vil
kunne profitere af i langt hgjere grad at veere involverede 1 deres hospitalsbe-
handling, er der pa det organisatoriske niveau derfor brug for aktivt at under-
stotte patienter og pargrendes egne ressourcer (Aagaard & Borg 2018).

Men hvordan kan man organisere indsatsen sa patientens perspektiv og
viden indgar i feelles beslutninger om pleje og behandling?

Patientinvolvering i grenlandsk hospitalspraksis — mél, design og metode
[ artiklen spges ovenstaende sporgsmal diskuteret gennem en samlet analyse
af resultater fra projektet "Patientinvolvering i Gronlandsk Hospitalspraksis,
der blev gennemfort 2018-20 ved DIH i Nuuk.!

Projektet er gennemfort indenfor en humanistisk sundhedsvidenskabe-
lig tradition med anvendelse af interview og feltobservationer til udvikling
af viden (Kvale & Brinkmann 2009; Malterud 2001; Wadel 1991) samt akti-
onsforskning med inddragelse af aktgrer i praksisfeltet til udvikling af nye
handlemader i klinisk praksis (Holge-Hazelton (red.) 2012; Kjerholt m.fl. 2016).
Undersggelsen faldt i 3 dele, som er beskrevet i det fglgende. Der blev arbejdet
bade med udvikling af viden og identifikation af problemstillinger samt med
udvikling af nye handlemuligheder I patientforlgbet med afsaet i Plan-Do-Stu-
dy-Act-metoden (PDSA), som er valideret til afprovning og implementering af
forandringstiltag pa praksisniveau (Taylor m.fl. 2014).

Del I: Sundhedsprofessionelle perspektiver pa patientinddragelse
[ forste del af undersggelsen gennemfortes to gruppe- og et individuelt inter-
view med i alt seks sundhedsprofessionelle. Interviewene omhandlede sund-

I. For en neermere praesentation af denne undersogelse, se ogsa Mougaard-Frederik-
sen & Seibaek 2021, hvor der ogsa er redegjort for etik og datasikkerhed. Alle infor-
manter afgav informeret samtykke til at medvirke.
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hedsprofessionelle perspektiver pa patientinddragelse i klinisk praksis, og tog
afseet i nedenstaende semistrukturererede interviewguide (Figur 1), der var in-
spireret af tidligere undersggelser indenfor dette emnefelt (Thaysen m.fl. 2019)
og efterfolgende tilpasset konteksten (Mougaard-Frederiksen & Seibaek 2021).

Introduktion

Vivil gerne hgre jeres perspektiv pa xxx patientforlgb: hvordan forlgbet ser ud fra
jeres vinkel, med jeres gjne, og hvad I mener der kan ggres for at inddrage patienter
og pargrende. Vi gnsker at f& s& mange forskellige synspunkter frem som muligt. |
ma ogsa gerne stille sporgsmal til hinanden undervejs, prov at begrunde jeres svar.

Abningssporgsmal Vivil bede jer hver iseer forteelle hvem I er/ med navn og
funktion i forhold til afdelingens patienter

Droftelse - Hvad er jeres indtryk af patientforlgbet helt overordnet?

af patientforlob - Hvor treeffes de afggrende beslutninger i patientforlgbet?
Hvem treeffer dem og hvornar?

- Hvad synes | kendetegner samarbejdet omkring beslut-
ninger internt pa sygehuset og eksternt (andre sygehuse,
sygeplejestationer etc.)?

- Synes I patienterne skal have mere indflydelse pa de be-
slutninger der traeffes? Hvorfor og hvordan?

- Giver den nuveerende struktur pa patientforlgbet mulig-
hed for at patient og pargrende far indflydelse? Hvorfor og

hvordan?
Madet - Nar I moder patienterne forste gang oplever | sa, at de er
med patienten ordentligt forberedt pa det de skal igennem?

- Hvad med undervejs og i opfelgningsforlobet?
- Hvis ikke - hvad mangler?

- Er der noget | synes fungerer rigtig godt?

- Er der noget | kunne teenke jer at eendre?

- Hvad synes I, vi skal have fokus pa i den videre undersg-
gelse af forlpbene?

- Hvad vil veere det vigtigste for jer som fagpersoner?

Afrunding Tak for forbi I medte op og bidrog med jeres viden.

