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Forord

Der seettes i disse ar oget fokus pa patienternes mede med sundhedsvaesenet, og der
er en stigende interesse for at inddrage patienternes perspektiv mere konsekvent i
sundhedsveesenets arbejde.

Patienterne forventer naturligvis, at den sundhedsfaglige kvalitet i behandling
og pleje er i orden. Patienterne forventer ogsa et positivt mede med sundheds-
personalet, og at de bliver modt som individuelle personer, med egne ensker, for-
ventninger og behov til sundhedsvaesenet. Det handler bl.a. om sundhedsperso-
nalets evne til at kommunikere, patientinformationen, medinddragelse i patient-
forlebet, og at patienterne bliver modt med veltilrettelagte og gennemskuelige
patientforleb.

Med denne publikation er der sat fokus pa patientens meode med sundhedsveesenet
og de sakaldte mellemmenneskelige relationer, der ogsa ofte er blevet omtalt som
“de blode verdier”.

Med det hovedformaél at udvikle og forbedre kvaliteten i de mellemmenneskeli-
ge relationer, i sundhedspersonalets mode med patienten, har en raekke centrale
aktorer i det danske sundhedsveesen i feellesskab taget initiativ til at udarbejde 20
anbefalinger for de mellemmenneskelige relationer. Anbefalingerne er prioriteret
og formuleret i enighed gennem en felles arbejdsproces, der ogsa undervejs er
blevet suppleret med forskningsmeessig viden og dokumentation inden for om-
radet.

Med dette initiativ, og en feelles formulering af 20 konkrete anbefalinger om kom-
munikation, kontinuitet og medinddragelse i patientens mgde med sundhedsvaese-
net, er der udarbejdet en konkretisering af en reekke centrale veerdier i det danske
sundhedsveesen. Hertil er materialet blevet suppleret med en reekke anvendel-
sesorienterede vaerktojer til maling og dokumentation i 8 delpublikationer, der ud-
gives i en skriftserie om emnet.

Der er grund til at takke alle samarbejdsparter, der har deltaget engageret og kon-
struktivt i udarbejdelse af anbefalingerne. Tak ogsé for den viden og indsigt, de veer-
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dier og holdninger samarbejdsparterne har bidraget med, og som har gjort det feel-
les produkt sa brugbart og perspektivrigt.

Projektet indgar som et indsatsomrade i Den Nationale Strategi for Kvalitetsudvik-
ling i Sundhedsveesenet. Denne publikation ses som et veesentligt bidrag til denne
udvikling. Det samlede materiale vil endvidere indgd som baggrundsmateriale for
det videre arbejde med de mellemmenneskelige relationer i Den Danske Kvalitets-
model.

Med disse anbefalinger er der nu skabt en veesentlig ramme for en styrkelse og fort-
sat udvikling af patientperspektivet og de mellemmenneskelige relationer i patien-
tens mode med det danske sundhedsveesen.

Udfordringen vil nu veere at fa anbefalingerne dreftet lokalt pa alle niveauer i sund-
hedsvaesenet, saledes at de bliver bade konkretiseret, neerveerende og forpligtende
med henblik pa at give patienterne de bedst mulige oplevelser i det personlige og
individuelle mede med sundhedsvaesenet.

Pa vegne af alle samarbejdsparter, der i feellesskab har deltaget i arbejdet og taget
initiativ til at udgive anbefalingerne.

Kristian Ebbensgaard
Formand for Amtsrddsforeningen i Danmark

Juni 2003

Amtsradsforeningen, Center for Sma Handicapgrupper, Dansk Selskab for Kvalitet
i Sundhedsveesenet, Dansk Sygeplejerdd, De Samvirkende Invalideorganisationer,
Den Almindelige Danske Leegeforening, Forbrugerradet, Hjerteforeningen, Hoved-
stadens Sygehusfeellesskab, Kreaeftens Bekeempelse, Landsforeningen af Polio-, Tra-
fik- og Ulykkesskadede, Landsforeningen Bedre Psykiatri, Landsforeningen SIND,
Patientforeningen Danmark og Scleroseforeningen

Il unico0s



Indholdsfortegnelse

Kapitel 1: De samlede anbefalinger ...................oo0a... 7
Kapitel 2: Indledning ............ ..o, 17
Projektinitiativet .......... .. . o i i il il 17
Kapitel 3: Introduktion ........... ..., 23
Maél og dokumentation ................. ... . oo 25
Anbefalingerne .......... ... ...l 26
Anvendelse af anbefalingerne . ........... ... ... . .. 27
Kapitel 4: Grundlaget for anbefalingerne ...................... 29
Kapitel 5: Begreber og terminologier .......................... 35
Begrebsramme: Struktur, proces og resultat ............... ... 37
De mellemmenneskelige relationer i sundhedsveesenet ........ 38
Kapitel 6: Kommunikation.............. ..., 39
Relationen mellem patienten og sundhedspersonalet .......... 42
Sundhedspersonalets kompetencer ................. ... ... .. 46
Resultatet for patienten ............. ... ... ... oL 47
Anbefalinger vedrerende kommunikation ................... 50
Kapitel 7: Medinddragelse ..., 55
Sundhedspersonalets kompetencer ......................... 56
Relationen mellem patienten og sundhedspersonalet .......... 58
Resultatet for patienten ............. ... ... ... oL 58
Anbefalinger vedrerende medinddragelse ................... 59
Kapitel 8: Kontinuitet ............ ... ool 61
Sundhedspersonalets kompetencer ......................... 64
Relationen mellem patienten og sundhedspersonalet .......... 65
Resultatet for patienten ............. ... ... ... oL 67
Anbefalinger vedrerende kontinuitet . . ............. ... ... .. 68

PATIENTENS M@DE MED SUNDHEDSV/ESENET



Kapitel 9: Parerende til patienter ....................ooiuoine.

Anbefalinger vedrerende parerende ........... ... ... ..o L.

Kapitel 10: Patientevaluering ........................ ...

Forskellige metoder .......... ... ... ... ... . ..

Indikatoromrader ........ ... .. ..

Anbefalinger og indikatoromrdder .......... ... ... ... 0L

Maling af helbredsrelateret livskvalitet .................. ... ...

Litteraturhenvisning ............oiiiiiiiiiiiiiiiiiiii,

Bilag
Bilag 1:

Bilag 2:

Bilag 3:
Bilag 4:

Il unico0s

Deltagere i konferencen om “De Blode Veerdier i samspillet mellem
patient og sygehus” 31. oktober 2001

Faglige noglepersoner, som har kommenteret udkast til publikationen
Delpublikationer og videnskabelige artikler

Lov nr. 482 af 1. juli 1998 om patienters retsstilling

71
74

77
77
80
82
96

99



KAPITEL 1

De samlede
anbefalinger

Baggrund

Med denne publikation seettes der fokus pa de mellemmenneskelige relationer i pa-
tientens meode med det danske sundhedsveesen.

Som en del af projektet er der blevet udarbejdet anbefalinger for, hvordan sund-
hedspersonalet sikrer kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer. Derfor blev
der i efterdret 2001 nedsat en national arbejdsgruppe, som sammen med projektets
projektgruppe har udarbejdet neerveerende publikation med 20 anbefalinger til
sundhedspersonalet. Anbefalingerne satter fokus pé tre centrale temaer i patient-
forlebet: Kommunikation, medinddragelse og kontinuitet.

Anbefalingerne praesenteres her samlet, men findes ligeledes i forbindelse med tek-

sten i publikationen. I publikationen findes uddybende tekst og dokumentation for
relevansen af hver enkelt anbefaling.
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ANBEFALING 1:

INDDRAGELSE AF PATIENTENS VARDIER,
HOLDNINGER OG TANKEGANG

Effektiv kommunikation mellem patienten og sundhedspersonalet for-
udszetter, at sundhedspersonalet har sat sig ind i og accepterer patien-
tens tanker, folelser, veerdier og holdninger. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udvikler og fremmer en kultur, hvor sundhedsperso-
nalet har feerdigheder og vilje til at seette sig ind i patientens
veerdier, folelser, holdninger og tankegang

ANBEFALING 2:

UDDANNELSE OG SUPERVISION
AF SUNDHEDSPERSONALET

Det er muligt at ege sundhedspersonalets kommunikationsfeerdighe-
der gennem uddannelse og treening. Det anbefales, at:

e afdelingen prioriterer kontinuerlig supervision, vejledning, tree-
ning og uddannelse af sundhedspersonalets kommunikations-
feerdigheder
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ANBEFALING 3:

Sundhedspersonalets omsorg er en forudseetning for, at de mellem-

OMSORG | RELATIONEN MED PATIENTEN

menneskelige relationer kommer til udtryk i behandlingen og plejen.
Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet viser abenhed, imedekommenhed, tillid,
engagement samt forstaelse og vilje til at hjeelpe patienten

¢ sundhedspersonalet lytter og sperger til patientens opfattelse af
egen sygdomssituation med det formal “at kende patienten” og
forstd betydningen af sygdommen for patientens liv

e sundhedspersonalet giver patienten mulighed for spontant at
udtrykke tanker og felelser i den daglige kontakt til sundheds-
personalet

ANBEFALING 4:

PATIENTENS OPFATTELSE
AF INFORMATIONEN

Dialogen mellem patienten og sundhedspersonalet ber tage udgangs-
punkt i, at patienter har forskellig forudsaetning for og ensker til dialo-
gen. Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet tilpasser formidlingen til den enkelte pa-
tient

¢ sundhedspersonalet sikrer, at patienten har forstaet den givne
information

¢ sundhedspersonalet supplerer den mundtlige information med
relevant skriftlig information
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ANBEFALING 5:

SUNDHEDSPERSONALETS
INDBYRDES DIALOG

En god dialog med patienten underbygges af en afdelingskultur, hvor
patienten omtales med respekt, bade i sundhedspersonalets interne
dialog, hvor patienten ikke er til stede og i dialogen, hvor patienten er
til stede. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udvikler og fremmer en respektfuld samtalekultur

¢ sundhedspersonalet sikrer, at de ikke indbyrdes taler om diag-
nostik, behandling og pleje i patientens neerveer, uden at patien-
ten far en forklaring herpa

ANBEFALING 6:

FORBEREDELSE TIL DEN
PERSONLIGE SAMTALE

En god dialog forudseetter, at sundhedspersonalet har forberedt sig pa
samtalen for modet med patienten. Nogle samtaler er sa personlige, at
de bor finde sted, hvor de ikke overheores eller forstyrres af andre. Det
anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for hvor og hvordan, sam-
taler skal finde sted

e sundhedspersonalet sikrer, at samtalen kan foregd, uden at den
overhores eller afbrydes af andre

* sundhedspersonalet setter sig ind i patientjournalen og andet
relevant materiale for modet med patienten

¢ sundhedspersonalet planleegger sammen med patienten forma-
let for samtalen

¢ sundhedspersonalet opfordrer patienten til at tage en parerende
med til samtalen, safremt det skennes at kunne stotte patienten

JUNI 2003



ANBEFALING 7:

OVERBRINGELSE AF
ALVORLIGE BUDSKABER

Patienter foretraekker et personligt mede ved overbringelse af alvorli-
ge budskaber. Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan alvorlige bud-
skaber overbringes

¢ sundhedspersonalet sikrer, at overbringelsen af et alvorligt bud-
skab suppleres af et opfelgende mode

e sundhedspersonalet sikrer, at alvorlige budskaber overbringes
ved personligt mede. Safremt seerlige omsteendigheder gor det
nodvendigt at overbringe alvorlige budskaber telefonisk eller
skriftligt, ber der straks aftales et personligt, opfelgende mode

ANBEFALING 8:

INDDRAGELSE AF PATIENTEN I
DEN DAGLIGE BEHANDLING OG PLEJE

Patienten ber i overensstemmelse med sine egne ensker inddrages i
den daglige behandling og pleje. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan patienten ind-
drages i den daglige behandling og pleje

PATIENTENS MOUDE MED SUNDHEDSVASENET




ANBEFALING 9:
LOBENDE DIALOG

Patienters ensker om medinddragelse er forskellige og kan eendre sig
gennem patientforlebet. Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet gennem hele patientforlobet er opmeerk-
somme pa patientens ensker til medinddragelse i beslutninger
vedrerende egen behandling og pleje

e sundhedspersonalet sikrer, at patienten modtager tilstraekkelig
information til at blive medinddraget i egen behandling og pleje

ANBEFALING 10:

SYNLIG SAMMENHANG
| PATIENTFORLGBET

For patienten er det af betydning at kunne se en sammenhzeng i under-
sogelse, behandling og pleje, og at fa forklaret hvornar, hvorfor og
hvordan de enkelte situationer finder sted. Det anbefales, at:

o afdelingen udarbejder tveerfaglige og tveersektorielle retningsli-
nier for, hvordan man sikrer kontinuitet i patientforlebet

* afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan man i videst
mulige omfang undgar eendringer i planlagte aftaler

e sundhedspersonalet i starten af patientforlebet informerer pa-
tienten om det forventede tidsperspektiv for forlebet samt reek-
kefolgen af patientforlebet, og er i kontinuerlig kontakt med pa-
tienten herom
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ANBEFALING 11:
KONTINUERLIG OG TYDELIG KONTAKT

Det er vigtigt for patienten at vide, hvem der har ansvaret for den pri-
meere kontakt med patienten. Hvor patientforlebet bestar af hyppige
skift mellem sygehusets interne funktioner eller mellem de forskellige
sektorer, vil patienten komme i kontakt med skiftende sundhedsperso-
nale. Med henblik pa at sikre, at dette ikke opleves som brud pa konti-
nuiteten, anbefales det, at:

e afdelingen sikrer, at der altid er en behandlingsansvarlig leege og
en plejeansvarlig sygeplejerske, som har den primeere kontakt
med patienten

* sundhedspersonalet sikrer, at patienten ved, hvem der er de pri-
meert ansvarlige for patienten

ANBEFALING 12:
PLANLAGTE PATIENTFORLQB

Patientforleb er meget forskellige, og patientens oplevelse af venteti-
den vil blandt andet aftheenge af patientens sygdom og forleb. Uforud-
set ventetid kan opleves som kontinuitetsbrud og manglende respekt
over for patienten. Det anbefales, at:

e afdelingen sikrer, at sundhedspersonalet planleegger forlob med
minimal, uforudset ventetid i patientforlebet, bide mellem sy-
gehusets interne funktioner og pa tveers af sektorerne

PATIENTENS M@DE MED SUNDHEDSV/ESENET



ANBEFALING 13:

VIDEREGIVELSE AF INFORMATION MELLEM
SUNDHEDSPERSONALET PA SYGEHUSET

Patienter kan opleve brud pa kontinuiteten ved at skulle give de sam-
me informationer til flere forskellige sundhedspersoner. Det anbefa-
les, at:

* afdelingen udarbejder principper for, hvordan informationer og
viden om patienten koordineres bedst muligt, saledes at patien-
ten oplever kontinuitet i videregivelsen af sin information

ANBEFALING 14:

VIDEREGIVELSE AF INFORMATION
MELLEM AFDELINGER OG SEKTORER

Med henblik pa at sikre kontinuiteten i information mellem sektorerne,
anbefales det, at:

e afdelingen udarbejder retningslinier, som sikrer rettidig videre-
givelse af information mellem sektorerne, herunder ogsa mellem
egen leege, hjemmesygeplejen og sygehus

ANBEFALING 15:

PLANLAGNING OG SYNLIGGORELSE
AF DET VIDERE FORLOB

Patienten skal ved udskrivning eller ved afslutning af et forleb have in-
formation om det videre forleb. Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet udarbejder en plan for fremtidig behand-
ling, kontrol, opfelgning og rehabilitering

¢ sundhedspersonalet sikrer, at patienten er informeret om kom-
mende behandling, kontrol og opfelgning i patientforlebet
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ANBEFALING 16:

INFORMATION OM AFVIGELSER
FRA DET PLANLAGTE FORLOB

Hvor afvigelser fra det planlagte forleb, herunder ventetid, ikke kan
undgas, er det vigtigt, at patienten ikke foler sig overladst til sig selv og
overset. Pa den baggrund anbefales det, at:

* afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan patienten in-
formeres om afvigelser fra det planlagte forleb og drsagen hertil

* sundhedspersonalet giver patienten en forklaring pa afvigelser
fra det planlagte forleb og lebende information om den justere-
de plan

ANBEFALING 17:
INFORMATION TIL PARGRENDE

De parerende onsker ofte at folge patientforlebet og at fa information
om patientens diagnose, behandling og pleje. Det anbefales, at:

* sundhedspersonalet ved starten af patientforlebet udreder, hvem
der er patientens parerende, og om patienten ensker, at de paro-
rende bliver informeret

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for samtaler med de pére-
rende

ANBEFALING 18:
INDDRAGELSE AF DEN PARGRENDE

Den parerende kan veere en ressource for patienten i patientforlebet.
Det anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan de parerende
inddrages i patientens forleb
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ANBEFALING 19:
SYNLIG KONTAKTPERSON

Det er vigtigt for den parerende at vide, hvem de skal henvende sig til
for at fa information. Det anbefales, at:

¢ sundhedspersonalet sikrer, at patientens parerende ved, hvem
der er de primeer ansvarlige for patienten

ANBEFALING 20:
STOTTE TIL PARORENDE

Parerende til patienter har ofte brug for stette i patientforlebet. Ved en
patients dedsfald kan der veere serligt behov for stette til parerende.
Det anbefales, at:

* afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan de parerende
sikres stotte under patientens indleeggelse og ved dedsfald
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KAPITEL 2

Indledning

PROJEKTINITIATIVET

Sundhedsministeriet, Sundhedsstyrelsen og Arhus Amt tog i 1999 i feellesskab
initiativ til at gennemfore et udviklingsprojekt med henblik pa at tilvejebringe vi-
den og dokumentation om de mellemmenneskelige relationers betydning i pa-
tientens mode med sundhedsvaesenet. Malet har veeret at udarbejde konkrete og
anvendelses orienterede anbefalinger i sundhedsveaesenets arbejde med mestrin-
gen af de mellemmenneskelige relationer. I forleengelse heraf har malet tillige vae-
ret at supplere anbefalingerne ved at udpege relevante indikatoromrader som en
ramme for kontinuerlige evalueringer af kvaliteten i de mellemmenneskelige re-
lationer.

Gennem de seneste artier har der veeret oget fokus pa patientens mede med sund-
hedsveesenet. Sygehuse og afdelinger har med forskellig intensitet arbejdet med em-
net. Da emnet har mange facetter, er der brug for en feelles forstdelsesramme, som
bade sundhedspersonale og patienter kan forholde sig til. Dette projekt har haft til
opgave at indsamle viden og skabe konsensus om relevante temaer og formule-
ringen af anbefalinger.

De indledende forberedelser til projektet blev gennemfort i 1999. Selve projektet er
gennemfort i perioden 2000 — 2002. Projektet er blevet finansieret af Apotekerfon-
den, Indenrigs- og Sundhedsministeriet og Arhus Amt.

Organisation

Projektets styregruppe har bestaet af:

* Graversen, Hans Peder, kontorchef, Sundhedsstyrelsen indtil 30.11.1999, herefter
aflest af kontorchef Steen Werner Hansen, Sundhedsstyrelsen

e Krag, Einar, medicinaldirekteor, Sundhedsstyrelsen indtil 31.03.2002

* Rolighed, Arne, direkter, Arhus Amt indtil 31.12.1999, herefter aflost af direktor
Leif Vestergaard Pedersen, Arhus Amt
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o Slebsager, Pernille, specialkonsulent, Sundhedsministeriet indtil 31.12.2001, her-
efter aflost af fuldmeegtig Nina Moss Hansen, Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Projektet er gennemfert af en projektgruppe med deltagelse af:

e Dahlerup, Hanne, konsulent, Kvalitetsafdelingen, Arhus Amt

* Hansen, Marianne Nord, vicekontorchef, Psykiatri- og socialforvaltningen, Ko-
benhavns Amt (tidligere i projektperioden ansat ved Frederiksborg Amt og
Dansk Sygeplejerad)

* Mainz, Jan, leege, lektor, Ph.D., projektleder for Det Nationale Indikator Projekt,
Arhus Amt og Arhus Universitet

e Rhode, Peter, afdelingschef, Kvalitetsafdelingen, Arhus Amt

¢ Zachariae, Bobby, professor, cand. psych., dr.med., Psykoonkologisk Forsknings-
enhed, Onkologisk Afd. D, Arhus Kommunehospital

Projektgruppen har planlagt og gennemfert temamoder og arbejdsseminarer, og
gruppen har i feellesskab staet for udarbejdelsen af denne publikation.

Projektsekretariatet har veeret placeret i Kvalitetsafdelingen i Arhus Amt.

Arbejdsseminar

I oktober 2001 blev der atholdt et arbejdsseminar om “De blede veerdier i samspil-
let mellem patient og sygehus”. En reekke af de centrale akterer i det danske sund-
hedsvaesen deltog i seminaret: Sundhedsministeriet, Sundhedsstyrelsen, Den Al-
mindelige Danske Leegeforening, Dansk Sygeplejerad, 9 af de storste danske pa-
tientforeninger, Forbrugerradet, Sammenslutningen af chefleeger og leegelige direk-
torer i Danmark, Landsradet for chefsygeplejersker og sygeplejedirekteorer, Dansk
Selskab for Kvalitet i Sundhedsveesenet og Amtsradsforeningen (bilag 1).

Pa arbejdsseminaret gav deltagerne deres stotte til projektets videre arbejde og til
udarbejdelse af anbefalinger vedrerende kvaliteten i de mellemmenneskelige rela-
tioner.

Arbejdsgruppe

I forleengelse af arbejdsseminaret blev der nedsat en arbejdsgruppe, der har haft til
opgave at udarbejde konkrete anbefalinger til arbejdet med kvaliteten i de mellem-
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menneskelige relationer i patientens mede med sundhedsveesenet, samt at fastleg-
ge relevante indikatoromréader til patientevaluering. Deltagerne i arbejdsgruppen
blev udpeget fra respektive fora. Arbejdsgruppen har i hele udviklingsperioden
fungeret som det vaesentligste inspirations- og debatforum i forbindelse med udar-
bejdelsen af anbefalingerne.