128 FIGUR 1. Interviewguide PERSONALE
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Del 2: Patientperspektiver pa patientinddragelse

Anden del af undersggelsen bestod af semistrukturerede, individuelle inter-
view med Il patienter samt feltnoter fra sidelpbende deltagende observationer
og uformelle samtaler med tre patienter. I henhold til formalet var fokus her

Overordnede emner for interviewet
- Patienternes beskrivelse af deres udrednings og behandlingsforlab

- Patienternes opfattelse af at veere taget med pa rad, nar der treeffes beslutninger
om behandling

- Hvor i forlpbet patienten oplever patienterne at de vigtige beslutninger traeffes

- Hvilken viden har patienterne om konsekvenser af og bivirkninger til behandlin-
gen

- Patienternes oplevelse af deres mulighed for at udtrykke bekymringer og tvivls-
sporgsmal

Interview guide til patienter FOR behandling

Forteel med dine egne ord hvad der er sket frem til nu hvor du er her pa sygehuset:
- Ved du hvad der skal ske nu? Ved du hvorfor det skal ske?

- Har du faet det at vide, som du har brug for at vide?

- Hvad har du veeret med til at bestemme frem til nu?

Interview guide til patienter med IGANGVARENDE behandling

Forteel med dine egne ord hvad der er sket mens du har veeret her pa sygehuset:
- Hvad har du faet at vide om din sygdom og behandling?

- Er der noget du synes du mangler at vide?

- Var du med til at bestemme noget, da din behandling blev planlagt?

- Kan du tale med personalet om dine bekymringer?

Interviewguide til patienter EFTER behandling (der skal udskrives)

Forteel med dine egne ord hvad der skal ske nu, hvor du skal udskrives

- Har du selv veeret med til at bestemme noget da din udskrivelse blev planlagt?
- Foler du dig klar til at blive udskrevet? Hvorfor?

- Er det noget du mangler at fa at vide? Hvis ja, hvad?

- Foler du dig bedre tilpas nu end da du blev indlagt?

FIGUR 2. Interviewguide PATIENTER
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patienternes egne beskrivelser af deres undersggelses- og behandlingsforlob,
af deres opfattelse af at veere taget med pa rad, nar der blev truffet beslutnin-
ger, samt af deres viden om behandlingen og dens konsekvenser. Interviewene
tog afseet 1 nedenstaende semistrukturererede interviewguide (Figur 2), der
ligesom interviewguiden i Del | var inspireret af tidligere undersggelser inden-
for emnefeltet, tilpasset konteksten (Seibaek 2021).

Del 8: Organisatoriske perspektiver pa patientinddragelse

Tredje og sidste del af undersggelsen havde fokus pa at analysere selve pa-
tientforlgbet med henblik pa at identificere organisatoriske barrierer og mulig-
heder for implementering af patientinddragelse. I denne del af undersggelsen
gennemfortes 12 observationer/uformelle samtaler med i alt 17 sundhedspro-
fessionelle, og der blev udarbejdet feltnoter fra efterfglgende workshop om
implementering af patientinvolvering med deltagelse af ledere pa flere niveau-
er samt plejepersonale i form af jordemeodre, sygeplejersker og assistenter, der
havde forskellige funktioner i klinisk praksis.

Interview

I Del I, der omhandlede de sundhedsprofessionelles perspektiv pa muligheder
for patientinddragelse i patientforlgbet, blev interviewene gennemfort i feel-
lesskab af en videnskabelig assistent (der var primaer interviewer) og LS (der
fungerede som moderator). I Del 2 gennemforte to sygeplejersker de individu-
elle interview med patienter samt foretog feltobservationer, begge dele i teet
samarbejde med LS. Sygeplejerskerne var bekendt med principperne i kvalita-
tiv forskning og havde gennemfort et kort kursus i interviewmetode. Patient-
interviewene blev afholdt pa det/de sprog, deltagerne gnskede: gronlandsk
(fire); dansk (fem); en blanding af gronlandsk og dansk (én) og engelsk (én).
Interview og uformelle samtaler med de ansatte foregik pa dansk. Alle inter-
view blev optaget digitalt og transskriberet. Interview atholdt pa gronlandsk
og engelsk blev oversat til dansk.

Feltobservationer

Sidelgbende gennemfartes deltagerobservationer af plejesituationer og iagtta-
get interaktioner mellem sundhedsprofessionelle og patienter, og der blev gen-
nemfort en temadag om patientinddragelse (Spradly 1980). Umiddelbart efter
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observationerne blev der af observatgrerne taget handskrevne feltnoter, som
hver omfattede en beskrivelse af observationen, observaterens forste indtryk
af situationen samt vedkommendes efterfolgende refleksioner.

Analyse

De transskriberede interview, de uformelle samtaler og feltnoterne blev efter-
folgende analyseret som et samlet dataseet med udgangspunkt i meningskon-
densering (Malterud 2001), hvorved datamaterialet udvikledes fra at udgere
individuelle perspektiver pa emnet til at fremsta som overfeorbar viden, i dette
tilfeelde om patientperspektiver samt sundhedsprofessionelle og organisato-
riske perspektiver pa patientinddragelse (Mougaard-Frederiksen og Seibaek
2021, 148-29.

Resultater
Ud af i alt 20 patienter deltog 11 i interview, og tre deltog i feltobservationer
(figur 3).