Arbejdsgruppen har veeret inddraget i arbejdet med udarbejdelse af anbefalinger og
indikatoromrader, og har lebende dreftet opbygningen af publikationen. Arbejds-
gruppen har i enighed prioriteret og formuleret anbefalingerne. Der har i perioden
november 2001 til december 2002 veeret afholdt 6 heldagsmeoder i arbejdsgruppen.

Arbejdsgruppen har haft folgende sammensaetning:

* Bay, Jette, Behandlingsudvalget, repreesentant for Scleroseforeningen

e Bruun, Kirsten, chefsygeplejerske, reprasentant for Sygehuslederkredsen i Ar-
hus Amt

* Burgaard, Jytte, projektkoordinator, repreesentant for Sundhedsstyrelsen

e Clementsen, Lisbet, udviklingskonsulent, repreesentant for Den Almindelige
Danske Leaegeforening

e Gutheil-Ahlsen, Dinah, repreesentant for Landsforeningen Bedre Psykiatri

e Guttesen, Anna, sygeplejedirektor, repraesentant for Landsradet for Chefsyge-
plejersker og Sygeplejedirektorer

* Hammershoy, Eva, chefleege, repraesentant for Dansk Selskab for Kvalitet i Sund-
hedsveesenet

e Harving, Birgit, chefsygeplejerske, Odense Universitethospital, repraesentant for
Amtsradsforeningens Temagruppe for Service og Kvalitet indtil 1.11.2002, heref-
ter aflost af Bent Schwartz, konstitueret chefsygeplejerske, Odense Universitets-
hospital

e Holldnder, Niels H., formand og vicedirektor for Sammenslutningen af Cheflee-
ger og Laegelige Direktorer i Danmark (SCLD), repreesentant for SCLD

¢ Jensen, Jacob, fuldmaegtig, repraesentant for Amtsraddsforeningen

» Kuvist, Birgitte, centerchef, repraesentant for Hjerteforeningen

e Kroll, Vibeke, chefsygeplejerske, Arhus Amt, repraesentant for Amtsradsfore-
ningens Temagruppe for Service og Kvalitet

* Langvad, Aase, neestformand, repraesentant for Dansk Sygeplejerad, undervejs
aflest af Bente Sivertsen, fagchef, Dansk Sygeplejerad

e Liitken, Dorte, overfysioterapeut, repreesentant for Landsforeningen af Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede
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* Nielsen, Margrethe, sundhedsfaglig medarbejder, repreesentant for Forbruger-
radet

¢ Rattenborg, Kim, repraesentant for Landsforeningen Sind

e Sénger, Annette, cand. comm., repraesentant for Center for Sma Handicapgrup-
per

e Schwartzbach, Isabelle, paedagogisk konsulent, repraesentant for De Samvirken-
de Invalideorganisationer

* Sgby, Marianne, socialrddgiver, neestformand, repraesentant for Patientforening-
en i Danmark

e Vad, Inger Lise, chefsygeplejerske, repraesentant for Psykiatrien i Arhus Amt

¢ Vinkel, Anne, chefkonsulent, cand. psyk., repreesentant for Kreeftens Bekeempelse

Faglige nagglepersoner

I foraret 2003 fik en reekke faglige noglepersoner mulighed for at kommentere et ud-
kast til den feerdige publikation. Bilag 2 indeholder navnene pa de faglige nogle-
personer.

Tilknyttede videnskabelige projekter og aktiviteter

Det samlede projekt har ogsa omfattet en raekke videnskabelige aktiviteter og selv-
steendige projekter, hvor enkeltpersoner selvsteendigt har bidraget med belysning af
delemner indenfor arbejdet med de mellemmenneskelige relationers betydning for
patientens mode med sundhedsvasenet. Disse projekter er gennemfort parallelt
med det overordnede projekt og uaftheengigt heraf. Flere af disse aktiviteter og pro-
jekter har fiet finansiel stotte fra det overordnede projekt. Deltagerne fra disse pro-
jekter og aktiviteter har veeret tilknyttet det overordnede projekt i en los netveerks-
organisation, der har aftholdt meder undervejs i projektperioden. Nogle af projek-
terne har haft en teet kontakt til projektgruppen i projektperioden.

I forbindelse med udsendelse af denne publikation er der samtidig taget initiativ til
at udarbejde en reekke selvsteendige delpublikationer med udgangspunkt i udvalg-
te erfaringer og resultater fra de ovenstdende projekter. Herudover er der i lobet af
projektperioden blevet udarbejdet en reekke videnskabelige artikler om del-emner i
relation til projektet. Et samlet overblik over delpublikationer og videnskabelige ar-
tikler, der er udgivet, er vedlagt i bilag til publikationen (bilag 3).
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Nationalt projekt

I “National strategi for sundhedsveesenet. Feelles mal og handleplan” star der blandt
andet, at udvikling af standarder og indikatorer indenfor etik, omsorg, kommuni-
kation, samt kontinuitet og helhed i patientforleb vil blive segt fremmet i indsats-
perioden (1). Denne publikation med anbefalinger og indikatoromrader ses som et
vaesentligt bidrag til denne udvikling.

Det samlede materiale vil indga i baggrundsmaterialet for det videre arbejde med
de mellemmenneskelige relationer i “Den Danske Kvalitetsmodel”. Modellen er
under udarbejdelse med henblik pa at gennemfore en akkreditering af det danske
sundhedsveesen i lobet af de kommende ar.
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KAPITEL 3

Introduktion

De mellemmenneskelige relationer

Patientens mode med sundhedspersonalet foregar under vidt forskellige omsteen-
digheder: Fra en enkelt, sporadisk kontakt til leengerevarende kontakt ved konsul-
tationer og samtaler f.eks. i forbindelse med den daglige sygepleje. I medet mellem
patient og sundhedspersonale er de mellemmenneskelige relationer i fokus. De
mellemmenneskelige relationer omtales ofte som “de blede veerdier”. I denne
sammenheeng vil begrebet “mellemmenneskelige relationer” blive anvendt. Den
mellemmenneskelige dimension i medet mellem patienten og sundhedsveesenet
vedrerer de psykologiske, sociale og etiske aspekter i relationen mellem patienten
og sundhedspersonalet. Kvalitet i de mellemmenneskelige relationer i sundheds-
veesenet vedrerer maden hvorpa sociale og menneskelige veerdier kommer til ud-
tryk i den praktiske udferelse af forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og re-
habilitering.

Gennem de senere ar har der veret en stigende interesse for at inddrage patient-
perspektivet mere konsekvent i sundhedsvaesenets arbejde. Der er sdledes gennem-
fort en reekke forskellige patientundersegelser, hvor patienterne evaluerer medet (2,
3,4,5).

Oplevelsen af sundhedsveesenets kvalitet vedrerer den samlede sundhedsydelse.
Patienterne har gode forudsaetninger for at prioritere og vurdere dele af sundheds-
veesenets ydelser. Patienten er den eneste, der oplever et samlet patientforleb og
ved, hvordan medet med sundhedsveesenet opleves. Det er patienternes oplevelse
af kvaliteten af sundhedsveesenets ydelser, der er afgerende for, om borgerne ople-
ver sundhedsveesenet som velfungerende (6).

Antallet af klager til Patientklagenaevnet er steget gennem de senere ar, og mange af
disse klager omhandler mellemmenneskelige relationer, f.eks. kommunikation og
information (7). Der findes ikke noget samlet billede af antallet af patientklager i det
danske sundhedsveesen, idet de fleste klager behandles pa den enkelte sygehusaf-
deling, af sygehusledelsen eller af de enkelte amter og H:S.
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Den stigende opmeerksomhed pé patientperspektivet var en af de primeere arsager
til, at initiativet til projektet “De blode verdier i samspillet mellem patient og syge-
hus — et udviklingsprojekt med fokus pa kommunikation, kontinuitet, information
og omsorg overfor patienten i medet med sundhedspersonalet” blev iveerksat (8).

Patientens mgde med sundhedsvassenet

Det danske sundhedsveesen er pa forskellig made og under forskellige omstendig-
heder i kontakt med hele den danske befolkning. Sundhedsvasenet omfatter mange
forskellige akterer og faggrupper — lige fra tandleegen, specialleegen, den praktise-
rende laege og til sundhedspersonalet i sygehusvesenet. I forbindelse med dette ini-
tiativ har mélet iseer veeret at saette fokus pd de mellemmenneskelige relationers be-
tydning for patientens mede med sundhedspersonalet pa sygehusene, herunder og-
sa psykiatrien. Begrebet sundhedsvaesen vil dog blive fastholdt i teksten.

Den voksende specialisering i sundhedsvaesenet betyder, at patienten moder hgj
faglig ekspertise i sit patientforleb. For patienten indebeerer det dermed ogsa mange
skift undervejs i patientforlebet: Fra dag til dag, fra afdeling til afdeling og fra syge-
hus til sygehus — og af og til ogsa over storre geografiske afstande. Patientforleb er
sammensat af mange enkeltstdende delaktiviteter, som alle er vigtige led i det sam-
lede patientforleb. For patienten indebeerer det mange enkeltstdende kontakter med
sundhedspersonalet i et patientforleb. Patienterne forventer veltilrettelagte og vel-
gennemtaenkte patientforleb, og stiller i dag ogsa stigende krav til sundhedsvaese-
net pa dette omrade (6).

I patientforlebet meder patienten en stor og kompleks sundhedsfaglig sygehusor-
ganisation. Nar patienten og sundhedspersonalet medes og taler sammen, har de
derfor forskelligt udgangspunkt.

Patienternes mode med sundhedsvasenet foregar under vidt forskellige omsteen-
digheder, vilkér og forudseetninger. Det kan veere som akut indlagt patient; som en
patient der indleegges i et planlagt forleb til en planlagt behandling, eller som al-
vorlig syg patient med en livstruende sygdom. Patientforlgbet kan ogsa vere helt
eller delvist ambulant eller et akut besog pa en skadestue. Nogle patienter har fa el-
ler bare en enkelt oplevelse af medet med sundhedsvaesenet, andre patienter har en
leengerevarende behandlingskontakt, mens patienter med en kronisk lidelse kan ha-
ve en ofte livslang kontakt. Herudover har patienterne ogsa forskellig baggrund,
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kon, alder og etnicitet, som gor hver enkelt patient til en unik person. Patienter for-
venter i stigende grad at blive behandlet som en individuel person i “det personlige
mede” med sundhedspersonalet (9).

Sundhedspersonalet

Grundlaget for de mellemmenneskelige relationer er det personlige mode mellem
patienten og sundhedspersonalet. Néar der her tales om sundhedspersonalet om-
handler det de faggrupper, der er i kontakt med patienten. Det kan veere som laege,
sygeplejerske, social- og sundhedsassistent, terapeut eller andet personale. De for-
skellige faggrupper vil have forskellige opgaver i forhold til patienten. Samlet set
fungerer faggrupperne i én samlet organisation, oftest pa afsnits- og afdelingsni-
veau, og det er derfor det samlede sundhedspersonale, som er malgruppen for de
udarbejdede anbefalinger.

MAL OG DOKUMENTATION

Det overordnede mél med dette materiale er at saette fokus pa de mellemmennes-
kelige relationer i sundhedsveesenet og at bidrage til at styrke mestringen af de
mellemmenneskelige relationer i daglig klinisk praksis. I flere sygehusorganisatio-
ner landet over har man allerede sat fokus pa et eller flere omrader af de mellem-
menneskelige relationer, og der findes derfor organisationer, hvor man er langt
fremme i arbejdet med kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer. Med dette
materiale er der lagt op til et systematisk arbejde, som pa baggrund af feelles anbe-
falinger kan sikre en samlet indsats inden for omradet.

Kommunikation, medinddragelse og kontinuitet

I publikationen er anbefalingerne knyttet til tre centrale temaer i relationen mellem
patienten og sundhedspersonalet. Det er temaer, som arbejdsgruppen har udpeget
som vigtige og centrale i ethvert patientforleb:

e Kommunikation

* Medinddragelse

¢ Kontinuitet

Temaerne belyses i hvert sit kapitel i publikationen. De udarbejdede anbefalinger og
indikatoromrader er alle formuleret indenfor disse 3 temaer.
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Indsamling af viden og dokumentation

Fra projektets start har det veeret et mal at samle relevant litteratur og udvalgt vi-
denskabelig dokumentation for betydningen af de mellemmenneskelige relationer.
Malet har veeret at sikre, at de skitserede anbefalinger er baseret pa dokumenteret
viden og forskningsresultater vedrerende de mellemmenneskelige relationers rele-
vans og betydning. Anbefalingerne er sdledes i videst mulige omfang evidensbase-
ret. Projektgruppen har derfor udredt og anvendt et bredt udsnit af dansk og inter-
national litteratur. Det anvendte materiale er samlet i litteraturlisten. Udredningen
har vist, at der findes en del viden og dokumentation pd nogle omrader, mens andre
omrader ikke i tilstreekkelig grad er belyst. Dette vil fremga i forbindelse med gen-
nemgangen af temaerne i de neeste kapitler.

ANBEFALINGERNE

En anbefaling er i denne sammenheaeng udformet som en normativ og vejledende
beskrivelse af, hvordan sundhedspersonalet sikrer kvaliteten i de mellemmennes-
kelige relationer i daglig klinisk praksis. Anbefalingerne vedrerende de mellem-
menneskelige relationers betydning for patientens mede med sundhedsveesenet er
principielt stilet til alle, der har berering med det danske sundhedsvaesen. Anbefa-
lingerne er formuleret saledes, at de i deres udgangspunkt naturligt tager sigte pa
det sundhedspersonale, som har det primaere ansvar for at skabe rammer og vilkér
for opbygning af de mellemmenneskelige relationer i forbindelse med patientens
mede med sundhedsvaesenet. Anbefalingerne henvender sig bade til sundhedsper-
sonalet som enkeltpersoner indenfor og pa tveers af faggrupper, til ledelsessystemet,
den samlede sundhedsorganisation og til det politiske system. I anbefalingerne og
den tilherende tekst anvendes ordet afdeling, selv om sygehusorganisationen ogsa
rummer f.eks. afsnit, ambulatorium m.m. Ordet afdeling er saledes anvendt som en
bred, feelles betegnelse. P4 samme made deaekker begrebet “behandling og pleje” og-
sa andre aktiviteter i patientforlebet, herunder diagnosticering og rehabilitering,
men af hensyn til formuleringen af anbefalingerne er begrebet “behandling og ple-
je” anvendt.

Udveelgelse og opbygning

Anbefalingerne er formuleret og prioriteret ud fra den dokumenterede viden, der er
indsamlet i forbindelse med projektarbejdet, samt de kontinuerlige dreftelser der
har veeret med arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen har i veesentlig grad bidraget til at
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udveelge de veesentligste emner, formuleret anbefalingerne og identificeret indika-
toromraderne.

I prioriteringen af anbefalingerne er der lagt veegt pa, at anbefalingerne er formule-
ret under forudseetning af geeldende lovgivning indenfor omradet. Hermed forstas,
at lovgivningen udger en naturlig ramme for anbefalingerne, og at anbefalingerne
er udarbejdet indenfor disse rammer. Netop fordi lovgivningen betragtes som en
forudseetning, er det tilstreebt, at anbefalingerne ikke er en gentagelse af lovgiv-
ningen. Der er sadledes emner, som ikke er medtaget i anbefalingerne, fordi der alle-
rede findes juridiske retningslinier herfor (bilag 4: Lov nr. 482 af 1. juli 1998 om pa-
tienters retsstilling).

Anbefalingerne er alle udledt af beskrivelsen af de tre temaer. Argumentationen og
dokumentationen for relevansen af anbefalingerne findes saledes i teksten og kan
med fordel leeses i ssmmenhaeng med selve anbefalingerne. Der er dog lagt veegt pa,
at anbefalingerne ogsa skal kunne leeses selvsteendigt.

ANVENDELSE AF ANBEFALINGERNE

Anbefalingerne har bade den enkelte sundhedsmedarbejder og den samlede sund-
hedsorganisation i fokus. Det anbefales saledes, at afdelingerne udarbejder egne ret-
ningslinier for et givent emne. Anbefalingerne og de eventuelle eendringer i eksiste-
rende praksis, som de medferer, kreever opbakning fra savel organisation som den
enkelte medarbejder.

Det er tilstreebt at formulere anbefalinger, som er universielle, sa de er relevante for
de fleste sammenhaenge, og samtidig konkrete, sa der ikke er tvivl om meningen
med den enkelte anbefaling. Anbefalingerne har derfor generisk karakter, som for-
ventes udmentet specifikt under hensyntagen til den enkelte sygehusorganisations
serlige vilkar. At anbefalingerne er generiske betyder ogsd, at de bade henvender
sig til det somatiske og det psykiatriske omrade.

Der er séledes taget hensyn til, at afdelingerne arbejder under forskellige vilkar og
rammer. Nar det anbefales, at der udarbejdes retningslinier indenfor omradet, leeg-
ges der saledes op til en proces, hvor ledelsen af sygehusorganisationen i et samar-
bejde med sundhedspersonalet indenfor og pé tveers af faggreenser formulerer ret-
ningslinier, som passer ind pa den enkelte afdeling. Det anbefales derfor, at bade le-
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delse og sundhedspersonale indgér i udarbejdelsen af de konkrete retningslinier og
en operationalisering og anvendelsesorientering af anbefalingerne. Dette arbejde
kan hensigtsmaeessigt ske med inddragelse af patienter og patientundersogelser.

Det anbefales ligeledes at anvende de opstillede indikatoromrader med henblik pa

en kontinuerlig evaluering af patienternes vurdering af kvaliteten i modet med
sundhedspersonalet.
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KAPITEL 4

Grundlaget for
anbefalingerne

Veerdier, holdninger, adfzerd og handlinger

Grundlaget for kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer er sundhedspersona-
lets veerdier, holdninger og adfeerd. Kvaliteten sikres ikke alene gennem anbefa-
linger og vejledninger inden for omradet, men afheenger ogsa af den enkelte afde-
ling og den enkelte persons normer, kultur og menneskesyn.

Arbejdet med veerdier, holdninger og etik er en del af organisationens kultur (10).
Nar viidet folgende taler om grundlaget for de mellemmenneskelige relationer, me-
nes der et feelles set adfeerdsnormer, som sundhedspersonalet udmenter i deres
handlinger. Sddanne normer er ikke forst og fremmest begrundet i tekniske over-
vejelser, men haenger sneevert sammen med de grundleeggende normer og veerdier,
som praeger sundhedspersonalets adfeerd overfor patienter, parerende og hinanden.
I praksis kan udmentningen derfor ikke alene sikres gennem generelle anbefaling-
er og vejledninger, men afheenger i sidste instans af personalets og afdelingens nor-
mer, kultur og menneskesyn. Det geelder badde de generelle samfundsmaessige vaer-
dier og den konkrete kultur, som udspiller sig indenfor den enkelte faggruppe, det
enkelte speciale og pa den enkelte afdeling, pa det enkelte sygehus eller i den en-
kelte sygehusregion.

Normer for mellemmenneskelige relationer i et samfund vil ofte fremsta som “uni-
verselle” menneskelige veerdier. Sddanne veerdier er imidlertid ikke “ahistoriske”
men udspringer af de basale samfundsmeessige normer, som der pa pageeldende
historiske tidspunkt er en feelles forstaelse af. Indledningsvis er det derfor vaesent-
ligt at understrege, at anbefalinger vedrerende kvaliteten i de mellemmenneskelige
relationer naturligvis ma veere i overensstemmelse med centrale treek ved det men-
neskesyn, som praeger de vestlige, demokratiske samfund i den historiske periode,
vi befinder os i netop nu.
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Medarbejdernes holdning til arbejdet og de veerdier, de leegger veegt pa, har i de se-
nere ar eendret sig. Det samme geelder de holdninger og verdier, som patienter, pa-
rerende og andre interessegrupper repraesenterer. Patienter vil i stigende grad be-
handles som mennesker med nuancerede behov og ensker (11). Det stiller krav til
arbejdspladsen, til medet mellem medarbejder og patient, krav om menneskelighed
og menneskeverdihed samt krav om beeredygtige principper for arbejdsprocesser
og teknologi (10).

Menneskesyn

Synet pd mennesket er afgerende for, hvordan vi opfatter os selv og andre mennes-
ker. Vores individuelle menneskesyn har derfor betydning for, hvorledes vi optrae-
der og interagerer med andre mennesker, og har saledes ogsa betydning for ud-
ovelsen af behandling og pleje.

Mennesket anskues i den aktuelle vestlige kultur som et selvsteendigt, reflekteren-
de, ansvarligt, folende og handlende individ, der har krav pa muligheder for per-
sonlig veekst og udvikling. Mennesket betragtes saledes som et unikt individ, der i
samspillet med andre har krav pa at blive behandlet som ligeveerdigt (lige veerdigt)
med erlighed og respekt uanset nationalitet, religion, social status og ekonomisk
forméen under hensyntagen til individuelle ressourcer, egenskaber, evner og feer-
digheder.

I sundhedsvaesenet indebeerer dette, at udevelsen af de sundhedsfaglige aktiviteter
ber foregar ud fra opmeerksomhed og omtanke i relation til det enkelte menneskes
graenser. Idet patienten bor betragtes som et unikt, selvsteendigt, ligeveerdigt og an-
svarligt individ, ber personalet have forstéelse for, at patienter er forskellige og kan
have forskellige behov, hvilket bl.a. indebeerer, at information om sygdom, progno-
se og behandling bor tilpasses ud fra den enkeltes behov. Da patienten er et selv-
steendigt, teenkende, handlende og ansvarligt individ, er det bl.a. patientens grund-
leeggende ret at fa indsigt, frit at kunne udtrykke folelser og holdninger samt at bli-
ve medinddraget i egen behandling og pleje.

Respekt og individualisering

Respekten for den enkelte patient er grundleeggende for kvaliteten i de mellemmen-
neskelige relationer i sundhedsveaesenet. Udgangspunktet for respekten er, at hver
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enkelt patient er forskellig, og har forskellige behov. Respekten for det enkelte men-
neskes individualitet betyder, at patienten betragtes som et ligeveerdigt menneske,
som der samarbejdes med. Patientens autonomi ber respekteres. Selve udgangs-
punktet er, at hver enkelt patient har forskellig baggrund, normer, religion, ensker
og behov (12), samt at patienten bliver set som en selvsteendig person og ikke som
en del af én stor patientgruppe.

Respekt handler saledes om at forsta, at patienter er forskellige og har forskellige
livshistorier, ensker, behov og normer. Det handler om at respektere patienternes
onsker, baggrund, tanker og behov, selv om man selv har andre verdier. I alle
mellemmenneskelige situationer kreever samveeret, at der tilvejebringes en gensidig
forstaelse af situationen og perspektiverne (13). Det kraever, at sundhedspersonalet
respekterer patientens identitet, forstar at pejle sig ind pa, hvem patienten er og ser
de seerlige traek ved den foreliggende situation (9). Enkelte steder i litteraturen bli-
ver dette betegnet som “at kende patienten” (14). At kende patienten indebeerer ind-
sigt i patientens reaktionsmenstre og at forsta betydningen af sygdommen for pa-
tientens liv.

At vise patienten respekt kan give sig udtryk pa mange forskellige mader. Ofte drej-
er respekten sig om at forsta patientens greenser, normer og ensker, f.eks. ved at lyt-
te og sporge patienten om konkrete gnsker med det formal at fa et indtryk af pati-
enten. Herved bliver det patienten selv, der seetter rammerne for hvilken omgangs-
tone, samtaleform etc. der skal veere mellem patienten og sundhedspersonalet, og
det bliver sundhedspersonalets opgave at forsta og respektere disse rammer.

At udvise respekt for patienten ligger ikke kun i kommunikationen mellem pa-
tienten og sundhedspersonalet. Det er vigtigt, at sundhedspersonalet indbyrdes
omtaler patienten respektfuldt, idet en respektfuld omtale og hele den made, som
sundhedspersonalet opfatter patienten pa, vil have indflydelse pé relationen til pa-
tienten.

Etik
Etik i sundhedsveesenet er en verdslig ramme for, hvordan sundhedspersonalet bor
inddrage veerdier som neestekeerlighed, medlidenhed og barmhjertighed (15). For at

kunne handle inden for etikkens ramme er det derfor nedvendigt, at sundhedsper-
sonalet tager hensyn til den enkelte patient og dennes etiske veerdier og normer.
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Sundhedspersonalet mé derfor forsege at komme til klarhed over, hvad der tjener
patienten bedst ud fra den indsigt og forstaelse, sundhedspersonalet har. Herved
bliver selve grundlaget for etik sammensat af sundhedspersonalets respekt for pa-
tienternes forskellighed, og sundhedspersonalets pligt til at vise patienten medfol-
else, lydherhed og retfeerdighed.

Omsorg

Professionel omsorg er grundleeggende knyttet til behandling og pleje og udmentes
i den mellemmenneskelige relation. Den professionelle omsorg er karakteriseret ved,
at patienten befinder sig i en ikke selvhjulpen situation, hvorved sundhedspersona-
let er forpligtet til at serge for, at patienten oplever en god medmenneskelig relation.
Omsorgsrelationen er baseret pa en uegennyttig omsorg. Det vil sige, at sundheds-
personalet giver patienten omsorg uden at forvente denne gengeeldt. Sundheds-
personalet ma veere undersggende, idet vanskelighederne ved at yde omsorg til pa-
tienten og de parerende er, at det ikke kan forventes, at de altid selv er i stand til at
udtrykke, hvilken omsorg de har brug for (16, 17).

Atudeve omsorg indebeerer en praktisk involvering i patientens smerte eller lidelse.
En involvering, der kraever en kombination af folelse og praktisk handlen, hvorfor
omsorg ogsa er et praktisk begreb. Omsorgen bestemmes ud fra patientens situa-
tion, og hvor handlingen er baseret pa en forstaelse, der kraever indsigt i patientens
livssituation. Det er en grundleeggende omsorgskompetence at kunne lytte og tage
patientens ensker og synspunkter alvorligt, og give patienten mulighed for spon-
tant at udtrykke tanker og folelser i den daglige kontakt til sundhedspersonalet.

Den professionelle omsorg skal veere preeget af gensidighed, tillid, spontanitet,
abenhed, modtagelighed, neerveer, folelse, engagement, forpligtelse og ansvarlig-
hed. Det handler om at mede patienten og parerende med respekt for patientens
seregne sygdoms- og livssituation, hvor sammenheengen mellem faglighed og ma-
den at veere sammen med patienten vil kunne bidrage til at sikre og forbedre kvali-
teten af sundhedsvesenets ydelser.

Opsamling

Afsnittet herover omhandler veerdier, der ikke kan lovgives om, men som der ma
vaere en feelles forstdelse for og enighed om. Anbefalingerne vedrerende kvaliteti de
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mellemmenneskelige relationer tager saledes udgangspunkt i et menneskesyn og en
reekke grundleeggende verdier for de mellemmenneskelige veerdier, som aktuelt
gor sig geeldende i det danske samfund. Anbefalingerne er derfor at opfatte som
konkrete, praktiske operationaliseringer heraf.
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KAPITEL 5

Begreber og
terminologier

Sundhedsveesenets ydelser kan beskrives i relation til 3 dimensioner:
* Den medicinsk tekniske dimension

¢ Den mellemmenneskelige dimension

* Den organisatoriske dimension.

Disse tre dimensioner af sundhedsvaesenets ydelser skal betragtes som en helhed
(18). Det mellemmenneskelige aspekt er bade et mal i sig selv, men ogsa et middel
til at opfylde specifikke teknisk, kliniske behov. Sammenheengen af disse omrader i
patientforlgbet har betydning for behandlingsresultater og patienttilfredshed (19,
20, 21, 22).

Den medicinsk tekniske dimension omfatter anvendelsen af medicinsk viden og
teknologi i relation til forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering.
Denne dimension refererer saledes til de konkrete diagnostiske procedurer, f.eks.
rentgenundersogelser, laboratorieundersogelser, den konkrete behandling i form af
medicinsk behandling, operation og stralebehandling samt den konkrete udferte
pleje, eksempelvis lejring, sarpleje og tryksarsprofylakse samt valg af relevant diag-
nostik, behandling og pleje i forhold til patientens helbred og valg af relevant diag-
nostisk beslutningsproces. En tilfredsstillende udferelse af den medicinsk tekniske
dimension maksimerer sundhedsgevinsten for patienten, samtidig med at der tages
hensyn til forsvarlig risikoforvaltning.

Den mellemmenneskelige dimension i medet mellem patienten og sundhedsvaese-
net vedrerer de psykologiske, sociale og etiske aspekter i relationen mellem patien-
ten og sundhedspersonalet. Kvalitet i de mellemmenneskelige relationer i sund-
hedsveesenet vedrorer, hvorledes sociale og etiske veerdier kommer til udtryk i den
praktiske udferelse af diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering.
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Denne dimension omfatter blandt andet kommunikation mellem patienten og sund-
hedspersonalet samt information til patienten.

Den organisatoriske dimension omhandler tilretteleeggelse af forebyggelse, diagno-
stik, behandling, pleje og rehabilitering. Denne dimension omhandler saledes det

tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde i relation hertil.

De tre dimensioner har saledes et vist feelles indhold og pavirker hinanden gensi-
digt, som grafikken herunder illustrerer.

Den mellemmenneskelige

Figur 1 dimension
Den organisatoriske Den medicinske
dimension tekniske dimension

Den medicinsk tekniske dimension er sundhedsvaesenets kerneprodukt. Det er for
at modtage de medicinsk tekniske ydelser (forebyggelse, diagnostik, behandling,
pleje og rehabilitering), at patienterne kontakter sundhedsvaesenet.

Den mellemmenneskelige dimension, eksempelvis kommunikation med/og infor-
mation til patienten kan ligeledes have afgerende betydning for resultatet af sund-
hedsvaesenets ydelser. Kommunikationen mellem patienten og sundhedspersonalet
kan have stor betydning for den diagnostiske proces. Herudover kan det have af-
gorende betydning for patientens oplevelse af den behandling, der tilbydes. God
kommunikation giver patienten mulighed for at beskrive sine behov samt viden og
forstaelse til at treeffe valg. God kommunikation har tillige til formal at give patien-
ten realistiske forventninger til sundhedsveesenets ydelser.
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Herudover har kommunikation internt i sundhedsvaesenet, f.eks. mellem hospi-
talsafdelinger og mellem sundhedsvaesenets sektorer samt mellem andre sektorer
(f.eks. socialsektoren) stor betydning for patientens forleb.

Kontinuitet og koordination har ligeledes betydning for kvaliteten af patientforle-
bet. Kontinuitet vedrerer ssmmenhaeng i forlebet, bade i det samlede patientforleb
og i forhold til de enkelte behandlere. Koordination betyder ordning af alle aktivite-
ter i patientens forleb i en hensigtsmeessig struktur. God kontinuitet og koordination
er karakteriseret ved, at der i patientforlobet ikke er utilsigtede afbrydelser, aflys-
ninger eller ventetid, samt at den information der successiv tilvejebringes, labende
anvendes malrettet. Det er saledes ikke nok, at man far den rette behandling. Dette
skal ske pa rette tidspunkt og sted i et forleb, hvor ogsd medinddragelse af patien-
ten prioriteres. Savel den mellemmenneskelige dimension mellem patienten og
sundhedspersonalet samt den organisatoriske dimension i relation til patientens
forleb vedrerer sdledes ikke blot patientens trivsel, men har afgerende betydning
for behandlingsresultatet. Kommunikation og information, medinddragelse samt
kontinuitet og koordination ber saledes betragtes som integrerede dele af kerne-
ydelsen.

BEGREBSRAMME: STRUKTUR, PROCES OG RESULTAT

Sundhedsveesenets ydelser kan beskrives i relation til struktur, proces og resultat.

Strukturen omfatter sundhedsvaesenets rammer og ressourcer, herunder faciliteter
og udstyr, personalets antal, kompetence, kvalifikationer og erfaringer samt den or-
ganisatoriske struktur og finansiering. Strukturkvaliteten vedrerer saledes egenska-
ber ved systemet.

Processen omhandler alle de aktiviteter, der foregar i patientforlebet, herunder fore-
byggelse, diagnostik, behandling, pleje, rehabilitering, kommunikation samt koor-
dination og kontinuitet. Processen beskriver siledes selve patientforlebet.

Resultatet beskriver effekten af sundhedsvaesenets ydelser pa patientens sundheds-
tilstand i bred betydning. Konkrete resultater kan méles ved dedelighed (mortalitet)
graden af sygelighed (morbiditet), funktionel status, helbredsstatus, arbejdsstatus,
livskvalitet eller patienttilfredshed etc. Resultatet beskriver saledes egenskaber hos
patienten.
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Der er en funktionel sammenhzeng mellem struktur, proces og resultat. Kvaliteten af
de rammer, som forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering udfo-
res indenfor, har betydning for kvaliteten af de aktiviteter, der udferes i relation her-
til. Ligeledes kan forlebet af diagnostiske og behandlingsmeessige procedurer pa-
virke effekten pa patientens helbred (23).

Intuitivt kan man tro, at safremt strukturen i sundhedsveesenet og patientforlebet,
det vil sige processen, er tilfredsstillende vil dette give et godt resultat for patienten.
Der er imidlertid ikke altid en klar sammenhaeng mellem struktur og proces, og det
resultat, der opnas for patienten.

I de folgende kapitler belyses den mellemmenneskelige dimension i relation til sund-
hedsveesenets ydelser. Som anfert ma denne dimension altid ses i sammenhaeng med
den medicinsk tekniske dimension og den organisatoriske dimension.

Pointen er, at den medicinsk tekniske dimension, den mellemmenneskelige dimen-
sion og den organisatoriske dimension i relation til sundhedsveesenets ydelser ud-
gor en helhed. Dimensionerne kan ikke adskilles, men ma betragtes gensidigt for-
steerkende (18).

DE MELLEMMENNESKELIGE RELATIONER
| SUNDHEDSVASENET

En reekke aspekter har betydning for kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer.
Disse omfatter blandt andet information, kommunikation, kontinuitet, medinddra-
gelse, hab og trest, omsorg, empati, etik og respekt og individualisering. Disse as-
pekter er veerdier, som atheenger af den enkelte patient og patientens situation. Fle-
re aspekter er teet knyttet sammen, og er en forudseetning for hinanden.

I denne publikation fokuseres der pa 3 centrale temaer af betydning for kvaliteten i
de mellemmenneskelige relationer i sundhedsvaesenet. Disse omfatter kommunika-

tion (og information), medinddragelse og kontinuitet.

De tre temaer beskrives udferligt i de folgende kapitler og tilherende anbefalinger.
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KAPITEL 6

Kommunikation

Flerdimensionalt begreb

Kommunikationen omhandler det eksplicitte indholdsmeessige budskab, men kom-
munikation fungerer ikke kun gennem de skrevne eller sagte ord. Ogsa det, der ikke
bliver sagt kan rumme et budskab, ligesom kropssprog, mimik og tonefald har stor
indflydelse pa, hvordan et budskab bliver forstdet og fortolket. Ligeledes kan de fy-
siske, kulturelle og organisatoriske rammer have betydning for kommunikationen.
Kommunikation skal séledes i denne sammenheeng forstas bredt i denne sammen-
heeng. God kommunikation er en vaesentlig del af de sundhedsfaglige ydelser, og er
sdledes et gennemgdende og centralt element i enhver behandling og pleje.

Kommunikation kan defineres som gensidig informationsudveksling. Et velfunge-
rende sundhedsvaesen afhzenger blandt andet af sundhedspersonalets evne til at op-
fange og fortolke patientens adfeerd, tanker og folelser samt deres evne til at reage-
re pa denne information, eksempelvis ved at informere og forklare det, patienten
har brug for at vide. Det geelder eksempelvis information, som fremmer patientens
aktive deltagelse i behandlingen (compliance) og hensigtsmeessig sundhedsadfeerd,
bibringer patienten viden og forstaelse til at treeffe valg samt giver patienten realis-
tiske forventninger med hensyn til behandling og pleje (24).

Forventningerne til og normerne for hvad der er god kommunikation og informa-
tion, eendrer sig over tid og varierer mellem traditioner og kulturer. Rammerne for,
hvad der er god information, er saledes anderledes i dag end for 50 ar siden, lige-
som der er kulturelle og geografiske forskelle i opfattelsen af, hvilken information
patienten har brug for.

Information

God information er ikke en pa forhdnd given sterrelse, men afheenger af patientens
oplevede behov for information og af informationens betydning for patientens livs-
situation. I det felgende tages der udgangspunkt i viden om informationens betyd-
ning for patientens tilfredshed, tryghed og livskvalitet.
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Patienten har brug for information, som bliver kommunikeret til patienten pa en til-
fredsstillende made, ligesom sundhedspersonalet har brug for informationer og til-
bagemeldinger fra patienten. God information ma saledes forstas som en gensidig
udvekslingsproces, hvor ogsa patienten informerer og er medskaber af sygdoms-
forteellingen.

Der findes regler for visse aspekter af kommunikationen mellem patient og sund-
hedspersonale. I Danmark fastseettes de juridiske rammer for information til pa-
tienten gennem Lov nr. 482 af 1. juli 1998 om patienters retstilling (bilag 4). Det pri-
meere formdl med lovgivningen er at sikre, at patienten foler sig velinformeret ud fra
skiftende informationsbehov og har retten til at fraveelge information. Det er altsa
patientens valg at sige nej til information om helbredstilstand, sygdomsprognose og
behandlingsmuligheder, og sundhedspersonalets pligt at acceptere patientens valg.
Det er op til patientens individuelle vurdering, hvad tilstreekkelig information er.
Langt de fleste patienter ensker information om deres sygdom, behandling og prog-
nose (4, 25). Lovgivningen supplerer dette ved at understrege patientens ret til in-
formation.

Hyvis vi betragter kvaliteten af patient-personalerelationen, er det imidlertid util-
streekkeligt at definere denne ud fra, om patienten formelt modtager den enskede
og tilstraekkelige maengde information. Det handler i lige s hej grad om, hvordan in-
formationen gives, hvor den gives, og hvornir i patientens forleb den gives. Disse as-
pekter har alle indflydelse pa patientens forstaelse af og reaktion pa informationen.
Der foreligger dokumentation for, at patienter ofte har vanskeligt ved at forsta den
information, de modtager (26). Dette gor sig ikke mindst geeldende ved information
om diagnose og prognose. Nar informationen indeholder et alvorligt budskab, er
mange patienter for chokerede til at kunne forstd den efterfolgende information om-
kring diagnostik og prognose (27). Dette stiller seerlige krav til sundhedspersonalets
evner til at kunne videregive information pa et tidspunkt og en made, som sikrer, at
patienten er i stand til at forsta indholdet i budskabet.

Det fremfores sommetider som argument mod kommunikationstreening, at patien-
tenivirkeligheden er mere interesseret i behandling af hej teknisk kvalitet end i god
kommunikation (26). For patienten er der imidlertid ikke tale om en enten-eller si-
tuation. Kreeftpatienter er generelt villige til at tale om deres folelsesmeaessige og
psykosociale problemer med laegen (28), og betragter den personlige relation som
veerende pa linie med den sundhedsfaglige behandling (29). Kvaliteten af kommu-
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nikationen mellem patienten og sundhedspersonalet kan have betydning for pa-
tientens tilfredshed, livskvalitet og helbred (30, 31). Det er saledes ikke kun typen og
mengden af information, der er vesentlig for patienten, men ogsa kvaliteten af
kommunikationsprocessen mellem patienten og sundhedspersonalet.

Patientcentreret kommunikation

I de senere ar har der veeret en foroget interesse for at undersoge kvaliteten og be-
tydningen af relationen mellem patienten og sundhedspersonalet. Flere forskellige
aspekter ved kommunikationen kan teenkes at have indflydelse pa patienttilfreds-
hed, compliance og helbredsmeessigt udfald af behandlingen (31). Man kan blandt
andet skelne mellem, hvorvidt sundhedspersonalet benytter et sdkaldt sygdoms-
centreret eller et patient-centreret perspektiv (32). Mens et sygdomscentreret per-
spektiv fokuserer pa de biomedicinske aspekter ved sygdommen og dens behand-
ling, inddrager et patient-centreret perspektiv ogsa patientens adfeerd, tanker, fol-
elser og generelle velbefindende (33).

Patient-centreret interaktion mellem personale og patient er blevet defineret som en
proces, hvor patientens synspunkt aktivt udforskes af personalet, og hvor persona-
let udviser en adfeerd, som fremmer patientens lyst til og mulighed for at udtrykke
sig, stille spergsmal og tale frit (32). Dertil kommer, at det kan have betydning, om
sundhedspersonalet overvejende er instrumentelt/opgave-fokuseret eller socialt-
/folelsesmeessigt-fokuseret i deres interaktion med patienten (34).

Patientcentreret kommunikation suppleret med en socialt/folelsesmaessigt-fokuse-
ret tilgang, empati og “partnership building” er forbundet med oget patienttilfreds-
hed og hgjere grad af compliance med behandlingen (35, 36). Sundhedspersonalets
empatiske evner, dvs. evne til at identificere og forholde sig til patienternes folelser,
er altsa et vigtigt aspekt ved pleje og behandling. Personale, eksempelvis det leege-
lige personale pa onkologiske afdelinger, har i forskellige undersegelser vist sig at
have vanskeligt ved at identificere folelsesmaessige problemer hos op til 25 — 30 pro-
cent af patienterne (37, 38). Mens patienterne som regel foler sig velinformerede om
deres diagnose, prognose og behandlingsmuligheder, sporges der sjeeldent til deres
psykiske velbefindende (34).
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RELATIONEN MELLEM PATIENTEN
OG SUNDHEDSPERSONALET

I'medicinsk antropologi (39, 40, 41) skelnes der mellem begreberne “disease” og “ill-
ness”. Disease-begrebet repraesenterer den leegevidenskabelige sygdomsmodel, en
model, der er baseret pa logik, fornuft og videnskabelig evidens. Illness praesenterer
tilsvarende patientens sygdomsmodel, dvs. patientens tanker, holdninger og fore-
stillinger vedrerende sin sygdom. Patientens sygdomsmodel er individuel, konkret,
ikke-rationel, og kan opfattes som resultatet af dennes forseg pa at skabe mening
med sin sygdom og livssituation (42). I kommunikationen mellem patient og sund-
hedspersonale vil der saledes hele tiden forega en overseettelse, filtrering og for-
tolkning. Sundhedspersonalet forseger at fortolke patientens symptomer og udsagn
for derefter at forsege at diagnosticere og forklare patientens problem ud fra den pa
det padgeeldende tidspunkt geeldende videnskabelige (og til tider ikke-videnskabeli-
ge) model. Patienten forseger derimod at lytte, fornemme og fortolke sundhedsper-
sonalets adfeerd og udsagn for at skabe personlig mening i sin situation. At ege kva-
liteten i relationerne mellem patient og sundhedspersonale kraever, at sundheds-
personalet er sa bevidst som muligt om karakteren af dette mede og de grundleeg-
gende forskelle i parternes tilgang til og oplevelse af dette mode. Det er saledes af
betydning for patientens mulighed for at opretholde sin individuelle identitet i me-
det med sundhedspersonalet, at sundhedspersonalet bestraeber sig pa at undersoge
og forholde sig til patientens egenopfattelse af sygdom, symptomer og reaktioner.

Al adfeerd er kommunikation

Seedvanligvis teenker vi forst og fremmest kommunikation som sproglig kommuni-
kation. Kommunikation ber imidlertid betragtes som enhver form for adfeerd, der
rummer en information, dvs. kan fortolkes af en anden som havende en betydning
(43). Dette indebeerer, at al adfeerd er kommunikation. Det er sdledes ikke muligt at veel-
ge at undlade at kommunikere — en sddan handling er i sig selv kommunikation. Da
kommunikation er adfeerd, betyder det, at al kommunikation er pdvirkning. Pévirk-
ningen foregar ikke kun i de planlagte samtaler, men er tilstede i enhver form for
kontakt — eller ikke-kontakt — i hele patientforlebet, og det er ligeledes langtfra sik-
kert, at deltagerne i kommunikationen er bevidste om, at de pavirker hinanden.
Hvis kommunikation mellem patient og sundhedspersonale skal forbedres, er det
saledes vigtigt, at der fokuseres pa kvaliteten af alle aspekter ved medet mellem pa-
tient og sundhedsvaesen.
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Empati

Empati eller indfeling kan defineres som evnen til at kunne seette sig i andres sted.
At have forstaelse for andres folelser, behov og oplevelser er en grundleeggende og
nedvendig kvalitet i terapeutiske relationer og ma betragtes som en af de vigtigste
kommunikative feerdigheder i sundhedsveesenet (44). Empatiske feerdigheder er ik-
ke kun vigtige i forbindelse med overbringelse af alvorlige budskaber til patienten
og de parerende, men har generel betydning for evnen til at etablere en hensigts-
meessig relation mellem patienten og sundhedspersonalet, herunder evnen til at for-
std patientens problemer, stille den korrekte diagnose og pévirke patientens sund-
hedsadfeerd i hensigtsmeessig retning. Ved at veere neerveerende, imeodekommende,
aben og indfelende ma sundhedspersonalet seette sig ind i patientens situation, fel-
elser og tanker. At udvise empati i sundhedsvaesenet betyder forst og fremmest, at
sundhedspersonalet bestraeber sig pa at forstd personen ud fra dennes situation som
patient.