De i alt 23 deltagende sundhedsprofessionelle (6+17) repraesenterede otte
forskellige personalegrupper: sekreteerer, rejsekoordinatorer, jordemadre, sy-
geplejersker i forskellige funktioner inklusive ledelse, sundhedshjeelpere, tolke,
leeger samt stabsmedarbejdere.

Den samlede analyse af datamaterialet resulterede i folgende temaer: Pa-
tienters perspektiv pa organisering af pleje og behandling; sundhedsprofessi-
onelles faglige perspektiver pa organisering af arbejdet; organisatoriske bar-
rierer for patientinddragelse. | det folgende beskrives de dertil hgrende fund
understottet af centrale citater.

Patientperspektiver pa organisering af pleje og behandling
Patienterne gav overordnet set udtryk for en afventende holdning. Det var de
sundhedsprofessionelle, der bestemte pa hospitalet, og det var derfor primeert
dem, der kunne (og skulle) tage initiativ til kontakt, selv i forhold til de helt
sma daglige forngdenheder:

.. jeg bliver lidt ydmyg nar jeg mangler handkleeder nar jeg

skal i bad. Det er jo kun personalet der ma hente handklae-

derne, o¢ personalet plejer at se ud til at have travlt. Det
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kan godt gore én lidt tilbageholdende. Det samme geelder
nar man skal bede om en kande vand.

Pt. | Tidspunkt Alder | Kon | Kontakt | Op. | Erhverv Bosted | Interview | Observ. | Sprog
1 Udskrivelse | 45 K Planlagt | Ja | Skolelaerer By Jarnoter DK
2 Indlaeggelse | 248 M | Akut Ja | Uoplyst Bygd Nej
3 Udskrivelse | 60 K Akut Nej | Uoplyst By Nej!
X Indleeggelse | 60 K Akut Nej | Selvstendig | By Jatnoter DK
5 Udskrivelse | 27 K Planlagt | Ja | Uoplyst Nuuk | Nej?
6+9 | Indleeggelse | 624 M Planlagt | Ja | Fareholder Bygd Nej? Ja+noter | DK
7 Indleeggelse | 67 K Akut Ja | Pensionist Nuuk | Jatnoter DK
8 Indlaeggelse | 82 M | Akut Nej | Pensionist By, DK | Ja+noter DK
10 | Indlaeggelse | 58 M Akut Ja | Fisker/fanger | Bygd Ja+tnoter Grl.
11 Indleeggelse | 20 M Akut Ja | Ufagleert Nuuk | Jatnoter Eng.
12 | Dagkirurgisk | 19 K Planlagt | Ja | Uddannelse | By Jatnoter | DK
13 | Indlagt 23 K Akut Nej | Hiemmeg. Nuuk | Ja+tnoter Grl.
12| Overflyttes | 58 K Akut Nej | Uoplyst Bygd Jatnoter Grl.
15 | Postop. 14 K Akut Ja | Specialarb. Bygd Jatnoter Grl.
16 | Ambulant 29 M Akut Ja | Selvsteendig | Nuuk | Jatnoter DK
17| Indleeggelse | 77 M | Akut Nej Pensioneret B Ja+noter DK
. + iS

&8 I mekaniker Y
18 | Indlaeggelse | 55 M Planlagt | Ja | Uoplyst By Jasnoter | DK
19 | Ambulant 624 K Planlagt | Nej | Uoplyst Nuuk | Nej”
20 | Ambulant 53 M Planlagt | Nej | Uoplyst By Nej?

TLalt11 lalt 8

L. Er angiveligt skidt tilpas — ser ogsa sadan ud, bleg og bekymret. Har besog.

2. Vil gerne vaere med, men bliver hentet, for interviewet kan finde sted.

3. Vil ikke deltage i interview — men vil dagen efter gerne tale med os, bare ikke interviewes.
2. Onsker ikke at deltage — er ifplge eget udsagn for genert.

5. Patienten moder ikke op — problemer med billetten.

132 FIGUR 3: Oversigt over deltagende patienter
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Derfor, og 0gsa selv om nogle patienter havde vigtige erfaringer med deres
sygdom og forslag til forbedringer af deres pleje og behandling, afventede de
at blive kontaktet af personalet:

Jeg syntes kun at det var maerkeligt at der i gar, da vi snak-
kede med laegen, blev der sagt, at min blodprocent var lav,
at jeg skulle have antibiotika og saltvand. Men jeg fik ikke
saltvand

I: N&, selvom laegen sagde dette til dig?

Ja, selvom laegen sagde det til mig sa blev det ikke gjort,
men jeg sagde det heller ikke til personalet.