Respekt

At udvise respekt for patienten handler i vores kulturkreds forst og fremmest om at
vise respekt for det enkelte menneskes autonomi og betragte patienten som et lige-
veerdigt menneske, hvis folelser og tanker er vigtige (12). Oplevelse af respekt har
generel betydning for patientens felelse af tryghed, selvveaerd og tro pa egne evner
til at handtere vanskelige situationer. Omvendt vil manglende oplevelse af respekt
— eksempelvis folelsen af at der bliver handlet hen over hovedet pa én — kunne fore
til utryghed, opgivenhed, modleshed og utryghed (45). Empati er en af forudsaet-
ningerne for at kunne udvise respekt, da dette blandt andet forudseetter indfeling i
forhold til patientens forventninger, normer og ensker.

At lytte

Oplevelsen af at blive respekteret er teet knyttet til oplevelsen af, at der bliver lyttet
til én, og at man tages alvorligt. At lytte til patienten kan eksempelvis dreje sig om
at undersoge, hvor meget information patienten ensker og er klar til at modtage. Pa-
tientens signaler kan bade veere sproglige og ikke-sproglige, hvilket ofte er tilfeeldet
i situationer, hvor patienten er preeget af angst (45). Det er ikke sikkert, at patienten
pé forhdnd er fuldt afklaret med hensyn til, hvilken information han eller hun ens-
ker, og kun ved at lytte kan sundhedspersonalet sikre sig, at deres og patientens op-
fattelse af sygdomssituationen er i overensstemmelse med hinanden (46). Den gen-
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sidige tillid, som er en forudseetning for en hensigtsmeessig relation mellem patient
og sundhedsveesen, athaenger i hej grad af sundhedspersonalets evne til at lytte og
evnen til at fa patienten til at fole sig respekteret og taget alvorligt.

Ordvalg og tiltale

Ordvalget kan have indflydelse pa patientens oplevelse af kontakt og af at blive re-
spekteret. At blive omtalt i tredjeperson af sundhedspersonalet i samtaler mellem
kolleger, mens man selv er til stede, vil eksempelvis blive oplevet som respektlost af
de fleste patienter og vil influere pa kvaliteten af relationen mellem patient og sund-
hedspersonale. Udover at have betydning for patientens muligheder for at forsta in-
formationen, har sundhedspersonalets evne til at formulere sig i et sprog, som den
enkelte patient forstar, ligeledes indflydelse pa dennes oplevelse af at blive lyttet til
og respekteret. Sundhedspersonalets evne til at kommunikere i et tydeligt, klart og
letforstaeligt sprog er sdledes vigtig for kvaliteten af kommunikationen. Oplevelsen
af at blive respekteret atheenger dog samtidig af, at der tages hensyn til patientens
forudseetninger, herunder individuelle erfaringer, uddannelse osv.

Forberedelse til dialogen

I forbindelse med dialogen, herunder planlagte samtaler, vil det have indflydelse pa
kvaliteten af kommunikationsprocessen, at parterne har forberedt sig. Det vil sile-
des generelt veere fremmende for kommunikationsprocessen, at patienten og sund-
hedspersonalet har samme opfattelse af, hvad samtalen skal handle om (47). I pa-
tienttilfredshedsundersogelser refererer patienter ofte til, at de under deres kontakt
med sygehuset har oplevet, at sundhedspersonalet ikke var forberedt pa det aftalte
mede med patienten (5, 19). Fra sundhedspersonalets side indebeerer forberedelse
bl.a., at man s& vidt muligt har sat sig ind i patientens situation gennem patientens
journal og dialog med kolleger. Det kan veere vanskeligt for patienten, at huske den
information som gives i forbindelse med overbringelsen af et vigtigt budskab. Det-
te geelder bl.a. situationer, hvor budskabet kan chokere patienten, eksempelvis ved
overbringelse af alvorlige diagnoser (48). At have en parerende eller anden person
fra patientens netveerk til stede, sdfremt denne ensker det, vil kunne mindske risi-
koen for, at patienten misforstar eller glemmer vigtig information. En del patienter
onsker supplerende skriftlig information (48), og mange patienter har behov for at
informationen gentages (49).

A unico0s



Oplevelse af tid og naerveer

Det er vigtigt for kvaliteten af relationen, selv ved kontakter af kort varighed, at pa-
tienten far en oplevelse af, at sundhedspersonalet er neerveaerende og parat til at gi-
ve sig tid til kontakten (50).

Denne oplevelse modvirkes, hvis sundhedspersonalet virker “stresset”, kikker pa
uret eller har mobiltelefon og personseger teendt under samtalen (46). At seette sig
ned ved siden af patienten og veere i gjenkontakt med patienten, kan veere et signal
til patienten om, at man har tid og neerveer. At vise naerveer — selvom det kun er i kort
tid — er en vigtig del af at “seette patienten i centrum” og at vise omsorg over for pa-
tienten.

Det rette tidspunkt

Om patienten er i stand til at hdndtere information vil bl.a. atheenge af, hvor patien-
ten er i sin proces med at erkende sin sygdom (51). For sundhedspersonalet kan det
imidlertid veere sveert at vide, hvor meget information, den enkelte ensker (52). Det
kan undersoges ved at sperge patienten, dels direkte men ogsd ved at vurdere pa-
tientens indirekte kommentarer og spergsmal (46). God kommunikation afheenger
altsa ikke kun af de sagte ord, men forst og fremmest af, at sundhedspersonalet be-
straeber sig pa at mede patienten ud fra dennes udgangspunkt. Det indebeerer bl.a.,
at sundhedspersonalet sikrer sig, at patienten er klar til at modtage information, at
der er tid og rum til kommunikationen, at de lytter til patientens svar og er op-
meerksomme pa patientens evrige reaktioner. Det er ikke tilstraekkeligt at opfordre
patienten til at stille sporgsmal. Det kraever timing og forstdelse for den enkelte pa-
tients situation at etablere en dialog.

Stotte patienten i at bevare og udvikle hab

Uanset situations alvor, vil hab altid veere et vigtig aspekt af betydning for patien-
tens livskvalitet (53, 54), som endvidere kan teenkes at have indflydelse pa hel-
bredstilstand og dedelighed (55, 56, 57). Hab er en dynamisk, fremtidsorienteret
proces i reaktion pa vanskelige livsbegivenheder (58), og indebeerer bl.a. troen pa, at
man vil veere i stand til at handtere og modvirke vanskeligheder (59). Hab er ikke
kun knyttet til hidbet om helbredelse, men kan ogsa veere forbundet med andre ensker.
Selv i den vanskeligste situation kan der vere plads til hab. Sundhedspersonalets
adfeerd kan have betydning for patientens muligheder for at opleve hab. Uden at
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ville det kan sundhedspersonalets enske om at veere direkte og eerlige risikere at be-
tyde, at patienten mister hdbet. Omvendt kan sundhedspersonalet gennem deres
adfeerd udstrale og formidle hab og derigennem hjeelpe patienten til bedre at mes-
tre sygdom og tab (60).

SUNDHEDSPERSONALETS KOMPETENCER

I det foregaende afsnit opstillede vi en raekke kvaliteter ved kommunikationen mel-
lem patienten og sundhedspersonalet samt nogle generelle forudsaetninger for dis-
se kvaliteter. Kvalitet i kommunikationen stiller krav til savel sundhedspersonalets
kommunikationsfeerdigheder som til sundhedsvaesenets struktur og organisation.

Kommunikation er en gensidig proces, hvor begge parter er savel modtagere og af-
sendere af information. Det er derfor ikke tilstreekkeligt, at sundhedspersonalet er i
stand til at viderebringe information. De ma ogséa kunne sporge, lytte og opfange pa-
tientens sproglige og ikke-sproglige kommunikation og gennem denne proces vere
istand til at identificere patientens tanker, holdninger, veerdier, viden, ensker og be-
hov. Kommunikationstraening ber inddrage disse aspekter og fokusere pa kommu-
nikation i bred forstand, som processer der foregar under hele patientens indlaeg-
gelse og ikke kun knytter sig til afgreensede situationer og samtaler. Kvaliteten af in-
formation haenger sammen med sundhedspersonalets kendskab til patienten som
individuel person (49).

Det er muligt at oge sundhedspersonalets kommunikative feerdigheder gennem
treening (61, 62, 63). Udvikling af sundhedspersonalets kompetencer kraever forst og
fremmest, at sygehus- og afdelingsledelser prioriterer disse kompetencer, og er vil-
lige til at prioritere omradet. Mens usikkerhed pa virkningen af kommunikations-
treening kan veere en del af forklaringen pa den hidtidige tilbageholdenhed, forelig-
ger der efterhanden instrumenter til maling af disse feerdigheder, som kan anvendes
ved evaluering af sddanne uddannelsesinitiativer (64, 65, 66, 67). Dertil kommer
krav til afdelingernes fysiske struktur, herunder tilgeengeligheden af egnede samta-
lelokaler.

Centrale kommunikationsfeerdigheder bestér bl.a. i at kunne afdeekke patienternes
problemer, oplevelser og folelser, give alvorlige meddelelser, involvere patienter i
beslutninger vedrerende behandling, opné informeret samtykke og monitorere ne-
gative psykiske og fysiske reaktioner pa sygdom og behandling (68, 69). Hidtidige
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udenlandske og danske erfaringer tyder pa, at sidanne kommunikationsfeerdighe-
derivid udstreekning kan leeres. Forelobige undersegelser og evalueringer peger sa-
ledes pa, at kommunikationstreeningskurser forbedrer centrale aspekter ved delta-
gernes kommunikationsfeerdigheder og bidrager til holdningseendringer herunder
oget opmeerksomhed pé patientens oplevelser og felelser (70, 71, 61, 63, 72). De fles-
te undersogelser og evalueringer tager udgangspunkt i observerede sendringer i
deltagernes kommunikationsfeerdigheder og oplevelser af eendringer i egen kom-
munikationstil. Der foreligger endnu kun begraenset viden om effekten af kommu-
nikationstreening pd patientniveau, og randomiserede, kontrollerede interventions-
undersogelser er fortsat pakreevede. I lobet af de sidste 10 ar har der i Danmark vee-
ret en oget opmeerksomhed pé behovet for kommunikationstreening for leeger. Pa
baggrund af erfaringer fra kurser i kommunikationstraening for onkologer, iveerksat
af Nordisk Cancer Union i 1992, tilbyder Laegeforeningen i dag et uddannelsespro-
gram i kommunikation baseret pa Peter Maguires model (72), og et tre-dages kom-
munikationskursus har siden 1996 vaeret obligatorisk i forbindelse med den onko-
logiske specialistuddannelse (73). Siden 1993 har alle praksisreservelaeger i Keben-
havns Kommune modtaget et fire-dages kursus i kommunikationstreening og leege-
patientkommunikation indgér i pensum ved det Sundhedsvidenskabelige Fakultet
ved Kebenhavns Universitet. Kommunikationstreening som systematisk element i
graduate og post-graduate sundhedsuddannelser mangler imidlertid fortsat.

RESULTATET FOR PATIENTEN

Der foreligger efterhdnden en del undersogelser, der kan dokumentere, at kvaliteten
af kommunikationsprocessen mellem patienten og sundhedspersonalet kan have
indflydelse pé forhold af betydning for patienten (26, 31). Der er i litteraturen sale-
des mange eksempler pd, at utilstraekkelig information kan fere til misforstaelser,
engstelse og utryghed hos patienterne (19), og lavere grad af compliance (74, 75).
Gennemgang af en reekke undersogelser fra de sidste 25 ar tyder endvidere pa, at
kommunikation kan have betydning for en reekke helbredsparametre, herunder
omfanget af symptomer, oplevet smertekontrol samt diverse fysiologiske mal, ek-
sempelvis blodtryk og blodsukker (76, 77, 78, 30). Hertil kommer, at god kommuni-
kation er forbundet med sterre tilfredshed og reduceret smerteoplevelse, stress,
angst og indleggelsestid. De undersogte sammenheenge mellem kommunikation,
behandling, patienttilfredshed, compliance, psykiske reaktioner og behandlingsre-
sultater er ssmmenfattet i figur 2.
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Figur 2: Sammenhange mellem kommunikation, patienttilfredshed og be-
handlingsresultater

Betydningen af god kommunikation

God kommunikation mellem
personale og patient

Mere praecis diagnose ~ Bedre forstaelse og
Bedre behandlings- Storre erindring af information
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sonlig tilfredsstillelse

Foreget compliance

h 4

Bedre behandlingsresultater
Kortere behandlingstid
Faerre komplikationer
Feerre klager
Mere effektiv resourceudnyttelse

Efter L. Fallowfield

Udover de ovenfor omtalte sammenheenge kan kommunikationsprocessen og her-
med kvaliteten af relationen mellem patienten og sundhedspersonalet have indfly-
delse pa en reekke centrale psykosociale aspekter, som kan have betydning for pa-
tientens livskvalitet, sygdomsforleb og helbred. Flere artiers sundhedspsykologisk
forskning peger pa en reekke centrale aspekter af betydning for psykisk og fysisk
helbred. Indflydelse og kontrol over vaesentlige aspekter ved livssituationen har sé-
ledes i talrige eksperimentelle og kliniske undersogelser vist sig at have betydning
for vores mestring (eng: coping), dvs. vores evne til at handtere stress og andre be-
lastninger, for eksempel i forbindelse med sygdom. Oplevelsen af hjelpeleshed og
tab af kontrol og indflydelse har vist sig forbundet med negative effekter pa im-
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munsystemet og flere smerter, mens oplevet indflydelse kan fungere som en stod-
pude, der beskytter mod negative psykiske og fysiske reaktioner ved stress og ne-
gative livsbegivenheder (79, 80, 81, 82).

De helbredsmaessige konsekvenser af stress, sygdom og andre belastninger heenger
ofte sammen med vores generelle muligheder for at hdndtere eller mestre situatio-
nen. Mestring afheenger bade af vores muligheder for at handle, vores selvopfattelse
og vores mader at fortolke begivenheder omkring os pa (83). Troen pd vores egen
evne til at hdndtere stress, sygdom, ubehag og smerte (engelsk: self-efficacy) har vist
sig at have indflydelse pa biologiske processer, f.eks. immunforsvaret, pa oplevelse
af smerte og pd sundhedsadfeerd (59). Mestring har endvidere betydning for, i hvil-
ket omfang vi reagerer med pessimisme og opgivenhed eller optimisme og hab i for-
bindelse med vanskelige livssituationer. Dette er faktorer, som har vist sig at veere
relateret til savel sygelighed og dedelig ved en reekke sygdomme (84, 85, 86, 87, 88,
89). Der hersker saledes i dag ikke tvivl om, at en reekke psykosociale faktorer, her-
under oplevelse af kontrol, indflydelse og héab, kan have betydning for patientens
livskvalitet, psykiske og fysiske helbred, og at disse faktorer er pavirkelige af kvali-
teten af relationen mellem patient og sundhedsveesen.
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ANBEFALINGER VEDRYRENDE KOMMUNIKATION

ANBEFALING 1:

INDDRAGELSE AF PATIENTENS VARDIER,
HOLDNINGER OG TANKEGANG

Effektiv kommunikation mellem patienten og sundhedspersonalet for-
udseetter, at sundhedspersonalet har sat sig ind i og accepterer patien-
tens tanker, folelser, veerdier og holdninger. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udvikler og fremmer en kultur, hvor sundhedsperso-
nalet har feerdigheder og vilje til at seette sig ind i patientens veer-
dier, folelser, holdninger og tankegang

ANBEFALING 2:

UDDANNELSE OG SUPERVISION
AF SUNDHEDSPERSONALET

Det er muligt at oge sundhedspersonalets kommunikationsfeerdighe-
der gennem uddannelse og treening. Det anbefales, at:

¢ afdelingen prioriterer kontinuerlig supervision, vejledning, tree-
ning og uddannelse af sundhedspersonalets kommunikations-
feerdigheder
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ANBEFALING 3:
OMSORG | RELATIONEN MED PATIENTEN

Sundhedspersonalets omsorg er en forudseetning for, at de mellemmen-
neskelige relationer kommer til udtryk i behandlingen og plejen. Det
anbefales, at:

e sundhedspersonalet viser dbenhed, imedekommenhed, tillid, en-
gagement samt forstdelse og vilje til at hjeelpe patienten

¢ sundhedspersonalet lytter og sperger til patientens opfattelse af
egen sygdomssituation med det formal “at kende patienten” og
forstd betydningen af sygdommen for patientens liv

e sundhedspersonalet giver patienten mulighed for spontant at
udtrykke tanker og felelser i den daglige kontakt til sundheds-
personalet

ANBEFALING 4:

PATIENTENS OPFATTELSE
AF INFORMATIONEN

Dialogen mellem patienten og sundhedspersonalet ber tage udgangs-
punkt i, at patienter har forskellig forudsaetning for og ensker til dialo-
gen. Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet tilpasser formidlingen til den enkelte pa-
tient

¢ sundhedspersonalet sikrer, at patienten har forstaet den givne
information

¢ sundhedspersonalet supplerer den mundtlige information med
relevant skriftlig information
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ANBEFALING 5:

SUNDHEDSPERSONALETS
INDBYRDES DIALOG

En god dialog med patienten underbygges af en afdelingskultur, hvor
patienten omtales med respekt, bade i sundhedspersonalets interne
dialog, hvor patienten ikke er til stede og i dialogen, hvor patienten er
til stede. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udvikler og fremmer en respektfuld samtalekultur

¢ sundhedspersonalet sikrer, at de ikke indbyrdes taler om diag-
nostik, behandling og pleje i patientens neerveer, uden at patien-
ten far en forklaring herpa

ANBEFALING 6:

FORBEREDELSE TIL DEN
PERSONLIGE SAMTALE

En god dialog forudseetter, at sundhedspersonalet har forberedt sig pa
samtalen for modet med patienten. Nogle samtaler er sa personlige, at
de bor finde sted, hvor de ikke overheores eller forstyrres af andre. Det
anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for hvor og hvordan, sam-
taler skal finde sted

e sundhedspersonalet sikrer, at samtalen kan forega uden at den
overhores eller afbrydes af andre

* sundhedspersonalet setter sig ind i patientjournalen og andet
relevant materiale for modet med patienten

¢ sundhedspersonalet planleegger sammen med patienten forma-
let for samtalen

¢ sundhedspersonalet opfordrer patienten til at tage en parerende
med til samtalen, safremt det skennes at kunne stotte patienten
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ANBEFALING 7:

OVERBRINGELSE AF
ALVORLIGE BUDSKABER

Patienter foretraekker et personligt mede ved overbringelse af alvorli-
ge budskaber. Det anbefales, at:

* afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan alvorlige bud-
skaber overbringes

¢ sundhedspersonalet sikrer, at overbringelsen af et alvorligt bud-
skab suppleres af et opfelgende mode

e sundhedspersonalet sikrer, at alvorlige budskaber overbringes
ved personligt mede. Safremt seerlige omsteendigheder gor det
nodvendigt at overbringe alvorlige budskaber telefonisk eller
skriftligt, ber der straks aftales et personligt, opfelgende mode
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KAPITEL 7

Medinddragelse

AEndrede forventninger

Patienter onsker i stigende grad at blive involveret i deres behandling og pleje. I lit-
teraturen fremhaeves det, at patienternes forventning til at blive involveret, har zend-
ret sig gennem de seneste ar, og at der i dag er en stor andel af patienter, for hvem
det er meget vigtigt at blive inddraget i behandling og pleje (90, 11, 91, 25). I mod-
setning til tidligere er det ikke kun yngre patienter, som gnsker indflydelse (92).

Hvad er medinddragelse

Medinddragelse kan ske i flere forskellige situationer i patientforlebet. Inddragelse
af patienten kan bade finde sted i beslutninger vedrerende behandlingen og i den
daglige pleje. Medinddragelse omhandler séledes ikke kun beslutningstagen om-
kring valg ef behandlingsform etc., men ogsa indflydelse pa den daglige pleje, samt
i planleegningen af det videre forleb i forbindelse med rehabilitering.

Medinddragelse er betinget af en reekke sociale og kulturelle aspekter. Speendevid-
den af begrebet kan ga fra en situation, hvor leegen fremleegger information og pa-
tienten veelger, til en situation hvor leegen bestemmer og patienten adlyder. Imellem
disse findes situationen, hvor leegen fremleegger muligheder og radgiver patienten,
hvorefter patienten udtrykker sine preeferencer (91).

Hvem kan inddrages

Indkredsningen af begrebet medinddragelse understettes ved at betragte de juridis-
ke rammer for patientens rettigheder. Pa en reekke omrader er patientens ret til ind-
flydelse pa undersogelse, behandling og pleje medtaget i lovgivningen. Det geelder
for eksempel for information, hvor lovgivningen bade sikrer patienten ret til infor-
mation og retten til at fraveelge information. Det samme geor sig geeldende vedroren-
de samtykke til behandling, hvor sundhedspersonalet skal sikre sig, at patienten er
indforstdet med behandlingen. Undtagelsen er, hvis patienten er inhabil eller be-
vidstles (93). Det er siledes et grundleeggende princip, at ingen behandling ma ind-
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ledes eller fortseettes uden patientens samtykke. Patientens selvbestemmelse inde-
beerer en fundamental ret til at treeffe beslutninger vedrerende egen behandling (94).

I nogle tilfeelde sikrer loven ogsa de parerende medinddragelse. Dette geelder i
sporgsmal om organdonation eller obduktion i forbindelse med patientens dedsfald,
med mindre patienten pa et tidligere tidspunkt specifikt har modsat sig dette. Hos
bern skal foreeldremyndighedsindehaveren give sit samtykke til behandling. 15 -17
arige har pé lige fod med en myndig patient ret til at modseette sig behandling (95).

Der findes regler for patientens deltagelse i forskningsprojekter og afprevning af ny
behandling. Det er dog en seerskilt problemstilling, som ikke vil blive behandlet her
(96,97).

Hvorfor inddrages patienten

Lovgivningen seetter en ramme for patientens medinddragelse i beslutninger vedre-
rende behandling. Som en del af kvaliteten i de mellemmeneskelige relationer raek-
ker begrebet videre end til opfyldelse af de juridiske rammer. Medinddragelse kan
saledes ogséd vaere en del af relationen, som sikrer, at patientens individualitet re-
spekteres, og at patienten har en oplevelse af at have indflydelse og kan mestre sin
egen livssituation (25). Dette kan ikke kun ske gennem inddragelse i beslutninger om
behandling, men ogsa i den daglige pleje, hvor patienten kan have ensker til maden,
tidspunktet m.m., hvorpa plejen udferes.

Medinddragelse kan desuden betragtes som en del af en sikring af kvaliteten, idet ind-
dragelse af patienten kan betragtes som et middel til at evaluere patienttilfredsheden
og efterfolgende sikre kvaliteten pd baggrund af patienternes ensker og udtalelser. Pa-
tienten er den eneste, som oplever hele patientforlebet i sammenhaeng, og kan derfor
bidrage med en vigtig viden til sikring og udvikling af afdelingens kvalitet.

SUNDHEDSPERSONALETS KOMPETENCER

Det ville veere forkert at antage, at medinddragelse er et onske fra alle patienter. Fle-
re steder i litteraturen bemeerkes det, at det langt fra er alle patienter, som ensker at
blive involveret i beslutninger vedrerende deres behandling. Der er patienter, som
hverken gnsker at modtage information om deres sygdom eller at blive inddraget i
beslutninger vedrerende behandling og pleje. Ofte, men ikke altid, er der en sam-
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menheaeng mellem onsket om medinddragelse og patientens diagnose, skonomiske,
sociale, kulturelle og etniske baggrund (90). En undersegelse viser, at sociale, de-
mografiske og aldersmaessige forskelle kun kan forklare en del af variationen af, om
patienten ensker at blive inddraget i beslutninger vedrerende behandlingen. For-
fatteren bruger dette resultat til at understrege, at sundhedspersonalet ikke pa for-
hand kan vide, hvilke patienter der ensker medinddragelse, og at dialogen med pa-
tienten herom derfor er en grundleggende feerdighed for sundhedspersonalet. Et
vigtigt aspekt ved relationen mellem sundhedspersonalet og patienten bestar i at
finde ud af, i hvilken grad patienten ensker at blive inddraget. Kun gennem dialo-
gen kan det sikres, at patientens preeferencer for medinddragelse synliggores (91).

Dialog med patienten

Omfanget af medinddragelse aftheenger bade af patientens situation, ensket om
medinddragelse og kompleksiteten af emnet. Litteraturen giver mange dokumente-
rede eksempler pa patienternes enske om medinddragelse, men det er vigtigt at vee-
re opmeerksom pa, at det i lige sa hoj grad er patientens ret at fraveelge bade infor-
mation og indflydelse pa beslutninger vedrerende behandling og pleje. Sundheds-
personalets kompetencer drejer sig derfor forst og fremmest om gennem dialog med
patienten at kortleegge, hvor meget den enkelte patient ensker at blive medinddra-
get. Dialogen ma foregd lobende, da patienten kan have forskellig holdning til med-
inddragelse i de forskellige faser af patientforlebet.

Nér patienten inddrages i beslutninger vedrerende behandling og pleje, er det nod-
vendigt, at sundhedspersonalet stotter patienten i beslutningsprocessen, sa patien-
ten ikke bringes i en situation, som 1i litteraturen betegnes som “autonom ensom-
hed”, det vil sige en situation, hvor patienten gives retten til at veelge, men mangler
viden og stotte til selv at treeffe beslutningen (19). Medinddragelse kraever derfor, at
patienten preesenteres for en viden, som er forstaelig og relevant, og at patienten har
mulighed for at stille spergsmal og indhente viden omkring sin sygdom, behand-
ling, konsekvenser for valg etc. Hvor medinddragelse kreever videregivelse af fag-
lig viden, stilles der krav til sundhedspersonalet om, at viden formidles i et sprog,
som er malrettet patienten.

Det er grundleeggende for patientens valg, at valgmulighederne er synlige og tyde-

lige. Dette geelder bade, nar patienten er indlagt pa sygehuset, og nar patienten for
sin indleeggelse har frit sygehusvalg, og informeres om dette.
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Medinddragelse af patienten i den daglige behandling og pleje kan betyde eendring
i afdelingens daglige rutine. Det stiller blandt andet krav til sundhedspersonalets
kompetencer i form at tilpasning og vilje til at indrette arbejdet pad en made, sa pa-
tienten inddrages i beslutninger vedrerende behandling og pleje.

RELATIONEN MELLEM PATIENTEN
OG SUNDHEDSPERSONALET

Patientens enske om medinddragelse stiller en raekke krav til relationen mellem pa-
tienten og sundhedspersonalet, bade i form af krav til patienten og til sundheds-
personalet.

Relationen mellem patienten og sundhedspersonalet ma veere preeget af sundheds-
personalets vilje til at inddrage patienten i undersegelse, behandling og pleje. Sund-
hedspersonalet ma stotte patienten i valg og praeferencer, ogsa nar patientens preefe-
rencer ikke er identiske med sundhedspersonalets. Dette kraever en indsigt i og en for-
staelse for patientens personlige og kulturelle muligheder samt begreensninger (3).

Medinddragelse ber ikke udelukkende betragtes som en fordel for patienten, men
ogsa for sundhedspersonalet, idet patienten ofte har en viden og erfaring, som sund-
hedspersonalet kan bruge i behandling og pleje af patienten.

Det er allerede naevnt, at dialogen er vigtig for i det hele taget at klarleegge, om pa-
tienten ensker medinddragelse, og i hvilken grad. Kommunikation er derfor et cen-
tralt aspekt af relationen mellem patienten og sundhedspersonalet.

RESULTATET FOR PATIENTEN

Det er dokumenteret, at patienter, der involveres i de kliniske beslutninger, er mere
tilfredse, overholder behandlinger bedre og oplever bedre behandlingsresultater
end patienter, der ikke har veeret inddraget (98, 99).

Indflydelse og kontrol over veesentlige aspekter ved livssituationen har vist sig at
have stor betydning for vores evne til at handtere belastninger, f.eks. i forbindelse
med sygdom. Graden af indflydelse kan fungere som en vigtig “stedpude”, der be-
skytter mod negative psykiske og fysiske reaktioner ved stress og negative livsbegi-
venheder (79, 59).
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Alvorligheden af de helbredsmeessige konsekvenser af stress, sygdom og andre be-
lastninger heenger sammen med vores generelle muligheder for at handtere eller
mestre situationen. Mestring atheenger bade af vores muligheder for at handle, vo-
res selvopfattelse og vores médder at fortolke begivenheder omkring os pa (83). Tro-
en pd vores egen evne til at handtere stress, sygdom, ubehag og smerte har vist sig
at have indflydelse pa biologiske processer, f.eks. immunforsvaret, pa oplevelse af
smerte og pa sundhedsadfeerd (59).

ANBEFALINGER VEDRGRENDE MEDINDDRAGELSE

ANBEFALING 8:

INDDRAGELSE AF PATIENTEN | DEN
DAGLIGE BEHANDLING OG PLEJE

Patienten ber i overensstemmelse med sine egne ensker inddrages i
den daglige behandling og pleje. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan patienten ind-
drages i den daglige behandling og pleje

ANBEFALING 9:

Patienters ensker om medinddragelse er forskellige og kan sendre sig

LOBENDE DIALOG

gennem patientforlebet. Det anbefales, at:

¢ sundhedspersonalet gennem hele patientforlebet er opmeerk-
somme pa patientens ensker til medinddragelse i beslutninger
vedrerende egen behandling og pleje

e sundhedspersonalet sikrer, at patienten modtager tilstreekkelig
information til at blive medinddraget i egen behandling og pleje

PATIENTENS M@DE MED SUNDHEDSV/ESENET



60 [ENENPLE



KAPITEL 8

Kontinuitet

Kontinuitet som kvalitet for patienten

Kontinuitet omhandler sammenheeng i patientforlebet. Det kan veere pa akterni-
veau med fokus pa kontinuitet i kontakten mellem patient og personale, hvor det
sikres, at patienten har kontakt med fa leeger og sygeplejersker i lobet af indlaeg-
gelsen, og det kan vere pa det institutionelle niveau, hvor der fokuseres pa sam-
menhaeng mellem de forskellige enheder pa sygehuset. Endvidere kan fokus pé
kontinuitet rettes mod det tveersektorielle niveau, det vil sige mellem primeersek-
toren og sekundeersektoren, og endelig kan kontinuitet omhandle sammenhangen
mellem forskellige fagsektorer, for eksempel sundhedssektoren og socialsektoren.
Kvalitet i patientforlebet kreever kontinuitet pa alle niveauer.

Organisering, arbejdstilretteleeggelse og kommunikation er centrale aspekter ved
kontinuitet i sundhedsveesenet. Det er kommunikation, som sikrer kontinuiteten,
bade nar der videregives informationer pa tveers af sektorerne, og nar patienten me-
der sundhedspersonalet.

Kontinuitetsbrud sker oftest i overgangene i patientforlebet. For patienten kan kon-
tinuitetsbrud opleves som ungdvendig ventetid og mangel pa videregivelse af in-
formation.

Behovet for kontinuitet er i nogen grad sygdomsspecifikt. Et patientforleb kan have
varighed af timer, dage eller maneder, eller det kan veere livslangt med skiftende
indleeggelser. Patientens forventninger og behov for kontinuitet, samt sundheds-
personalets mulighed for at planleegge kontinuitet er atheengig heraf, ligesom ram-
mer og betingelser er forskellige alt efter, om der er tale om elektive eller akutte pa-
tienter.

Kontinuitet pa akterniveau

Patienter leegger veegt pd, at de under deres indleeggelse mader et begreenset antal
leeger og sygeplejersker, og at de undersoges og behandles af den samme leege. De
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fremheever fordelen ved, at de ikke skal fortelle hele deres sygehistorie fra begyn-
delsen flere gange under forlebet. Samtidig understreger patienter, at folelsen af, at
sundhedspersonalet kender dem, gger deres tryghed og folelsen af individualitet.
Ligeledes finder man i patientundersogelser kommentarer om, at patienten mener
at have modt for mange forskellige sundhedspersoner i lobet af indleggelse, lige-
som patientudtalelser beskriver, at patienten har oplevet utryghed og frustration
over ikke at have oplevet en synlig sammenheeng i behandlingsforlebet (5, 25, 19).
Det er dog vigtigt at bemeerke, at undersogelser af patienttilfredsheden, nar pa-
tienten knyttes til faste personer fra leegestaben, ikke viser et entydigt resultat. Inog-
le undersogelser vurderes dette ikke at have veret af betydning for patienttil-
fredsheden (100).

nsket om at begraense antallet af leeger og sygeplejersker kan fra patientens side
skyldes et enske om bedre og lettere kommunikation. Ved at begraense antallet af
kontakter med sundhedspersonalet sikres det, at patienten ikke flere gange om da-
gen skal gentage samme informationer. Unsket om at begreense kontakten med
sundhedspersonalet til fa personer kan ogsa skyldes, at patienten foler sig mere
tryg, mere fortrolig og mindre fremmed overfor et kendt personale end ved hyppi-
ge skift i personalegruppen.

Der er flere eksempler pa tiltag, som begreenser antallet af personer, som patienten
meder under sin indleeggelse. Dette er for eksempel gjort ved at indfere et kontakt-
personsystem, hvor patienten forst og fremmest er knyttet til én bestemt person, el-
ler et behandlingsteam, hvor patienten er tilknyttet et afgreenset team af sundheds-
personale. Tilsvarende er der rejst forslag om dannelse af netveerk af kontaktperso-
ner i form af den praktiserende leege, sygehuset og kommunale myndigheder med
henblik pa at stette patienter med seerlige behov efter en udskrivelse, for eksempel
i et palliativt forleb. I Sundhedsministeriets sundhedspolitiske redegerelse 2000
(101) understreges det, at de amter, som ikke allerede har indfert en form for kon-
taktpersonordning, forventes at pdbegynde det.

Onsket om at begraense antallet af sundhedsmedarbejdere, som patienten meder,
ma ikke betragtes som et ensidigt mal. I nogle tilfeelde er det optimalt for patienten,
at flere sundhedsmedarbejdere deltager i diagnosticering og behandling, for herved
at opna flere fagpersoners vurdering (second opinion). Nar der i det folgende frem-
haeves modet med fa sundhedsmedarbejdere som en kvalitet i patientforlebet, er det
saledes med bevistheden om, at fa sundhedmedarbejdere ikke er en kvalitet i sig
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selv, men at der ogsa er en greense for, hvor mange forskellige personer, patienten
ber mede i patientforlebet.

Kontinuitet mellem sygehusets sektorer

Udover at have betydning for patienternes tryghed og trivsel har sammenhaengen i
behandlingsforlebet en dokumenteret effekt pa de sundhedsfaglige kerneydelser.
Nar der i dette afsnit fokuseres pa kontinuiteten mellem sygehusets interne funk-
tioner, inkluderer det ogsa kontinuiteten mellem flere forskellige sygehuse. I det he-
le taget kan kontinuiteten pé det institutionelle niveau (ogsa kaldet den organisato-
riske dimension) omfatte samarbejdet mellem faggrupper, mellem afdelinger, mel-
lem sektorer og mellem forskellige funktionelle enheder.

Informationen er en vigtig del af oplevelsen af kontinuitet. For patienten er det af
stor betydning at kunne se en sammenhzng i undersggelse og behandling, og at fa
forklaret hvorfor, hvornar og hvordan de forskellige situationer finder sted. Herved
synliggeres kontinuiteten.

Unedvendig ventetid kan af patienten opleves som et brud pa kontinuiteten; det
geelder bade mellem sygehusets interne funktioner og mellem sygehus og primeer-
sektor. Ventetiden kan saledes knytte sig til tiden for indleeggelsen, til tiden under
indleeggelsen eller til tiden efter indleeggelsen, hvor patienten venter pa genoptrae-
ning eller anden opfolgende behandling. Ventetid kan ikke entydigt betragtes som
et brud pé kontinuiteten. Flere steder i patientforlebet er ventetid bade nedvendig
og planlagt. Det er den uforudsete ventetid, som kan opleves som brud pa konti-
nuiteten. Nar der i dette kapitel bruges ordet ventetid, teenkes der pa den uforudse-
te ventetid, som ikke indgér i planleegningen af patientforlgbet, og som patienten
ikke far en forklaring pa.

Ventetiden kan skyldes forskellige faktorer, men de, som oftest er i fokus, er vente-
tid pa grund af kommunikationsbrist og ventetid pa grund af manglende kapacitet
pé behandlingsstedet. Kommunikationsbrist kan blandt andet skyldes misforstael-
ser eller forsinkelser i kommunikationen.

Kontinuitet mellem sygehus og primaersektoren

@nsket om en bedre og tydeligere sammenheeng i patientforlebet neevnes ofte af pa-
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tienter (102). Kontinuitetsbrud er centreret omkring manglende, forsinket eller ufuld-
steendig kommunikation mellem sundhedsvaesenets sektorer i forbindelse med pati-
entforlebet. Det fremhzeves, at der enskes en bedre sammenhaeng fra patientens for-
ste henvendelse til egen leege, og til hele behandlingsforlebet er afsluttet. Kontinui-
tetsproblemer gar bade fra primeersektor og til sygehuset, men ogsa fra sygehus til
primeer sektor efter endt behandling pa sygehuset. Efter behandlingen pé sygehuset
er det vigtigt, at sundhedspersonalet i primeersektoren informeres om sygehuset be-
handling og planer for patientforlebet, sa der ikke opstar usikkerhed om det videre
forleb (19).

En engelsk undersogelse viser, at de adspurgte patienter udviste forstaelse for, at det
tog tid at fa etableret og koordineret deres behandling, men de understregede sam-
tidig, at ventetiden ber veere minimal, og at det for patienten er psykisk belastende
at vente pa diagnosticering og behandling (103). Dette underbygges af en dansk un-
dersogelse indenfor omradet (50).

SUNDHEDSPERSONALETS KOMPETENCER

Patienter veegter, at antallet af leeger, som patienten har kontakt med under indleeg-
gelsen, er begraenset (104), og fremheever iseer, at samtalen om diagnose, selve ind-
grebet/operationen, samtalen om prognose samt udskrivningssamtalen foretages af
den samme leege. Rammerne for opfyldelse af patienternes enske kan variere fra af-
deling til afdeling, og det samme kan patienternes ensker. Derfor ma savel mal som
indsats dreftes pa den enkelte afdeling.

Kontinuitet i kontakten mellem patient og sundhedspersonale er ikke kun et enske
fra patientens side, men ogsa fra sundhedspersonalet, som ofte prioriterer konti-
nuitet hojt, bade for at imedekomme patientens enske om kontinuitet, men ogséa ud
fra egne faglige onsker om personligt ansvar, faglig kvalitet og et enske om at folge
et helt forleb for herved at se resultatet af arbejdsindsatsen (104).

Sikring af kontinuitet kraever ofte en gennemgang af arbejdstilretteleeggelsen og en
omstrukturering af denne. Pa flere sygehuse har man i de senere ar indfert forseg
med kontaktsygeplejerske, personlig leege, primeer sygepleje m.m. Ordningerne er
kun i fa tilfeelde undersogt, og der er derfor begraenset viden om deres konkrete ind-
flydelse péd kontinuiteten i patientforlebet.
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De nye tiltag stiller en reekke krav til sundhedspersonalet. Et af kravene er, at man
er villig til at tilretteleegge arbejdet anderledes, herunder anvende en vagtplan, som
passer til patientens forleb. Hvordan det i praksis organiseres, kan der ikke opstil-
les entydige retningslinier for, da det er meget forskelligt fra afdeling til afdeling, alt
efter hvilke patientforleb, der er tale om. Her teenkes specielt pa leengden af indleeg-
gelsestid, men ogsa fagsammensaetningen pa afdelingen kan veere afgerende for or-
ganiseringen.

Kontinuiteten i patientens forleb skal planlegges og veegtes af sundhedspersonalet
som en vigtig del af det samlede forleb. Der kan veere brist i kontinuiteten, som er
uundgaelige, og her ma der fra sundhedspersonalets side leegges veegt pa, at pa-
tienten informeres. Herudover kraever det, at de brist i kontinuiteten, som kan fore-
bygges gennem arbejdstilretteleeggelse, teenkes ind i planleegning og ikke accepte-
res som legitim grund til brud pa kontinuiteten.

Nar det handler om kontinuiteten mellem primeersektoren og sygehus, fokuseres
der i litteraturen oftest pa den skriftlige kommunikation for og efter indleeggelsen,
det vil sige henholdsvis henvisninger og epikriser. Fokus er bade rettet mod kvali-
teten af henvisninger og epikriser og mod rettidigheden af dem, det vil sige, om de
kommer rettidigt frem til modtageren. Litteraturen henviser til flere undersegelser,
som belyser begge problemstillinger og fremferer, at bade indholdet og tidspunktet
for fremsendelsen ikke er i overensstemmelse med ensker. Hvis ekspeditionstiden
er for lang og indholdet ikke fyldestgorende, mister bade epikriser og henvisninger
deres veerdi som redskab til at sikre kontinuitet for patienten (19). Med henblik pa
at lese problematikken om epikriser og henvisninger, ma den enkelte afdeling gore
det til et prioriteret omrade i afdelingens arbejde med kvalitetssikring. Det er forst
og fremmest et strukturproblem, som hver enkelt afdeling ma teenke ind i nogle fas-
te procedurer og arbejdsgange pa en méade, som passer til den enkelte afdeling.

RELATIONEN MELLEM PATIENTEN
OG SUNDHEDSPERSONALET

Relationen mellem patienten og sundhedspersonalet er dels knyttet til strukturelle
aspekter, og er beskrevet under sundhedspersonalets kompetencer i det foregaende
afsnit. Det handler forst og fremmest om, hvordan man gennem organisering af ar-
bejdet sikrer kontinuiteten for patienten. Kontaktpersonordninger er naevnt som en
mulighed, men det er i en sddan ordning en vigtig del af relationen mellem patient
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og sundhedspersonale, at personalet ogsa sikrer sig, at patienten ved, hvem der er
patientens kontaktperson, saledes at kontaktpersonordningen er tydelig for patien-
ten (25).

Ud over at optimere de strukturelle aspekter, har kommunikationen betydning for
kontinuiteten. Det er kommunikationen, som synligger kontinuiteten for patienten.
Patienter peger pa, at oplevelsen af at veere velinformeret om forlebet i diagnostik,
behandling og pleje er vigtig for dem (19). Det giver en oplevelse af at have overblik
over situationen, og eger trygheden, ndr man kender forlgbet og grundlaget for de
beslutninger, som treeffes. Flere og flere klager over manglende information fra lee-
ger om deres sygdom og behandlingsforleb, og en stor andel af de klager, som pa-
tientklagenaevnet far, handler om darlig eller mangelfuld information fra sundheds-
vaesenet (105). Der er saledes et stigende krav om, at patienten informeres grundigt
og far et overblik over det samlede forleb. I den forbindelse er det vigtigt, at sund-
hedspersonalet forteeller patienten, hvad patienten kan forvente. Hvis patienten for-
binder en akutindleeggelse med et leengerevarende ophold, mens sundhedsperso-
nalet forventer, at patienten kan sendes hjem naeste dag, er det vigtigt at fa dette for-
midlet pa et tidligt tidspunkt i forlebet.