Tilsyneladende pavirkede bade hospitalsmiljget og patienternes egne for-
ventninger deres muligheder for at interagere aktivt. Pa den anden side skabte
det at veere godt informeret om sygdom og behandlingsplan og at veere i dialog
med de sundhedsprofessionelle en ny forstaelse hos patienterne og gav de
fleste en folelse af tryghed og af at veere involveret:

Jeg foler desuden, at det var vigtigt for mig at se mit sar
efter operationen. Hende der skiftede forbindingen sagde,
at saret sa fint ud, hvilket ogsa var en stor lettelse for mig.
Jeg syntes selv, at det sa lidt grimt ud med saret, men at en
fagperson, som ved hvordan sadan noget skal se ud, sagde
at det sa fint ud, var en lettelse.

Men ikke alle informanter syntes inddragelse var hensigtsmeessig. Saledes
fortalte en eeldre patient os, at han ikke var vant til at stille spgrgsmal. Ad-
spurgt forklarede han, at man i Grgnland lever under forhold, der i mange
tilfeelde ikke kan pavirkes, og hvor den eneste mulighed for at klare sig er at
vaere talmodig og ikke stille for store krav.

Sundhedsprofessionelles faglige perspektiver pa organisering af arbejdet

Som det tidligere har vaeret beskrevet (Mougaard-Frederiksen og Seibaek 2021,
151), mente de fleste sundhedsprofessionelle, at det var vigtigt at inddrage
patienterne, men der var betydelig usikkerhed i forhold til, hvornar og hvor-
dan der kunne praktiseres inddragelse, ligesom de sundhedsprofessionelle var
usikre pa deres egen rolle og professionelle ansvar. Inddragelse af patienterne
blev primeert italesat som indhentelse af patientens tilsagn til en undersggel-

se eller behandling, som patienten i forvejen havde modtaget information om 133
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(sakaldt informeret samtykke), og ikke som en dialog med afsaet i patientens
gnsker og behov:

Jeg teenker det er lidt op til dem selv at sige til, vi kan jo
ikke, altsa vi siger jo hvis de skal til operation f.eks. sa siger
vi de risici der er, altsd leegen gor det, "er det noget du
onsker?” Og det er ligesom — jeg taenker, det er deres eget
ansvar at kunne sige fra, hvis der er noget de [ikke] vil veere
med til. Jeg ved ikke lige hvordan man kan gore det, det er
lidt sveert, hvilken rolle sydeplejersken, altsa hvilken rolle
skal jeg have i det her.

De sundhedsprofessionelle angav desuden, at patienterne manglede viden
om anatomi og fysiologi og om, hvorfor de egentlig var indlagt, hvilket i deres
professionelle perspektiv udgjorde en barriere for, at de kunne blive inddra-
get. Ligeledes blev det fremheevet, at patienterne ikke havde den fornadne
viden om sundhedsveaesenets made at fungere pa rent organisatorisk, ikke
havde journaladgang, og ofte ikke kendte deres rettigheder under indleggelse
(Mougaard-Frederiksen og Seiback 2021, 152). Sidst men ikke mindst beskrev de
sundhedsprofessionelle patienterne som generelt afventende af natur, bade i
den positive betydning at de var talmodige, udholdende og virkelig gode til at
stotte hinanden, og i den negative betydning at de i mange situationer var for
passive og autoritetstro:

... der er sddan meget stor autoritetstro stadigveek, tillid til
sundhedsvaesnet pa mange punkter. Og sa ved jeg ogsa godt
(at) vi ser den helt anden gruppe som har undersegt alt og
som stiller mange krav og mange sporgsmal — men der er
virkelig ogsa den gruppe der altsa bare leegger sig fladt ned
og siger "l ved bedsl".

Organisatoriske barrierer for patientinddragelse

I mange tilfaelde fik patienten forst kontakt med den afdeling, vedkommende
skulle indleegges pa, ved ankomsten til DIH. Desuden fik man ofte forst besked
om indleeggelsen meget kort tid for afrejsen til DIH, hvilket iseer kunne veere
problematisk nar behandlingsforlobet kraevede forberedelse:

[ forste omgang da jeg kom ind til laboratoriet — de skulle
tage blodprove. Det vidste jeg ikke — det forstar jeg ikke.
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Sa sporger jeg: hvorfor skal I tage blod af mig? Altsa — hvad
er der galt? Jamen der star at du skal rejse (til hospitalet i
Nuuk). Na!

Saledes kunne der opsta kommunikationsbrist allerede fra starten, tilsy-
neladende iseer i de tilfeelde hvor patienterne blev informeret af ikke-sund-
hedsfagligt personale. Bade sundhedsprofessionelle og patienter beskriver,
at det ikke helt sjeeldent sker, at patienterne rejser til sygehuset uden at vide,
hvilken behandling eller undersggelse de skal have foretaget. En organisatorisk
udfordring kan desuden veere manglende eller ufuldsteendig dokumentation i
patientjournalen, hvilket i veerste fald kunne afstedkomme, at patienten blev
indkaldt til samme behandling mere end en gang:

Vi havde ogsa lige en patient i dag der var blevet set sidste
maned i ... til bade gastroskopi og koloskopi ... [kikkertun-
dersggelse af mavesak og tarm| og som kom til gastroskopi
igen i dag, fordi man har glemt at afslutte den her henvis-
ning og sa var den bare gaet videre.