I de tilfeelde, hvor brud pa kontinuiteten ikke kan undgas, sikrer kommunikationen
mellem patient og personale, at patienten far en forstaelse for, hvorfor kontinuiteten
ikke er optimal. Herved kan en mulig oplevelse af utryghed og frustration minime-
res for patienten. I litteraturen forteeller patienter om, hvordan deres irritation over
ventetid mindskedes ved, at de fik en forklaring pd, hvorfor ventetiden var opstaet
og lobende blev underrettet om, hvad der videre skulle ske. Patienter henviser til, at
mangel pa information har fort til utryghed og en folelse af ikke at kunne gennem-
skue, hvad der skal ske, og har medfert, at patienten har folt sig ubetydelig og over-
set. I den modsatte situation, hvor patienten har faet en forklaring pa ventetiden,
fremheever flere patienter, at de har faet forstdelse for forsinkelsen og felt sig “set”
af sundhedspersonalet (19).

Grundleggende handler kontinuitet i kommunikationen ogsa om, at sundhedsper-
sonalet koordinerer, hvilke informationer patienten far (og giver), hvilke informa-
tioner, der allerede er givet, og hvem der har gjort det. Med henblik pa at sikre, at
patienten ikke far modstridende informationer eller bliver udspurgt om de samme
informationer mange gange, ma sundhedspersonalet koordinere arbejdet. Patienter
oplever det som kontinuitetsbrud, at de flere gange skal afgive de samme informa-
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tioner til flere forskellige personer. Det skaber utryghed, hvis sundhedspersonalet
ikke er gensidigt informeret (25, 50).

RESULTATET FOR PATIENTEN

Litteraturen fremhaever langt flere eksempler pd, hvad fraveeret af kontinuitet bety-
der for patienten, end hvad tilstedeveerelsen af kontinuitet betyder. Der henvises sa-
ledes til flere situationer, hvor patienten har oplevet frustration, utryghed og mang-
lende overblik som fglge af manglen pa kontinuitet i patientforlebet. Flere patienter
udtaler endvidere, at nar man som patient har kontakt med mange forskellige leeger
under sin indleggelse, er kommunikationen ikke sa aben, som hvis man som pa-
tient har en folelse af at kende den pageeldende leege (19).

En dansk undersogelse indenfor omradet viser, at da det faktiske antal forskellige
specialister, som patienten havde kontakt med, blev halveret, medferte det en oget
andel af patienter, som oplevede storre tryghed ved behandlingen og bedre infor-
mation. Ligeledes faldt andelen af patienter, som oplevede at have kontakt med for
mange specialister (106).

Nar kontinuitetsbrud drejer sig om uforudset ventetid i patientforlebet, medforer
reduktion i ventetiden en raekke resultater, som knytter sig til patientens helbred:
Mindre dedelighed, mindre sygelighed og feerre komplikationer. Resultaterne kan
ogsd knytte sig til patientens trivsel og er blandt andet: Sterre overblik over sin si-
tuation, eget tryghed, mindre frusteration og generelt hgjere tilfredshed (19). Infor-
mationen lykkes serlig godt, nar en enkelt eller fa leeger og sygeplejesker er an-
svarlige for at informere patienten. Herved oplever patienterne at fa overensstem-
mende informationer, og at sundhedspersonalet ved, hvad der skal informeres
om (49).
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ANBEFALINGER VEDRORENDE KONTINUITET

ANBEFALING 10:

For patienten er det af betydning at kunne se en sammenhaeng i under-

SYNLIG SAMMENHANG | PATIENTFORLGBET

sogelse, behandling og pleje, og at fa forklaret hvornar, hvorfor og
hvordan de enkelte situationer finder sted. Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder tveerfaglige og tveersektorielle retnings-
linier for, hvordan man sikrer kontinuitet i patientforlebet

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan man i videst
mulige omfang undgar eendringer i planlagte aftaler

* sundhedspersonalet i starten af patientforlobet informerer pa-
tienten om det forventede tidsperspektiv for forlebet samt reek-
kefolgen af patientforlebet, og er i kontinuerlig kontakt med pa-
tienten herom

ANBEFALING 11:

Det er vigtigt for patienten at vide, hvem der har ansvaret for den pri-
meere kontakt med patienten. Hvor patientforlebet bestar af hyppige
skift mellem sygehusets interne funktioner eller mellem de forskellige
sektorer, vil patienten komme i kontakt med skiftende sundhedsperso-
nale. Med henblik pa at sikre, at dette ikke opleves som brud pa konti-
nuiteten, anbefales det, at:

KONTINUERLIG OG TYDELIG KONTAKT

e afdelingen sikrer, at der altid er en behandlingsansvarlig leege og
en plejeansvarlig sygeplejerske, som har den primeere kontakt
med patienten

e sundhedspersonalet sikrer, at patienten ved, hvem der er de pri-
meert ansvarlige for patienten
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ANBEFALING 12:

Patientforleb er meget forskellige, og patientens oplevelse af venteti-

PLANLAGTE PATIENTFORLGB

den vil blandt andet aftheenge af patientens sygdom og forleb. Uforud-
set ventetid kan opleves som kontinuitetsbrud og manglende respekt
over for patienten. Det anbefales, at:

e afdelingen sikrer, at sundhedspersonalet planleegger forlob med
minimal, uforudset ventetid i patientforlebet, bade mellem sy-
gehusets interne funktioner og pa tveers af sektorerne

ANBEFALING 13:

VIDEREGIVELSE AF INFORMATION MELLEM
SUNDHEDSPERSONALET PA SYGEHUSET

Patienter kan opleve brud pa kontinuiteten ved at skulle give de samme
informationer til flere forskellige sundhedspersoner. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder principper for, hvordan informationer og
viden om patienten koordineres bedst muligt, saledes at patien-
ten oplever kontinuitet i videregivelsen af sin information

ANBEFALING 14:

VIDEREGIVELSE AF INFORMATION
MELLEM AFDELINGER OG SEKTORER

Med henblik pa at sikre kontinuiteten i information mellem sektorerne,
anbefales det, at:

* afdelingen udarbejder retningslinier, som sikrer rettidig videre-
givelse af information mellem sektorerne, herunder ogsa mellem
egen leege, hjemmesygeplejen og sygehus
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ANBEFALING 15:

PLANLZAGNING OG SYNLIGGORELSE
AF DET VIDERE FORLOB

Patienten skal ved udskrivning eller ved afslutning af et forleb have in-
formation om det videre forleb. Det anbefales, at:

¢ sundhedspersonalet udarbejder en plan for fremtidig behand-
ling, kontrol, opfelgning og rehabilitering

* sundhedspersonalet sikrer, at patienten er informeret om kom-
mende behandling, kontrol og opfelgning i patientforlebet

ANBEFALING 16:

INFORMATION OM AFVIGELSER FRA
DET PLANLAGTE FORL@B

Hvor afvigelser fra det planlagte forleb, herunder ventetid, ikke kan
undgas, er det vigtigt, at patienten ikke foler sig overladst til sig selv og
overset. Pa den baggrund anbefales det, at:

¢ afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan patienten in-
formeres om afvigelser fra det planlagte forleb og arsagen hertil

* sundhedspersonalet giver patienten en forklaring pa afvigelser
fra det planlagte forleb og lebende information om den justere-

de plan
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KAPITEL 9

Pargrende
til patienter

De pargrende i patientforlgbet

De parerende kan vaere en stotte og ressource for patienten i patientforlebet. Det er
de parerende, som har den neere relation til patienten, og felger patienten for, under
og efter indleeggelsen. P& den baggrund er der i dette kapitel samlet 4 anbefalinger,
som specifikt retter sig mod sundhedspersonalets kontakt med de parerende. De
parerende vil i den forbindelse ikke kun veere patientens familie, men kan ogsa om-
fatte andre personer i patientens neermeste netverk, som patienten har udpeget for
sundhedspersonalet.

Inddragelse af de pargrende

Der findes en raekke juridiske bestemmelser, som fastleegger rammerne for, hvornar
de parerende kan inddrages i patientforlebet (95). Som hovedregel skal patienten al-
tid give sin skriftlige tilladelse til, at parerende mé informeres eller inddrages i pa-
tientforlebet. Undtagelsen herfor er born under 15 ar. I de tilfeelde traeder foreeldre
eller veerge i patientens sted og far dennes rettigheder. En patient, som er fyldt 15 ar,
men er under 18 ar, kan selv give informeret samtykke til behandling, men foreel-
dremyndighedens indehaver skal informeres og inddrages (95). Nar vi i det felgen-
de bruger betegnelsen pérerende, geelder dette parerende til en myndig patient,
som ikke ved sezerlige omsteendigheder er undtaget fra ovenneevnte lov. Det forud-
seettes ogsa, at den parerende ikke af patienten er udelukket fra at modtage infor-
mation eller blive inddraget i patientens forleb.

For en stor del af patienterne er deres parerende en aktiv part i patientforlebet. For-
holdet mellem sundhedspersonale og parerende ma derfor naturligt veere omfattet
af de mellemmenneskelige relationer og anbefalingerne herom. Der er dog en raek-
ke aspekter, som retter sig specielt mod relationen mellem pérerende og sundheds-
personalet. Disse er gennemgdet i det folgende.
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Kommunikation, medinddragelse og kontinuitet er vigtige omrader for de paroren-
de (107, 102, 108). Generelt er der dog ikke foretaget mange undersogelser af, hvad
de parorende definerer som god kvalitet for de parerende i patientforlebet.

Information til parerende

Information til de parerende kan ske i flere forskellige situationer og med forskelligt
formal, men som tidligere beskrevet, kan de parerende kun informeres, hvis patien-
ten har givet sit samtykke hertil. Det er derfor sundhedspersonalets opgave at finde
ud af, hvilken status den parerende har i forhold til patienten. I de tilfeelde, hvor pa-
tienten ikke har givet sit samtykke til, at sundhedspersonalet ma informere de pa-
rorende, kan sundhedspersonalet stotte de parorende ved at give de parerende ge-
nerel orientering om sygdom, behandling og prognoser, uden at dette saettes i for-
bindelse med den enkelte patient. Det kan ogsa veaere en henvisning til, hvor den pa-
rerende kan fa yderligere information eller stotte. Et eksempel herpa er pargrende-
politiken indenfor psykiatrien i Arhus Amt. Her tilbydes de parerende, som af pa-
tienten er blevet udelukket fra information, en generel orientering om sygehusafde-
lingen/institutionen, samt eventuelt tilbud om deltagelse i undervisning og lokale
parerendegrupper (109).

De aspekter, som er indskrevet i afsnittet om kommunikation mellem patient og
sundhedspersonalet er generelle som retningslinier for kommunikation mellem
mennesker, og geelder derfor ikke kun for de sundhedsprofesionelles kommunika-
tion med patienten, men ogsé for kommunikationen med de péarerende. Neaerveer, til-
lid, respekt og omsorg er saledes begreber, som ogsa ma veegtes i kommunikationen
med den parerende. Dette geelder ogsa for gensidigheden i samtalen, idet de pare-
rende kan bidrage med oplysninger til sundhedspersonalets viden om patienten, for
eksempel ved sammen med patienten at forteelle om tidligere sygdomsforleb, sen-
dringer over tid, vaner etc. Ved pa denne made at inddrage de parerende i behand-
lingsforlebet kan sundhedspersonalet f& viden og erfaring om patienten, som kan
bruges i behandling og pleje af patienten. Inddragelsen af de parerende kan ligele-
des sikre, at de parerende far en viden om patientens sygdom, som de kan gore brug
af bdde under og efter indlaeggelsen. Patientudtalelser viser, at de parerende ofte ik-
ke mener, at de er blevet inddraget i patientens behandling og pleje i tilstraekkelig
grad, og at de ofte kun er blevet inddraget, nar de selv har taget initiativet til det
(108). P4 den baggrund er det relevant at anbefale, at sundhedspersonalet drefter,
hvordan den enkelte afdeling inddrager de parerende.
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Synlig sammenhaeng i patientforlobet

Parerendeundersogelser viser, at der med hensyn til kontinuitet i patientforlebet er
en reekke kvaliteter, som de parerende leegger vaegt pa. Det er blandt andet vigtigt
for de parerende, at de ved hvilke personer, de kan henvende sig til for at fa infor-
mation, og at de kan se en sammenhzeng i patientforlebet (107, 108). En tydelig sam-
menhaeng i patientforlebet og en forklaring om, hvad der skal ske i det videre for-
lob, er derfor ikke kun en kvalitet for patienten, men ogsa en kvalitet som de pare-
rende vaegter.

Seerlig stotte i palliative forlab

I de tilfeelde, hvor patienten er deende, har de parerende ofte behov for seerlig stot-
te. Flere undersogelser tyder pa, at de parerende til en palliativ patient generelt er
stresspavirket i hojere grad end patienten selv. Dette kan forebygges ved at inddra-
ge de parerende i plejen af patienten og i samtale om behandling, prognose og kon-
trol (110, 111). I mange tilfeelde har de parerende gleede af, at kontakten med sund-
hedspersonalet fortseetter efter patientens dedsfald. Det kan for eksempel veere i
form af en samtale, hvor sundhedspersonalet og den parerende sammen gennem-
gar patientens forleb (111, 112).
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ANBEFALINGER VEDRGRENDE PARGRENDE

ANBEFALING 17:
INFORMATION TIL PARGRENDE

De parerende ensker ofte at folge patientforlebet og at fa information
om patientens diagnose, behandling og pleje. Det anbefales, at:

¢ sundhedspersonalet ved starten af patientforlobet udreder, hvem
der er patientens parerende, og om patienten ensker, at de pare-
rende bliver informeret

e afdelingen udarbejder retningslinier for samtaler med de pare-
rende

ANBEFALING 18:
INDDRAGELSE AF DEN PAR@RENDE

Den pérerende kan veere en ressource for patienten i patientforlebet.
Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan de parerende
inddrages i patientens forleb

ANBEFALING 19:
SYNLIG KONTAKTPERSON

Det er vigtigt for den parerende at vide, hvem de skal henvende sig til
for at fa information. Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet sikrer, at patientens parerende ved, hvem
der er de primeer ansvarlige for patienten
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ANBEFALING 20:
STOTTE TIL PARORENDE

Parerende til patienter har ofte brug for stette i patientforlebet. Ved en
patients dedsfald kan der veere serligt behov for stette til parerende.
Det anbefales, at:

* afdelingen udarbejder retningslinier for, hvordan de parerende
sikres stotte under patientens indleggelse og ved dedsfald
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KAPITEL 10

Patientevaluering

FORSKELLIGE METODER

Det overordnede mal med anbefalingerne er at saette fokus pd kvaliteten i de
mellemmenneskelige relationer i patientens mede med sundhedsveesenet og at bi-
drage til at styrke kvalitetsudviklingen i de mellemmenneskelige relationer i daglig
Klinisk praksis.

De 20 anbefalinger er forst anvendelige, nar de malrettes, specificeres, uddybes og
formuleres lokalt, med henblik pa en konkret anvendelse i den enkelte afdeling. For
at sikre en fortsat udvikling i kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer i den
enkelte afdeling, er det derfor vaesentligt, at der tages initiativer til at gennemfore
kontinuerlige patientevalueringer (113). Disse evalueringsopgaver ma supplere de
ovrige fagligt orienterede malings- og dokumentationsaktiviteter, som indgar i dag-
lig klinisk praksis, samt den dokumentation der indgar i afdelingens arbejde med
f.eks. aktivitetsrapporteringer, nogletal, servicemalopfyldelse osv.

Der findes en raekke forskellige evalueringsmetoder til belysning af patientperspek-
tivet. Metodevalg ma bl.a. afhaenge af den konkrete opgave, de lokale mél for eva-
lueringen og de patientgrupper, som evalueringen enskes at inddrage.

Der findes bade kvantitative og kvalitative evalueringsmetoder, og ofte bruges dis-
se i forskellige faser af evalueringen. Den kvantitative evalueringsmetode har pri-
meert fokus pa antal og omfang. Den kvalitative evalueringsmetode har fokus pa
den enkelte patients personlige og individuelle historie, oplevelser og erfaringer.
Hver metode har sine styrker og svagheder og ma veaelges med omhu.

Spargeskemametoden

I et sporgeskema evaluerer patienterne modet med sundhedsveesenet ud fra pa for-
hand opstillede sporgsmal evt. kombineret med muligheder for uddybende kom-
mentarer til de stillede spergsmal. En fordel ved sporgeskemametoden er, at flere af-
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delinger kan bruge de samme sporgsmal og spergeskemaer og organisere underso-
gelsen pa samme méde. Det giver gode muligheder for at sammenligne resultater i
patienternes evaluering fra afdeling til afdeling. Samtidig giver metoden, hvis den
anvendes kontinuerligt, gode muligheder for at folge afdelingens egen udvikling
over tid.

Der bor ligge et grundigt forarbejde i at udarbejde et undersogelsesdesign forud for
gennemforelse af patientevalueringer med spergeskemametoden. Ved sporgeske-
mametoden ber det sikres, at de anvendte skemaer har tilstreekkelig palidelighed
(rehabilitet) og gyldighed (validitet). Der findes i dag en omfattende litteratur ved-
rerende de metodiske aspekter i konstruktionen af spergeskemaer (114, 115, 116).

Patientperspektivet kan vurderes pa forskellige mader og med forskellige metoder.

Her kan naevnes 3 forskellige tilgange til patientevalueringer:

¢ Prioriteringsundersogelser. Her beskriver patienterne, hvad de finder vigtigst i
patientforlebet. Disse undersogelser beskriver saledes ikke, hvordan patienterne
vurderer kvaliteten i ydelserne, men hvad der har sterst betydning.

¢ Evalueringsundersogelser. Patienterne evaluerer pa et givet tidspunkt deres op-
levelser og erfaringer i medet med sundhedsvesenet. Disse evalueringer giver
et konkret billede af oplevelser og tilfredshed pa et givet tidspunkt.

¢ Informantundersogelser. Her rapporterer og informerer patienten om de faktis-
ke forhold, for eksempel ventetider, antal kontaktpersoner og tilstedeveerelsen af
informationsmateriale. Patienten rapporterer forskellige aspekter i patientforlo-
bet — de faktiske forhold og aktiviteter. Formalet hermed kan veere at fa informa-
tion om dele af eller det samlede patientforleb ved at bruge patienterne som in-
formanter (6).

Patientevalueringer kan med fordel kombinere de 3 forskellige tilgange.

Der er gennem de senere ar udviklet en raekke forskellige undersogelsesdesign til
gennemforelse af kontinuerlige patientevalueringer pa afdelingsniveau. Der henvi-
ses her til 2 af de delpublikationer, der er udarbejdet i forbindelse med arbejdet med
kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer i patientens mede med sundheds-
vaesenet. De to eksempler er grundigt udviklede og anvendte undersogelsesde-
signs, der er afprovet over flere ar, i flere amter og med deltagelse af et meget stort
antal patienter. Det ene undersogelsesdesign er udviklet til patienter pa sygehus-
omradet, og metoden er udviklet til anvendelse pa bade afsnits-, afdelings- og sy-
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gehusniveau. (Delpublikation 2: “Hvad oplever patienten pa sygehuset? — Et afde-
lingsbaseret koncept til systematisk indsamling af patientoplevelser pa somatiske
sygehuset”). Det andet undersogelsesdesign bestér af flere dele, og er udviklet til
forskellige patientgrupper og brugergrupper i flere forskellige dele af psykiatrien
(Delpublikation 1: “Psykiatribrugerne og deres péarerende har ordet. Koncepter til
systematisk indsamling af bruger- og parerendeoplevelser i voksenpsykiatrien”).

Evalueringsundersogelser kan ogsa henvende sig direkte til de parerende til pa-
tienten, og have de parerende som selvsteendig malgruppe. I Arhus Amt gennem-
fores der saledes kontinuerlige parerendeundersggelser indenfor psykiatrien og in-
den for neuro-genoptreningsomradet (102).

Interviews og fokusgrupper

Gennem personlige interviews, fokusgrupper og gruppeinterviews inviteres pati-
enterne til at bidrage med at beskrive egne oplevelser inden for en raekke hovedte-
maer. Patienterne er selv med til at seette dagsordenen for evalueringen. I den kva-
litative metode legges der veegt pa mangfoldighed og forskellighed. Opgaven her
er ikke at teelle sammen — men at lade de enkelte patienthistorier og erfaringer sta
som selvstendige, gyldige udsagn. Der veelges ofte en vis bearbejdning af de kvali-
tative udsagn.

Interviewformen er almindelig anvendt i de kvalitative undersogelser. Et interview
er en samtale, der har en struktur og et formal (117). Malet er at indsamle oplys-
ninger om interviewpersonens made at se verden pa. Det betyder, at man interesse-
rer sig for den seerlige mening, som interviewpersonen oplever. Det handler om in-
teressen for at fokusere pa konkrete situationer og handlinger hos interviewperso-
ner, mere end generelle holdninger.

Fokusgruppemetoden er en form for gruppeinterview. En kvalitativ metode til ind-
samling af patienternes oplevelser, erfaringer samt forslag og ensker. Der arbejdes
her ofte med en struktureret brainstormmetode, hvor patienterne fremkommer med
vurderinger og erfaringer. En fokusgruppe er et semistruktureret gruppeinterview,
hvor en interviewperson sgger at igangseette en gruppeproces, der forer til en man-
gefacetteret belysning af et fokuseret emne (118). Intervieweren anvender nogle fa
sporgsmal for at seette emnet ind i en sammenhaeng og seette processen igang. Der
er normalt 6-8 deltagere i en fokusgruppe og personerne kan veere homogent eller
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heterogent sammensat, afheengig af det emne, der enskes belyst. Det er de udvalg-
te patienters egne forteellinger, der er i fokus. Emnet ses ud fra deres perspektiv, op-
levelser, erfaringer og holdninger. Fokusgruppeinterview har ikke som mal at na til
nogen enighed eller konklusion. Men det afgerende traek er at beveaege sig fra at se-
ge efter enighed om holdninger til at soge efter forskellighed i erfaringer (118).

Fokusgruppemetoden har mange lighedstraek med gruppeinterviewmetoden. Den
vaesentligste forskel pa de to metoder er, at et gruppeinterview stiller intervieweren
direkte og konkrete sporgsmal til besvarelse i en mere styret form end i fokusgrup-
pen, hvor der introduceres temaer (119).

Fokusgruppemetoden kan ogsé anvendes som et supplement til andre undersogel-
sesmetoder.

Audit

Patientevalueringer kan ogsa foretages af andre end patienten selv. Ved audit vur-
derer fagpersoner systematisk patientforlebet for at afdaekke tilfredsstillende eller
ikke-tilfredsstillende forhold, vurderet i forhold til vedtagne eksplicitte og implicit-
te kvalitetsmal. Audit kan udferes af interne sdvel som eksterne fagpersoner (104).
Gruppen af fagpersoner vurderer den valgte problemstilling pa baggrund af jour-
nalmateriale, kliniske databaser eller ad hoc indsamlede data.