Sidst men ikke mindst udgjorde bade geografiske forhold og lokal beman-
ding veesentlige udfordringer, som her hvor en patient er kommet alvorligt til
skade med sin finger:

Jeg matte vente en uge i ... selvom det var meningen at jeg
skulle ses af en leege i ... grundet vejret matte det udskydes.
Der kom derfor beteendelse i saret. Heldigvis kom jeg afsted
til ... ugen efter, her var smerterne begyndt at tiltage ... Da
jeg kom til ... blev jeg bedgvet pa fingeren og leegen forsggte
at saette min finger pa plads, men det lykkedes ikke. Dagen
efter provede laegen igen, men det lykkedes heller ikke. Lee-
gen fortalte s, at det var ngdvendigt at jeg skulle til Nuuk.

Diskussion
Pa baggrund af undersogelsen skal det i det folgende droftes, hvordan man
ikke kun individuelt, men ogsa rent organisatorisk kan understgtte patientind-
dragelse i forbindelse med hospitalsbehandling, samt hvilke faktorer der kan
henholdsvis fremme og hindre involvering.

Patienterne og deres familier vil i kraft af behovet for behandling af sygdom

I udgangspunktet altid veere inddragede. Samtidig vil hospitalsindlaeggel-
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sen for mange vaere et mgde med et fremmedartet system, som kan opleves
uforstaeligt og hos nogle affode resignation og passivitet. Patienternes ople-
velse af, at hospitalet fungerer pa de sundhedsprofessionelles betingelser, og
at de ma indordne sig de skrevne og uskrevne regler, er ikke enestaende i en
Gronlandsk kontekst, og feenomenet kan have mange arsager: For del farste
etableres kulturen i sundhedsveesenet i langt hojere grad af de sundhedspro-
fessionelle, der dag for dag er vant til at arbejde i sygehuset, end den gor af
patienterne, der for de flestes vedkommende sa at sige ‘passerer igennem’ med
kun fa dages indlaeggelse. For det andet oplever patienter sig, uanset deres
sundhedskompetencer og position i samfundet i gvrigt, ofte som i et ulige
magtforhold, hvor de grundleggende er athaengige af de sundhedsprofessio-
nelles dygtighed og velvilje (Handberg m.fl. 2017). Denne undersogelses fund
bekraefter saledes tidligere undersggelser, der viser at man som gronlandsk
patient ofte vil afvente begivenhedernes gang og sa vidt det er muligt udvise
veerdighed og ro udadtil (Schltitter 2020). Hvor velegnede disse egenskaber pa
den ene side kan veere i forhold til at sta et sygdomsforlgb igennem med tal-
modighed og udholdenhed, sa kan de pa den anden side forhindre, at patien-
ten bliver inddraget og opnar indflydelse pa sit behandlingsforlgb. Dette kan,
sammen med den pavirkede helbredstilstand (smerter, kvalme, udmattelse)
fremkalde en seaerlig sarbarhed, ligesom det kan opleves som et identitetstab,
hvis man som patient oplever sig reduceret fra en person i egen ret til kun at
vaere en sygdom, en 'blindtarmsbetaendelse pa stue 15

Det ser altsa ud til, at det ny fokus pa samarbejde, aktivitet og selvforvalt-
ning, som er italesat fra politisk-administrativt hold, ikke bare repraesenterer
en forbedring, men ogsa en udfordring for bade patienter og sundhedsprofes-
sionelle, som kraever organisatoriske forandringer i sundhedsvaesenet.