INDIKATOROMRADER

Den enkelte afdeling og det enkelte sygehus ma sikre kontinuerlige patientevalue-
ringer som en dokumentation for, hvordan patienterne oplever kvaliteten i de mel-
lemmenneskelige relationer.

I denne publikation er der preesenteret 20 anbefalinger til sundhedspersonalets og
afdelingernes arbejde med udvikling af kvaliteten i de mellemmenneskelige relatio-
ner. Inden for hver anbefaling er det muligt at identificere konkrete malepunkter —
eller indikatorer — der kan belyse patienternes vurdering af emnet.

Indikatorer udveelges bevidst og systematisk, og pa baggrund af en fastlagt arbejds-

og udredningsproces. Indikatorerne ma veere meningsfulde, specifikke, malbare og
evidensbaserede og tilpasset den konkrete patientgruppe og afdeling. Herudover
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ma der i arbejdet med maling og dokumentation veere fokus pd anvendelse af de tra-
ditionelle videnskabelige principper for f.eks. validitet og reliabilitet for at sikre kva-
liteten i den konkrete méaling og dokumentation. Aftheengig af undersogelsesdesign
og onsket om detaljeringsniveau kan patientevalueringer have fokus pa meget spe-
cifikke og detaljerede forhold for den enkelte patientgruppe, eller have fokus pa me-
re overordnede tvaergdende temaer, der er relevante og generelle for patientforleb.

Til indikatorerne kan der knyttes konkrete standarder. Standarder er det mal for kva-
litet, der danner grundlag for vurdering og evaluering af en ydelses kvalitet (120).
Den enkelte afdeling kan dermed fastleegge en konkret standard og et konkret mal
for malopfyldelse pa det enkelte emne.

I tilknytning til denne publikation har vi valgt at preesentere de indikatoromrader,

der kan identificeres ud fra hver anbefaling. I det folgende praesenteres de 20 anbe-

falinger sammen med de fastlagte og prioriterede hovedemner. Indikatoromrader-

ne er formuleret pa 2 niveauer:

e Patientens evaluering — der fastleegger indikatoromrader for patientens vurde-
ring af kvaliteten i de mellemmenneskelige relationer

* Afdelingens dokumentation — der fastleegger indikatoromrader, hvor den enkel-
te afdeling ma dokumentere egen indsats af kvaliteten i de mellemmenneskelige
relationer

Herudfra er det op til den enkelte afdeling eller sygehusorganisation at arbejde vi-

dere, med at udveelge de konkrete indikatorer og det generelle undersogelsesdesign
for patientevaluering og dokumentation.
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ANBEFALING 1:
INDDRAGELSE AF PATIENTENS
VARDIER, HOLDNINGER OG
TANKEGANG

Effektiv kommunikation mellem
patienten og sundhedspersonalet
forudseetter, at sundhedspersona-
let har sat sig ind i og accepterer
patientens tanker, folelser, veerdier
og holdninger. Det anbefales, at:

¢ afdelingen udvikler og fremmer
en kultur, hvor sundhedsperso-
nalet har feerdigheder og vilje
til at seette sig ind i patientens
veerdier, folelser, holdninger og
tankegang

ANBEFALING 2:
UDDANNELSE OG
SUPERVISION AF
SUNDHEDSPERSONALET

Det er muligt at oge sundhedsper-
sonalets kommunikationsfeerdig-
heder gennem uddannelse og tree-
ning. Det anbefales, at:

¢ afdelingen prioriterer kontinu-
erlig supervision, vejledning,
treening og uddannelse af sund-
hedspersonalets kommunika-
tionsfeerdigheder
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

Patientens oplevelse af sundheds-
personalets stotte og empati

Patientens oplevelse af sundheds-
personalets forstdelse for patien-
tens veerdier og holdninger

Afdelingens dokumentation for
sundhedspersonalets uddannelse
0g supervision



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 3 Patientens evaluering af sundheds-
OMSORG | RELATIONEN personalets abenhed, imodekom-
MED PATIENTEN menhed, omsorg og vilje til at veere

Sundhedspersonalets omsorg er en engageret i patientens behov

forudseetning for, at de mellem-
menneskelige relationer kommer
til udtryk i behandlingen og plejen.
Det anbefales, at:

e sundhedspersonalet viser aben-
hed, imedekommenhed, tillid,
engagement samt forstaelse og
vilje til at hjeelpe patienten

* sundhedspersonalet lytter og
sperger til patientens opfattelse
af egen sygdomssituation med
det formal “at kende patienten”
og forsta betydningen af syg-
dommen for patientens liv

¢ sundhedspersonalet giver pati-
enten mulighed for spontant at
udtrykke tanker og felelser i
den daglige kontakt til sund-
hedspersonalet
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 4: Patientens evaluering af sundheds-
PATIENTENS OPFATTELSE personalets informationsformidling
AF INFORMATIONEN

Patientens evaluering af den givne
Dialogen mellem patienten og information

sundhedspersonalet ber tage ud-
gangspunkt i, at patienter har for-
skellig forudseetning for og ensker
til dialogen. Det anbefales, at:

¢ sundhedspersonalet tilpasser
formidlingen til den enkelte pa-
tient

e sundhedspersonalet sikrer, at
patienten har forstaet den givne
information

e sundhedspersonalet supplerer
den mundtlige information med
relevant skriftlig information

A sunicoos



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 5: Patientens evaluering af atmosfee-
SUNDHEDSPERSONALETS ren i afdelingen

INDBYRDES DIALOG Sundhedspersonalets evaluering af
En god dialog med patienten un- afdelingskulturen og atmosfaeren
derbygges af en afdelingskultur,

hvor patienten omtales med re-

spekt, bade i sundhedspersonalets

interne dialog, hvor patienten ikke

er til stede og i dialogen, hvor pati-

enten er til stede. Det anbefales, at:

e afdelingen udvikler og fremmer
en respektfuld samtalekultur

e sundhedspersonalet sikrer, at de
ikke indbyrdes taler om diag-
nostik, behandling og pleje i pa-
tientens neerveer, uden at patien-
ten far en forklaring herpa

PATIENTENS M@DE MED SUNDHEDSV/ESENET



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 6:
FORBEREDELSE TIL DEN
PERSONLIGE SAMTALE

En god dialog forudseetter, at sund-
hedspersonalet har forberedt sig pa
samtalen for medet med patienten.
Nogle samtaler er sa personlige, at
de ber finde sted, hvor de ikke
overhores eller forstyrres af andre.
Det anbefales, at:

* afdelingen udarbejder retnings-
linier for hvor og hvordan, sam-
taler skal finde sted

¢ sundhedspersonalet sikrer, at
samtalen kan foregd uden at den
overhores eller afbrydes af andre

¢ sundhedspersonalet seetter sig
ind i patientjournalen og andet
relevant materiale for modet
med patienten

* sundhedspersonalet planleeg-
ger sammen med patienten for-
malet for samtalen

* sundhedspersonalet opfordrer
patienten til at tage en pareren-
de med til samtalen, safremt
det skennes at kunne stotte pa-
tienten

B ounico0s

Afdelingens dokumentation for
retningslinier for samtaler

Patientens evaluering af sundheds-
personalets forberedelse til og mal
med samtalen



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 7: Afdelingens dokumentation for ret-

OVERBRINGELSE AF ningslinier vedrerende samtalepro-

ALVORLIGE BUDSKABER cedurer ved overbringelse af alvor-

Patienter foretreekker et personligt lige diagnoser

mede ved overbringelse af alvorli- Patientens evaluering af samtaler

ge budskaber. Det anbefales, at: ved overbringelse af alvorlige diag-
noser

e afdelingen udarbejder retnings-
linier for, hvordan alvorlige
budskaber overbringes

* sundhedspersonalet sikrer, at
overbringelsen af et alvorligt
budskab suppleres af et opfel-
gende mode

e sundhedspersonalet sikrer, at al-
vorlige budskaber overbringes
ved personligt mode. Safremt
serlige omsteendigheder gor
det nedvendigt at overbringe
alvorlige budskaber telefonisk
eller skriftligt, bor der straks af-
tales et personligt, opfelgende
mode
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 8: Patientens evaluering af sundheds-
INDDRAGELSE AF PATIENTEN | personalets hensyntagen til patien-
DEN DAGLIGE BEHANDLING tens ensker vedrerende inddragel-
OG PLEJE se i pleje og behandling

Patienten ber i overensstemmelse Afdelingens dokumentation for
med sine egne ensker inddrages i retningslinier om patientens delta-
den daglige behandling og pleje. gelse i pleje og behandling

Det anbefales, at:

¢ afdelingen udarbejder retnings-
linier for, hvordan patienten
inddrages i den daglige behand-

ling og pleje
ANBEFALING 9: Patientens evaluering af egen ind-
LOBENDE DIALOG dragelse i pleje og behandling
Patienters ensker om medinddra- Patientens evaluering af sundheds-
gelse er forskellige og kan sendre personalets information til stette
sig gennem patientforlebet. Det an- for egen medinddragelse

befales, at:
Afdelingens dokumentation af pa-

* sundhedspersonalet gennem tientinformation i patientforlebet
hele patientforlebet er opmaerk-

somme pa patientens ensker til
medinddragelse i beslutninger
vedrerende egen behandling og
pleje

e sundhedspersonalet sikrer, at
patienten modtager tilstraekke-
lig information til at blive med-
inddraget i egen behandling og
pleje
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 10: Afdelingens dokumentation for ret-
SYNLIG SAMMENHANG ningslinier for planleegning af kon-
| PATIENTFORLOBET tinuitet i patientforleb

For patienten er det af betydning at Patientens evaluering af sammen-
kunne se en sammenheeng i under- heeng i patientforlob

sogelse, behandling og pleje, og at
fa forklaret hvornar, hvorfor og
hvordan de enkelte situationer fin-
der sted. Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder tveerfag-
lige og tveersektorielle retnings-
linier for, hvordan man sikrer
kontinuitet i patientforlebet

e afdelingen udarbejder retnings-
linier for, hvordan man i videst
mulige omfang undgar een-
dringer i planlagte aftaler

e sundhedspersonalet i starten af
patientforlebet informerer pati-
enten om det forventede tidsper-
spektiv for forlebet samt raek-
kefolgen af patientforlebet, og er
i kontinuerlig kontakt med pati-
enten herom
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 11: Patientens evaluering af kendska-
KONTINUERLIG OG bet til egen kontaktleege og kontakt-
TYDELIG KONTAKT sygeplejerske i patientforlebet

Det er vigtigt for patienten at vide, Patientens evaluering af antallet af
hvem der har ansvaret for den pri- leegekontakter og sygeplejekontak-
meere kontakt med patienten. Hvor ter i patientforlobet

patientforlebet bestar af hyppige

skift mellem sygehusets interne Afdelingens dokumentation for

funktioner eller mellem de forskel- sikring af kontaktlaege og kontakt-

lige sektorer, vil patienten komme i sygeplejerske i patientforleb
kontakt med skiftende sundheds-

personale. Med henblik pa at sikre,

at dette ikke opleves som brud pa

kontinuiteten, anbefales det, at:

e afdelingen sikrer, at der altid er
en behandlingsansvarlig leege
og en plejeansvarlig sygeplejer-
ske, som har den primeere kon-
takt med patienten

¢ sundhedspersonalet sikrer, at
patienten ved, hvem der er de
primeert ansvarlige for patien-
ten
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 12:
PLANLAGTE PATIENTFORLOB

Patientforleb er meget forskellige,
og patientens oplevelse af venteti-
den vil blandt andet athaenge af pa-
tientens sygdom og forleb. Uforud-
set ventetid kan opleves som konti-
nuitetsbrud og manglende respekt
over for patienten. Det anbefales, at:

o afdelingen sikrer, at sundheds-
personalet planleegger forlob
med minimal, uforudset vente-
tid i patientforlebet, bade mel-
lem sygehusets interne funktio-
ner og pa tveers af sektorerne

ANBEFALING 13:
VIDEREGIVELSE AF
INFORMATION MELLEM
SUNDHEDSPERSONALET
PA SYGEHUSET

Patienter kan opleve brud pa konti-
nuiteten ved at skulle give de sam-
me informationer til flere forskelli-
ge sundhedspersoner. Det anbefa-
les, at:

* afdelingen udarbejder princip-
per for, hvordan informationer
og viden om patienten koordine-
res bedst muligt, sdledes at pati-
enten oplever kontinuitet i vi-
deregivelsen af sin information
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Patientens evaluering af planleeg-
ning og tilretteleeggelse af patient-
forleb

Afdelingens dokumentation for
retningslinier vedr. informations-
flowet i patientforleb

Patientens evaluering af sammen-
heeng i information i det samlede
patientforleb



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 14:
VIDEREGIVELSE AF
INFORMATION MELLEM
AFDELINGER OG SEKTORER

Med henblik pa at sikre kontinuite-
ten i information mellem sektorer-
ne, anbefales det, at:

* afdelingen udarbejder retnings-
linier, som sikrer rettidig videre-
givelse af information mellem
sektorerne, herunder ogsa mel-
lem egen leege, hjemmesygeplej-
en og sygehus

ANBEFALING 15:
PLANLZAGNING OG
SYNLIGGQRELSE AF
DET VIDERE FORLYB

Patienten skal ved udskrivning el-
ler ved afslutning af et forleb have
information om det videre forleb.
Det anbefales, at:

¢ sundhedspersonalet udarbejder
en plan for fremtidig behand-
ling, kontrol, opfelgning og re-
habilitering

¢ sundhedspersonalet sikrer, at
patienten er informeret om kom-
mende behandling, kontrol og
opfelgning i patientforlebet
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Afdelingens dokumentation for ret-
ningslinier for videregivelse af in-
formation mellem sundhedsvaese-
nets sektorer

Patientens evaluering af sammen-
heeng i information mellem sygehus
og den primeere sundhedssektor

Patientens evaluering af informa-
tion om kommende behandling og
pleje, kontrol, opfelgning og reha-
bilitering

Afdelingens dokumentation for
planleegning af fremtidig behand-
ling og pleje, kontrol, opfelgning
og rehabilitering i patientforleb

Afdelingens dokumentation for
planleegning af informationsflow i
relation til behandling og pleje, kon-
trol, opfelgning og rehabilitering i
patientforleb



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 16: Afdelingens dokumentation for ret-
INFORMATION OM ningslinier om patientinformation
AFVIGELSER FRA DET vedr. afvigelser fra det planlagte
PLANLAGTE FORLOB forleb og arsager hertil

Hvor afvigelser fra det planlagte
forleb, herunder ventetid, ikke kan
undgas, er det vigtigt, at patienten

Patientens evaluering af informa-
tion om eventuelle eendringer i af-

taler og planer
ikke foler sig overladt til sig selv og

overset. Pa den baggrund anbefales
det, at:

¢ afdelingen udarbejder retningsli-
nier for, hvordan patienten infor-
meres om afvigelser fra det plan-
lagte forleb og arsagen hertil

e sundhedspersonalet giver pati-
enten en forklaring pé afvigelser
fra det planlagte forleb og lo-
bende information om den ju-
sterede plan
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ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 17:
INFORMATION
TIL PARGRENDE

De parerende ensker ofte at folge
patientforlebet og at fa information
om patientens diagnose, behand-
ling og pleje. Det anbefales, at:

* sundhedspersonalet ved star-
ten af patientforlebet udreder,
hvem der er patientens pareren-
de, og om patienten ensker, at
de parerende bliver informeret

* afdelingen udarbejder retnings-
linier for samtaler med de pére-
rende

ANBEFALING 18:
INDDRAGELSE AF
DEN PARGRENDE

Den pérgrende kan veere en res-
source for patienten i patientforle-
bet. Det anbefales, at:

e afdelingen udarbejder retnings-
linier for, hvordan de pareren-
de inddrages i patientens forleb

A unicoos

Afdelingens dokumentation for ret-
ningslinier vedrerende parerende-
information i patientforleb

Parerendes evaluering af informa-
tion i patientforleb

Afdelingens dokumentation for ret-
ningslinier vedr. inddragelse af pa-
rorende

Parorendes evaluering af inddra-
gelse i patientforleb



ANBEFALINGER INDIKATOROMRADER

ANBEFALING 19:
SYNLIG KONTAKTPERSON

Det er vigtigt for den parerende at
vide, hvem de skal henvende sig til
for at fa information. Det anbefa-
les, at:

e sundhedspersonalet sikrer, at
patientens parerende ved, hvem
der er de primeer ansvarlige for
patienten

ANBEFALING 20:
ST@TTE TIL PARGRENDE

Parerende til patienter har ofte brug
for stette i patientforlebet. Ved en
patients dedsfald kan der veere seer-
ligt behov for stette til parerende.
Det anbefales, at:

* afdelingen udarbejder retnings-
linier for, hvordan de pédrerende
sikres stotte under patientens
indleeggelse og ved dedsfald

PATIENTENS M@DE MED SUNDHEDSV/ESENET

Parerendeevaluering af kendskab
til de primeer ansvarlige for pati-
enten

Afdelingens dokumentation for
retningslinier vedr. parerendestotte
i patientforlebet og ved dedsfald

Parerendes evaluering af sundheds-
personalets stotte i patientforleb og
ved eventuelt dedsfald



MALING AF HELBREDSRELATERET LIVSKVALITET

Fokus pa livskvalitet

I takt med den egede fokus pa andre aspekter end de rent biomedicinske i modet
mellem patient og sundhedsveesen er opmeerksomheden blevet rettet mod patien-
tens trivsel i bred forstand. I forbindelse med fokus pa den mellemmenneskelige di-
mension, vil det have betydning for patienten, at der ved evaluering af resultatet af
behandling og pleje ogsa fokuseres pa konsekvenserne for patienternes livskvalitet.

Fysisk, folelsesmaessig og social trivsel som resultat

Der hersker i dag generel enighed om, at helbred ber betragtes som et flerdimen-
sionalt begreb, der udover de rent biomedicinske aspekter ber forholde sig til pa-
tienternes fysiske, folelsesmaessige og sociale trivsel i bred forstand.

I modseetning til tidligere, hvor sygdomsbilledet domineredes af akutte infektions-
sygdomme, preeges sygdomsbilledet i dag af kroniske sygdomme som sukkersyge,
allergier og sygdomme i beveegeapparatet, herunder gigtlidelser. Feelles for mange
af disse sygdomme er, at de er sygdomme, som patienterne der med og ikke af. For-
bedrede behandlingsmuligheder betyder endvidere, at et stort antal patienter i dag
lever i en drreekke med kreaeftsygdomme, hjertekarsygdomme og andre livstruende
lidelser.

Mens man traditionelt har vurderet sygdomsbehandlinger pa baggrund af deres ef-
fektivitet i forhold til at helbrede eller forleenge patienternes overlevelsestid, kan de
behandlinger, som tilbydes patienter med kroniske sygdomme, ifelge sagens natur
sjeeldent kurere disse sygdomme. Behandlingerne kan imidlertid ofte forbedre pa-
tienternes livskvalitet. I nogle tilfeelde vil man dog finde, at en behandling, selvom
den er forbundet med signifikante sendringer pa en reekke biomedicinske parame-
tre, ikke resulterer i forbedret livskvalitet. Dertil kommer, at en reekke behandlinger
kan veere forbundet med utilsigtede konsekvenser, f.eks. bivirkninger, der kan re-
ducere patienternes livskvalitet.

Blandt andet pa denne baggrund er der opstaet et behov for nye supplerende meto-
der til vurdering af behandlingsresultater og helbredstilstand, som, frem for alene at
basere vurderingen af behandlingens effektivitet pa objektive biomedicinske mal,
inddrager patienternes egen opfattelse af deres generelle trivsel.
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Definitioner af helbredsrelateret livskvalitet

Definitioner af helbredsrelateret livskvalitet tager som regel udgangspunkti WHO's
definition af sundhed som en “tilstand af fysisk, psykisk og social trivsel” (121).

Livskvalitetsbegrebet kan i denne sammenheeng saledes betegnes som et bredt hel-
bredsmal, der refererer til personens fysiske, folelsesmaessige og sociale trivsel. Der
er inden for sundhedsvidenskaben i dag bred enighed om denne flerdimensionelle
definition af helbredsrelateret livskvalitet (122, 123, 124, 125).

Fysisk trivsel beskrives ofte som en tilstand, hvor individet er fri for smerter og ube-
hag og har en oplevelse af energi og vitalitet. Teet forbundet med den fysiske trivsel
er den funktionelle trivsel, og denne udger af og til sin egen dimension (126).

Den funktionelle trivsel betegner en tilstand, hvor individet oplever gode mulighe-
der for at udfere de aktiviteter, som er veesentlige i forhold til at fa tilfredsstillet per-
sonlige behov og ambitioner. Sdledes omhandler funktionelle trivsel individets fy-
siske muligheder for at udfere de aktiviteter, som relaterer sig til hans eller hendes
sociale roller, eksempelvis rollen som aegtefaelle eller rollen som arbejdskollega.

Den folelsesmaessige trivsel er dels karakteriseret ved fraveer af negative folelser
(eng.: distress), som eksempelvis nedtrykthed, og dels ved oplevelsen af positive
folelser og stemninger som eksempelvis tryghed og selvveerd.

Social trivsel kan beskrives som en tilstand, der er karakteriseret ved tilfredshed
med de muligheder for social stette, som er til radighed. Social trivsel kan ligeledes
afspejles i tilfredshed med samveeret i familien og oplevelsen af intimitet i sociale re-
lationer (126).

Maling af helbredsrelateret livskvalitet

Sammenlignet med anvendelsen af livskvalitetsbegrebet i en reekke andre sammen-
heenge kan begrebet i den sundhedsvidenskabelige litteratur dermed siges at vaere
relativt veldefineret, og i lobet af de senere ar er der efterhanden udviklet og vali-
deret en raekke forskellige sporgeskemainstrumenter, som netop sigter mod at male
helbredsrelateret livskvalitet defineret som forskellige aspekter ved patienters fysis-
ke, psykiske og sociale trivsel (Delpublikation 3: “Livskvalitetsmaling i sundheds-
vaesenet — en introduktion”).
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Sékaldte generiske instrumenter stiller spergsmal, som er relevante for savel syge
som raske personer. Generiske instrumenter anvendes bl.a. ved ensket om at male,
hvorledes sygdom generelt pavirker patienters livskvalitet ssmmenlignet med ras-
ke personers. Det aktuelt mest udbredte sporgeskemainstrument er The Short-
Form-36 Health Survey (SF-36) (127), som desuden er oversat og valideret i en dansk
udgave (128).