For det forste ma der gennem undervisning og treening af de sundheds-
professionelle arbejdes for, at patientperspektivet kommer til at udggre en
integreret del af en kulturelt sensitiv evidensbaseret praksis, hvor der ikke
kun fokuseres pa sygdomsbehandlingen, men ogsa pa patientens sundheds-
kompetencer og gnsker i forhold til at leve sit liv bedst muligt med sygdom
og behandling. Der skal saledes skabes organisatoriske forudsaetninger for et
ligeveerdigt mgde med patienterne, som kan understgtte egdenomsorg og sund-
hedskompetencer og mindske sarbarhed.
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Opgaven med at forbedre de organisatoriske forhold der pavirker patient-
forlgbet for, under og efter hospitalsbehandlingen, og som udger selve fun-
damentet for en gget inddragelse, kan ikke uddelegeres til patienter og sund-
hedsprofessionelle alene, men ma understattes strategisk, ledelsesmaessigt og
gkonomisk. Som skattefinansieret velfeerdsinstitution indtager sundhedsveese-
net en vigtig plads i det gronlandske samfund. Det er imidlertid udviklet efter
dansk model, med regionalt placeret forebyggelse, pleje og behandling, og med
centralisering af den komplekse sygdomsbehandling pa landssygehuset, DIH, i
Nuuk (Velfeerdskommissionen 2010). I denne efter arktiske forhold hgjt specia-
liserede organisation dominerer en vestlig, biomedicinsk sygdomsforstaelse,
hvor malet er effektiv og hurtigt diagnosticering og behandling af veldefine-
rede, afgreensede sygdomstilstande som primeert indsatsomrade. Uanset at
dette i et sundhedsprofessionelt perspektiv kan veere fuldsteendig logisk, kan
det for ikke sa fa patienter og pargrende opleves som serdeles kontrastfyldt i
forhold til egen kultur og sygdomsopfattelse (Kleinman 1988). Eksempelvis re-
praesenterer det grgnlandske begreb peqginneq en helhedsorienteret forstael-
se af sundhed som et liv med gode relationer samt mad og oplevelser i og med
natur og kultur (Health 2020), og ikke bare fraveer af sygdom.

En afventende holdning hos patienterne kan derfor pa den ene side slet og
ret skyldes heflig tilbageholdenhed, og derfor blot kraeve en aben invitation
til at deltage, men den kan pa den anden side ogsa veere udtryk for manglen-
de indsigt i og medejerskab af den institutionelle, biomedicinske malsaetning
som sundhedsvasenet repraesenterer. Sidelgbende hermed eksisterer der som
tidligere naevnt — i hvert fald i den eeldre del af befolkningen — en kulturelt
dybt forankret mestringsstrategi, der viser sig ved talmodighed overfor livets
tilskikkelser sammen med den forholdsvis udbredte forestilling, at sygdom i
kroppen er noget, sundhedsvaesenet tager sig af (Aagaard 2015). Sidstnaevnte
skyldes formentlig, at det er det signal, sundhedsvaesenet hidtil har sendt, og
som det kreever tid at forandre.

Den indlagte patient er altsa i kraft af sin sygdom og blotte tilstedeveerel-
se pa hospitalet allerede inddraget, men ikke ngdvendigvis involveret. Farste
skridt i retning af reel involvering er derfor en organisatorisk understattelse
af, at sundhedsvaesenet som system og de sundhedsprofessionelle som dets
aktorer erkender deres magtposition i forhold til patienterne og inviterer dem
til at indga 1 et reelt partnerskab omkring deres sygdom og behandling. Denne
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proces er nu igangsat pa et overordnet niveau, men omstillingen ma forventes
at kreeve tid (Olesen m.fl. 2020).

Samlet set viser underspgelsen, at bade det administrative system, patien-
terne og de sundhedsprofessionelle gnsker det samme, nemlig at borgerne i
langt hojere grad kan veere aktive deltagere i deres sygdomsforlgb, men de gor
det ud fra forskellige perspektiver.

Patienter er ikke bare patienter. De lever vidt forskellige liv og har forskel-
lige erfaringer, forudsaetninger og livsvilkar, ogsa selv om de fejler det samme
og skal have ngjagtig den samme behandling. Det vil derfor veere individuelt, i
hvilket omfang og pa hvilken made den enkelte kan indga aktivt i sit behand-
lingsforlab (Seibaek 2020). Mens nogle patienter har mange ars erfaring med
sygdom o¢ behandling enten som patient eller pargrende, kan indleggelsen pa
sygehus for andre veere det forste mode med et system, hvis regler og arbejds-
gange kan virke temmelig uforstaelige. Mange patienter ma forventes at reage-
re herpa ved at forholde sig afventende. Men som de sundhedsprofessionelle
ganske rigtigt papeger, sa kan en for afventende tilgang hindre patienten i at
fa indflydelse pa sit behandlingsforlgb. Her er det pa nuveerende tidspunkt de
sundhedsprofessionelles ansvar at invitere til kontakt, hvilket undersggelsens
fund viser, kan veere en uvant og uoverkommelig opgave for den enkelte.

Sygdom og indleeggelse pa hospital er ofte et familieanliggende, og familien
kan vaere til stor stette for patienten bade menneskeligt, praktisk, og i forhold
til samarbejdet med sundhedsvaesenet (Aagaard 2015). Det er derfor vee-
sentligt ogsa at kunne inddrage de pargrende i forbindelse med hospitalsbe-
handling, naturligvis under forudsaetning af at patienten gnsker dette (Agard,
Seibeek & Bregnballe 2017). Imidlertid viste undersggelsen, at inddragelse af
pargrende ofte i praksis afhang af’ deres bosted. Pa grund af den korte afstand
mellem bolig og sygehus kunne pargrende bosat i Nuuk vaere med til samtaler,
hvilket ikke pa samme made var tilfeeldet, hvis den pargrende kom fra ky-
sten. Pargrende optradte saledes i mange tilfeelde som centrale, men usynlige
aktgrer i behandlingsforlgbet, som kun patienten selv havde kontakt med via
mobiltelefonen, ikke fordi forstaelsen af de parerendes betydning ikke var til
stede hos de sundhedsprofessionelle, men pa grund af organisatoriske forhold,
sasom mangel pa — eller prisen pa — indkvartering, internet osv.

Hvad skal der til, for at patienterne kan blive mere inddraget? | forste del
af undersagelsen foreslar personalet at patienterne skal modtage mere viden
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i form af information om deres sygdom og behandling, og at de tildeles ad-
gang til viden, som de selv kan opsege, eksempelvis i form af journaladgang

og oplysning om sundhedsveesenets tilbud (Mougaard-Frederiksen & Seibaek
2021). Sidstneevnte er vaesentlige organisatoriske forudssetninger for, at pa-
tienterne kan opna indflydelse (Aagaard & Borg 2018). Men sarbarhed i form af
manglende eller sparsom forstaelse, fysiske og psykiske gener, sprogbarrierer,
fraveer af familien og ophold i et uvant hospitalsmiljo kan hindre nogle patien-
ter i at benytte sadanne tilbud. Det er derfor vigtigt, at man i organiseringen af
patientforlgbet ogsa er opmeerksom pa, at ikke alle patienter har ressourcer til
at veere aktive, eksempelvis i lange eller uforudsigelige pleje- og behandlings-
forlob (Seiback 2020).

Den form for viden, personalet efterlyser hos patienterne har, som det
fremgar af det empiriske materiale, primeert afseet i en biomedicinsk forstael-
se af sygdom og behandling. Den viden som patienterne rent faktisk besidder
om deres egen forstaelse af deres sygdom, deres oplevelse af og erfaringer
med kroppen, samt deres muligheder og ensker for fremtiden, eftersporges
tilsyneladende ikke i samme grad. Men hvis der skal ydes en kultursensitiv,
sundhedsfaglig indsats, sa ma man have indblik i den enkelte patients saerlige
livssituation helt konkret, sa der skabes indsigt i, hvordan patienten selv opfat-
ter sin situation, og hvilke livsveerdier der har indflydelse pa valg og handlin-
ger. Det handler altsa ikke kun om patientens biomedicinske viden, motivation
eller evner, men ogsa om, at personalet forstar og anerkender veerdien af at fa
indsigt 1 de livsmuligheder, patienten har til radighed, faktorer som patienten
maske ikke selv ved, har betydning for behandlingen. Der er her tale om et
paradigmeskift, hvor de sundhedsprofessionelle anerkender patientens per-
spektiv som legitim viden og tilleegger den viden veerdi. Eksempelvis ved at
de sundhedsprofessionelle bliver bevidste om, at indleeggelsen pa hospitalet
udgar en undtagelse i patienternes liv, og at der kan veere vaesentlige, men for
dem ukendte grunde til at patienterne lever deres liv som de gor.

Netop anerkendelse af patienternes viden om deres egen situation er en af
de vigtigste forudseetninger for at indga i et aktivt og ligevaerdigt samarbejde.
Men inddragelse af patienternes viden i form af deres erfaringer, oplevelser
og veerdier har vist sig at udgere en udfordring for de sundhedsprofessionelle
(Mougaard-Frederiksen & Seibaek 2021; Seibaeck 2021). Dels har de sundheds-
professionelle hidtil primeert udevet deres faglige autoritet ud fra biomedi-
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cinske kriterier og pa den made indtaget en ekspertrolle i forhold til patien-
ten, dels er det for mange patienter stadig nyt og uvant at skulle veere aktive
medspillere. Det er altsa ikke en sufficient losning udelukkende at fokusere pa,
at patienterne far mere viden og bliver mere aktive, sa laenge de pa sygehuset
stadig bliver modt af et sundhedssystem, som er bundet af et biomedicinsk
fokus med fastlagte strukturer og rutiner, der er indarbejdet gennem artier.

Der méa organisatoriske forandringer til: uddannelse af personale, reorga-
nisering af patientforlgb, ny indretning af sengestuer og undersggelsesrum og
nyt informationsmateriale udarbejdet i samarbejde med patienterne. Malet
ma vaere at tilpasse organiseringen af sundhedsvaesenet og de veerdier, det
drives efter, til patienternes behov — naturligvis til gavn for patienterne, men
ikke kun. Undersggelser viser nemlig, at der kan opnas en bedre ressource-
udnyttelse, hvis sundhedsvaesenet tilpasses patienternes behov, og at der er
vaesentligl storre arbejdsgleede for personalet forbundet med at arbejde pa-
tientinvolverende. Hojere grad af inddragelse kan saledes sikre feelles ejerskab
af beslutninger, feerre medicineringsfejl og utilsigtede heendelser, bedre efter-
levelse af behandlingen hos patienten, samt styrke patientens tro pa at kunne
(og deres gnske om at ville) bidrage. Sidst men ikke mindst kan patientind-
dragelse medvirke til fastholdelse af medarbejdere qua storre jobtilfredshed
(Phillips m.fl. 2016).

Mange patientforlgb der indbefatter specialiseret behandling ved DIH, vil i
udgangspunktet veere organisatorisk komplekse, ganske simpelt pa grund af de
store geografiske afstande og logistiske udfordringer i forhold til transport og
vejrforhold. Betydelig uforudsigelighed helt frem til indleeggelsen og behand-
lingens start er uhensigtsmeessig, men ikke usaedvanlig; alt kan ikke planlaeg-
ges. Imidlertid forhgjer de mange aktorer, der er involverede i den enkelte
patients forlgb, risikoen for kommunikationsbrist betydeligt. Et forste skridt
kunne derfor veere at skabe overblik over behandlingsforlobene og forenkle
kommandovejene. Den manglende viden om hvad der lokalt sker med patien-
terne igennem forlgbet, er ligeledes et signal om, at der er brug for at styrke
bade dokumentationen i patientens journal og en koordinerende indsats i
overgangene.
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Styrker og svagheder ved undersagelsen

Undersggelsens fokus har overordnet set veeret at tilvejebringe og formidle vi-
den om, pa hvilken made patientinvolvering kan styrke patienters handlekom-
petencer og gge deres helbredsrelaterede livskvalitet samt identificere hvilke
organisatoriske forandringer, der understotter patientinvolvering og optimal
ressourceudnyttelse, samt skaber handlemuligheder for patienter og profes-
sionelle undervejs i patientforlgbet. Eftersom undersogelsen kun er foretaget
pa et enkelt hospital, nemlig landshospitalet, ma resultaterne fortolkes i lyset
af denne omsteendighed. Yderligere udforskning af et regionalt perspektiv pa
patientinvolvering i sygehusregi er derfor relevant.

For mange patienter udger deres pargrende en uvurderlig ressource i deres
sygdoms- og behandlingsforlgb. Det repraesenterer derfor en begraensning,
at vi hverken havde mulighed for at inddrage de pareorendes eget perspektiv i
undersggelsen eller at observere interaktionen mellem patienter, pargrende og
sundhedsprofessionelle pa hospitalet.

En kvalitativ tilgang til undersogelsens formal med inddragelse af interviews
og feltobservationer har etableret et indholdsmeettet og varieret datagrundlag.
Det er en styrke, at patienter fra hele Gronland samt at otte forskellige slags
sundhedsprofessionelle deltog, hvilket skabte variation i alder, kon, uddannel-
se og levevilkar, og dermed ogsa variation i deltagernes forestillinger om og
erfaringer med patientinvolvering. Det er ogsa en styrke, at analyser af bade
interviews og observationer viste overlap i holdninger og personlige syns-
punkter, uanset deltagernes alder, geografiske og sociopkonomiske baggrund.

Konklusion

Grundet ressourceknaphed samt stigende bevidsthed om patientrettigheder
er der et gnske i det gronlandske samfund om, at patienter tildeles bedre
indflydelse i deres kontakt med sundhedsvaesenet. Bade patienterne selv og
de sundhedsprofessionelle gnsker, at der i hojere grad skabes mulighed for, at
patienter kan involvere sig i sundheds- og sygdomsspgrgsmal, ogsa i forbin-
delse med specialiseret behandling og hospitalsindlaeggelse. Hvis denne vision
skal lykkes, skal den sundhedsfaglige indsats ikke udelukkende fokusere pa
patienternes sygdom, men ogsa inddrage deres kulturelle baggrund og livsfo-
relse. Det kraever en lang reckke organisatoriske forandringer i sundhedsvaese-
net med forenklede arbejdsgange, tilpasset de mennesker, der skal behandles.
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Sidelobende ma der udvikles en feelles forstaelse af patientinddragelse, som i
hojere grad inviterer patienterne til at bidrage aktivt, og som understotter de
sundhedsprofessionelle i deres rolleskift fra eksperter til samarbejdspartnere.

Taksigelser

En varm tak til de patienter og sundhedsprofessionelle som brugte tid og
kreefter pa at bidrage til undersogelsen, og til projektets dygtige og engagerede
samarbejdspartnere: Laila Frederiksen, Najannguaq Petersen, Dorthe Moller,
Lise Becker Rosing, Helle Mougaard-Frederiksen, Tina Munk og Ella Skifte.
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