Ulempen ved generiske instrumenter er, at de ikke omfatter emner, som kan veere
relevante for en specifik patientgruppe. Eksempelvis oplever mange hudpatienter
social isolation som felge af deres huds udseende, og sddanne emner berores sjeel-
dent i de generiske instrumenter. @nsker man at fa belyst de omrader, som er seerli-
ge for den patientgruppe, man interesserer sig for, ber man anvende sygdomsspeci-
fikke instrumenter, udviklet specielt til den pageeldende patientgruppe. Der findes i
dag spergeskemaer rettet mod en reekke specifikke sygdomme og patientgrupper.
Det geelder eksempelvis kreeft (129), hjertekarsygdomme (130), hudsygdomme (131,
132), tinnitus (133), schlerose (132) og uhelbredeligt syge patienter (134).
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BILAG 4

Lov om patienters retsstilling

Kapitel 1
Formal, anvendelsesomrade,
definitioner m.v.

§1. Loven skal medvirke til at sikre, at
patienters veerdighed, integritet og selvbe-
stemmelsesret respekteres. Loven skal endvi-
dere medvirke til at sikre tillids- og fortrolig-
hedsforholdet mellem patient og sundheds-
person.

§2. Loven gelder for patienter, der
inden for sundhedsvasenet eller andre ste-
der, hvor der udferes sundhedsfaglig virk-
somhed, modtager eller har modtaget be-
handling af sundhedspersoner, medmindre
andet seerligt er fastsat i lovgivningen.

§3. Ved behandling forstas i denne lov
undersogelse, diagnosticering, sygdomsbe-
handling, genoptreening, sundhedsfaglig
pleje og sundhedsfaglige forebyggelsestiltag
over for den enkelte patient, m.v.

§4. Ved sundhedspersoner forstds i
denne lov personer, der er autoriseret i hen-
hold til serlig lovgivning til at varetage
sundhedsfaglige opgaver og personer, der
handler pa disses ansvar.

§5. For en patient, der ikke selv kan va-
retage sine interesser, indtreeder den eller de
personer, som efter lovgivningen er bemyn-
diget hertil, i patientens rettigheder efter lo-
ven, i det omfang dette er nedvendigt for at
varetage patientens interesser i den pageel-
dende situation.

Kapitel 2
Selvbestemmelse

Informeret samtykke

§6. Ingen behandling ma indledes eller
fortseettes uden patientens informerede sam-
tykke, medmindre andet folger af lov eller

bestemmelser fastsat i henhold til lov eller af
§§ 8-10.

Stk.2. Patienten kan péd ethvert tids-
punkt tilbagekalde sit samtykke efter stk. 1.

Stk. 3. Ved informeret samtykke forstas
i denne lov et samtykke, der er givet pa
grundlag af fyldestgerende information fra
sundhedspersonens side, jf. § 7.

Stk. 4. Etinformeret samtykke efter det-
te kapitel kan veere skriftligt, mundtligt eller
efter omsteendighederne stiltiende.

Stk. 5.Sundhedsministeren fastseetter naer-
mere regler om samtykkets form og indhold.

§7. Patienten har ret til at fa informa-
tion om sin helbredstilstand og om behand-
lingsmulighederne, herunder om risiko for
komplikationer og bivirkninger.

Stk. 2. Patienten har ret til at frabede sig
information efter stk. 1.

Stk. 3. Informationen skal gives lebende
og give en forstdelig fremstilling af sygdom-
men, underseggelsen og den patenkte be-
handling. Informationen skal gives pa en
hensynsfuld made og vaere tilpasset modta-
gerens individuelle forudseetninger med
hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.

Stk. 4. Informationen skal omfatte op-
lysninger om relevante forebyggelses-, be-
handlings- og plejemuligheder, herunder op-
lysninger om andre, laegeligt forsvarlige be-
handlingsmuligheder, samt oplysninger om
konsekvenserne af, at der ingen behandling
iveerkseettes. Informationen skal veere mere
omfattende, nar behandlingen medferer
neerliggende risiko for alvorlige komplika-
tioner og bivirkninger.

Stk. 5. Skennes patienten i ovrigt at vee-
re uvidende om forhold, der har betydning
for patientens stillingtagen, jf. § 6, skal sund-
hedspersonen serligt oplyse herom, med-
mindre patienten har frabedt sig informa-
tion, jf. stk. 2.



Stk. 6. Sundhedsministeren fastseetter
neermere regler om informationens form og
indhold.

Mindredrige

§8. En patient, der er fyldt 15 ar, kan
selv give informeret samtykke til behand-
ling. Foreeldremyndighedens indehaver skal
tillige have information, jf. § 7, og inddrages
i den mindreariges stillingtagen.

Stk. 2. Safremt sundhedspersonen efter
en individuel vurdering skenner, at patien-
ten, der er fyldt 15 ar, ikke selv er i stand til at
forsta konsekvenserne af sin stillingtagen,
kan foreeldremyndighedens indehaver give
informeret samtykke.

Stk. 3. En patient, der er fyldt 15 &r, er
berettiget til aktindsigt efter bestemmelserne
i kapitel 4 og kan give samtykke til videregi-
velse af helbredsoplysninger m.v. efter be-
stemmelserne i kapitel 5.

Patienter, der varigt mangler evnen til
at give informeret samtykke

§9. For en patient, der varigt mangler
evnen til at give informeret samtykke, kan de
neermeste péarerende give informeret sam-
tykke til behandling. I de tilfeelde, hvor pati-
enten er under veergemal, der omfatter per-
sonlige forhold, herunder helbredsforhold,
jf. veergemalslovens § 5, kan informeret sam-
tykke dog gives af veergen.

Stk. 2. Har en patient, der varigt mang-
ler evnen til at give informeret samtykke,
ingen naermeste parerende eller vaerge, kan
sundhedspersonen gennemfore en pateenkt
behandling, hvis en anden sundhedsperson,
der har faglig indsigt pa omradet, og som ik-
ke tidligere har deltaget i eller skal deltage i
behandlingen af den pageldende patient, gi-
ver sin tilslutning hertil.

Stk. 3. 1 de tilfeelde, der er omfattet af
stk. 2, kan sundhedspersonen dog uden ind-
dragelse af en anden sundhedsperson gen-
nemfere en patenkt behandling, hvis be-
handlingen er af mindre indgribende karak-
ter med hensyn til omfang og varighed.

Stk.4. Skenner sundhedspersonen, at
de naermeste parerende eller veergen, jf. stk.
1, forvalter samtykket pa en made, der dben-
bart vil skade patienten eller behandlingsre-
sultatet, kan sundhedspersonen gennemfore
behandlingen, sifremt vedkommende em-
bedslaegeinstitution giver sin tilslutning her-
til.

Djeblikkeligt behandlingsbehov

§ 10. Hvis en patient, der midlertidigt el-
ler varigt mangler evnen til at give informe-
ret samtykke eller er under 15 ar, befinder sig
i en situation, hvor gjeblikkelig behandling
er pakraevet for patientens overlevelse eller
for pa leengere sigt at forbedre patientens
chance for overlevelse eller for et veesentligt
bedre resultat af behandlingen, kan en sund-
hedsperson indlede eller fortseette en be-
handling uden samtykke fra patienten eller
fra foreeldremyndighedens indehaver, neer-
meste parerende eller veerge.

Patientens inddragelse

§ 11. En patient, der ikke selv kan give
informeret samtykke, skal informeres og ind-
drages i dreftelserne af behandlingen, i det
omfang patienten forstar behandlingssitua-
tionen, medmindre dette kan skade patien-
ten. Patientens tilkendegivelser skal, i det
omfang de er aktuelle og relevante, tilleegges
betydning.

Sundhedspersonens ansvar

§12. Den sundhedsperson, der er an-
svarlig for behandlingen, er forpligtet til at
drage omsorg for, at
1) informeret samtykke indhentes efter §§ 6-

80g§9,stk. 1,

2) der foreligger tilslutning fra en anden
sundhedsperson efter § 9, stk. 2,

3) der foreligger tilslutning fra vedkom-
mende embedslaegeinstitution efter § 9,
stk. 4, og

4) patienten informeres og inddrages i dref-
telserne af behandlingen efter § 11.



Kapitel 3
Selvbestemmelse i serlige tilfaelde

§13. For bestemmelserne i dette kapitel
finder §§ 6 og 7 om informeret samtykke, § 8
om mindredrige, § 11 om patientens inddra-
gelse samt § 12 om sundhedspersonens an-
svar tilsvarende anvendelse. Dog finder § 8
om mindrearige ikke anvendelse for § 17 om
livstestamenter.

Sultestrejke

§14. Hvis en patient utvivlsomt har
iveerksat en sultestrejke og patienten er infor-
meret om sultestrejkens helbredsmaessige
konsekvenser, ma en sundhedsperson ikke
afbryde denne.

Afvisning af at modtage blod

§15. En behandling, der indebeerer
transfusion af blod eller blodprodukter, ma
ikke indledes eller fortsettes uden patien-
tens informerede samtykke.

Stk. 2. Patientens afvisning af at modta-
ge blod eller blodprodukter skal veere givet i
forbindelse med den aktuelle sygdomssitua-
tion og veere baseret pa information fra sund-
hedspersonen om de helbredsmaessige kon-
sekvenser af at undlade tilforsel af blod eller
blodprodukter ved behandlingen.

Stk. 3. Safremt det strider mod en sund-
hedspersons etiske opfattelse at udfere en
behandling uden anvendelse af blod eller
blodprodukter, er vedkommende ikke for-
pligtet hertil, og patienten skal henvises til en
anden sundhedsperson, medmindre der
foreligger et tilfeelde af patreengende ned-
vendig leegehjeelp, jf. § 7, stk. 1, i lov om ud-
ovelse af laegegerning.

Behandling af uafvendeligt doende

§16. En uafvendeligt deende patient
kan afvise behandling, der kun kan udskyde
dedens indtraeden.

Stk. 2. Safremt en uafvendeligt deende
patient ikke leengere er i stand til at udeve sin
selvbestemmelsesret, kan en sundhedsper-
son undlade at pabegynde eller fortseette en

livsforleengende behandling, jf. § 17, stk. 3.

Stk. 3. En uafvendeligt deende patient
kan modtage de smertestillende, beroligende
eller lignende midler, som er nedvendige for
at lindre patientens tilstand, selv om dette
kan medfere fremskyndelse af dedstids-
punktet.

Livstestamenter

§ 17. Enhver, der er fyldt 18 ar og ikke er
under veergemal, der omfatter personlige
forhold, herunder helbredsforhold, jf. veerge-
malslovens § 5, kan oprette et livstestamente.
I livstestamentet kan den pdageldende ud-
trykke sine ensker med hensyn til behand-
ling, hvis vedkommende matte komme i en
tilstand, hvor selvbestemmelsesretten ikke
leengere kan udeves af patienten selv.

Stk.2. 1 et livstestamente kan optages
bestemmelser om, at
1) der ikke onskes livsforleengende behand-

ling i en situation, hvor testator er uaf-

vendeligt deende, og

2) der ikke enskes livsforleengende behand-
ling i tilfeelde af, at sygdom, fremskreden
alderdomssvaekkelse, ulykke, hjertestop
eller lignende har medfert sa sveer invali-
ditet, at testator varigt vil veere ude af
stand til at tage vare pa sig selv fysisk og
mentalt.

Stk. 3. Ved livsforleengende behandling
forstas behandling, hvor der ikke er udsigt til
helbredelse, bedring eller lindring, men ale-
ne til en vis livsforleengelse.

Stk. 4. Safremt en sundhedsperson, i til-
feelde hvor patienten ikke selv er i stand til at
udeve sin selvbestemmelsesret, pateenker at
iveerkseette livsforleengende behandling af
en uafvendeligt deende eller patenker at
fortseette livsforleengende behandling i en si-
tuation som neaevnt i stk. 2, nr. 2, skal sund-
hedspersonen kontakte Livstestamentere-
gistret, jf. § 18, med henblik pa at undersoge,
om der foreligger et livstestamente.

Stk. 5. Testators enske i medfer af stk. 2,
nr. 1, er bindende for sundhedspersonen,
medens et enske efter stk. 2, nr. 2, er vejle-



dende for sundhedspersonen og skal indga i
dennes overvejelser om behandling.

§18. Sundhedsministeren opretter et
livstestamenteregister og fastseetter neermere
regler om livstestamenters oprettelse, ud-
formning, registrering, tilbagekaldelse m.v.

Stk. 2. Sundhedsministeren fastseetter
bestemmelser om gebyrer for registrering af
livstestamenter.

Kapitel 4
Aktindsigt

§19. Reglerne i dette kapitel geelder for
patientjournaler m.v.,, der udarbejdes af
sundhedspersoner, og som fores pa offentli-
ge eller private sygehuse, klinikker, ambula-
torier, i privat praksis eller i forbindelse med
behandling i private hjem samt pa andre of-
fentlige eller private institutioner m.v., hvor
der som led i sundhedsmeessig virksomhed
foretages behandling af patienter.

Stk.2. Reglerne i dette kapitel geelder
ikke for registre omfattet af lov om offentlige
myndigheders registre eller for registrering,
der alene finder sted til videnskabelige eller
statistiske formal.

Stk. 3. Sundhedsministeren fastseetter
neermere regler om, hvilke oplysninger og
institutioner m.v. der er omfattet af stk. 1.

§20. Fremseetter en patient begeering
herom, skal patienten have meddelelse om,
hvorvidt der behandles helbredsoplysninger
om vedkommende indeholdt i patientjour-
naler m.v. Behandles sadanne oplysninger,
skal der pa patientens begeering og pa en let
forstaelig made gives patienten meddelelse
om,

1) hvilke oplysninger der behandles,

2) behandlingens formal,

3) kategorierne af modtagere af oplysning-
erne og

4) tilgeengelig information om, hvorfra dis-
se oplysninger stammer.

Stk.2. Retten efter stk. 1 kan dog be-
grenses, i det omfang patientens interesse i
atblive gjort bekendt med oplysningerne fin-

des at burde vige for afgerende hensyn til
den pageldende selv eller til andre private
interesser.

§ 21. Afgorelser om retten til aktindsigt
treeffes af den myndighed, institution eller
sundhedsperson, der har patientjournalerne
m.v. i sin besiddelse.

Stk. 2. Vedkommende myndighed, in-
stitution eller sundhedsperson afger snarest,
om en anmodning om aktindsigt kan imede-
kommes, og om aktindsigten skal gennemfo-
res ved, at der gives adgang til gennemsyn af
patientjournalen m.v. pa stedet, eller ved, at
der udleveres en afskrift eller kopi.

Stk. 3. Er en anmodning om aktindsigt
ikke imedekommet eller afsldet inden 10 da-
ge efter, at den er modtaget af vedkommen-
de myndighed, institution eller sundheds-
person, skal myndigheden, institutionen el-
ler sundhedspersonen underrette patienten
om grunden hertil samt om, hvornar en af-
gorelse kan forventes at foreligge.

Stk. 4. 1 de tilfeelde, hvor en sundheds-
person efter stk. 1-3 er tillagt befejelser, pa-
hviler det overordnede ansvar for, at aktind-
sigt meddeles i i overensstemmelse med lo-
ven, den driftsansvarlige myndighed.

§ 22. Sundhedsministeren fastseetter reg-
ler om gebyr til deekning af kopierings- og
forsendelsesomkostninger m.v. i forbindelse
med aktindsigten.

Kapitel 5
Tavshedspligt og videregivelse af
helbredsoplysninger m.v.

Patientens krav pd sundhedspersoners tavshed

§23. En patient har krav pa, at sund-
hedspersoner iagttager tavshed om, hvad de
under udevelsen af deres erhverv erfarer el-
ler far formodning om angdende helbreds-
forhold, evrige rent private forhold og andre
fortrolige oplysninger, jf. dog reglerne i dette
kapitel.

Stk. 2. 1 de tilfeelde, hvor en sundheds-
person i dette kapitel er tillagt befojelser efter
de enkelte bestemmelser, pahviler det over-



ordnede ansvar for, at oplysninger videregi-
ves i overensstemmelse med loven, den
driftsansvarlige myndighed.

Videregivelse af helbredsoplysninger m.v. i for-
bindelse med behandling af patienter

§24. Med patientens samtykke kan
sundhedspersoner videregive oplysninger til
andre sundhedspersoner om patientens hel-
bredsforhold, evrige rent private forhold og
andre fortrolige oplysninger i forbindelse
med behandling af patienten.

Stk. 2. Videregivelse af de i stk. 1 neevn-
te oplysninger kan uden patientens samtyk-
ke ske, nar
1) det er nedvendigt af hensyn til et aktuelt

behandlingsforleb for patienten og

videregivelsen sker under hensyntagen
til patientens interesse og behov,

2) videregivelsen er nadvendig til berettiget
varetagelse af en dbenbar almen interesse
eller af veesentlige hensyn til patienten,
sundhedspersonen eller andre eller

3) videregivelsen sker til patientens alment
praktiserende leege fra en leege, der virker
som stedfortraeder for denne.

Stk. 3. Ved videregivelse efter stk. 2, nr.
1, kan patienten pa ethvert tidspunkt af det
aktuelle behandlingsforleb frabede sig, at
oplysningerne videregives.

Stk. 4. Den sundhedsperson, der er i be-
siddelse af en fortrolig oplysning, afger,
hvorvidt videregivelse efter stk. 2 er beretti-
get.

Stk.5. Safremt der videregives oplys-
ninger efter stk. 2, nr. 2, skal den, oplysning-
en angdr, snarest muligt herefter orienteres
om videregivelsen og formalet hermed.

Stk. 6. Sundhedsministeren fastseetter
neermere regler om videregivelse af hel-
bredsoplysninger m.v. efter denne bestem-
melse.

§ 25. Samtykke efter § 24, stk. 1, skal vae-
re mundtligt eller skriftligt. Samtykket kan
afgives til den sundhedsperson, der videre-
giver oplysninger, eller til den sundhedsper-
son, der modtager oplysninger. Samtykket

skal indfores i patientjournalen.
Stk. 2. Sundhedsministeren fastseetter
neermere regler om det i stk. 1 naevnte sam-

tykke.

Videregivelse af helbredsoplysninger m.v.
til andre formal

§26. Med patientens samtykke kan
sundhedspersoner til andre formal end be-
handling videregive oplysninger om patien-
tens helbredsforhold, evrige rent private for-
hold og andre fortrolige oplysninger til myn-
digheder, organisationer, private personer
m.fl.

Stk. 2. Videregivelse af de i stk. 1 naevn-
te oplysninger kan uden patientens samtyk-
ke ske, nar
1) detfolger af lov eller bestemmelser fastsat

i henhold til lov, at oplysningen skal

videregives og oplysningen ma antages at

have vaesentlig betydning for den modta-
gende myndigheds sagsbehandling,

2) videregivelsen er nedvendig til berettiget
varetagelse af en abenbar almen interesse
eller af vaesentlige hensyn til patienten,
sundhedspersonen eller andre eller

3) videregivelsen er nedvendig for, at en
myndighed kan gennemfere tilsyns- og
kontrolopgaver.

Stk. 3. Den sundhedsperson, der er i be-
siddelse af en fortrolig oplysning, afger,
hvorvidt videregivelse efter stk. 2 er beretti-
get.

Stk. 4. Safremt der videregives oplys-
ninger efter stk. 2, nr. 2, skal den, oplysning-
en angdr, snarest muligt herefter orienteres
om videregivelsen og formélet hermed.

§ 27. Samtykke efter § 26, stk. 1, skal vee-
re skriftligt. Kravet om skriftlighed kan dog
fraviges, nar sagens karakter eller omsteen-
dighederne i ovrigt taler derfor. Samtykket
skal indferes i patientjournalen.

Stk. 2. Samtykke efter stk. 1 bortfalder
senest et ar efter, at det er givet.

Stk. 3. Sundhedsministeren fastsaetter
neermere regler om det i stk. 1 naevnte sam-

tykke.



Videregivelse af helbredsoplysninger til
parerende vedrorende afdede patienter

§ 28. En sundhedsperson kan videregive
oplysninger om en afded patients sygdoms-
forleb, dodsarsag og dedsmade til afdedes
neermeste parerende, safremt det ikke ma an-
tages at stride mod afdedes enske og hensy-
net til afdode eller andre private interesser
ikke taler afgerende herimod. Der kan endvi-
dere videregives oplysninger til afdedes
neermeste parerende efter regleni § 26, stk. 2,
nr. 2.

Stk.2. Afdedes alment praktiserende
leege eller den leege, som havde afdede i be-
handling, kan fra et sygehus eller fra en
sundhedsperson fa de samme oplysninger
som neevnt i stk. 1, 1. pkt., sdfremt afdedes
neermeste parorende har fremsat begeering
om at modtage oplysningerne over for den
pageeldende leege.

Videregivelse af helbredsoplysninger til
seerlige formal (forskning, statistik m.v.)

§29. Oplysninger om enkeltpersoners
helbredsforhold, evrige rent private forhold
og andre fortrolige oplysninger fra patient-
journaler m.v. kan videregives til en forsker
til brug for et konkret biomedicinsk
forskningsprojekt, safremt der er meddelt til-
ladelse til projektet efter lov om et viden-
skabsetisk komitesystem og behandling af
biomedicinske forskningsprojekter.

Stk. 2. Oplysninger som neaevnt i stk. 1
kan, nér et forskningsprojekt ikke er omfattet
af lov om et videnskabsetisk komitesystem
m.v., endvidere videregives til en forsker til
brug ved et konkret forskningsprojekt af vee-
sentlig samfundsmaeessig interesse efter god-
kendelse af Sundhedsstyrelsen, som fastseet-
ter vilkar for videregivelsen.

Stk.3. Der ma kun ske efterfolgende
henvendelse til enkeltpersoner i det omfang,
de sundhedspersoner, der har behandlet de
pageeldende, giver tilladelse hertil.

§30. Oplysninger som naevnt i § 29 kan
videregives til brug for statistik eller plan-

leegning efter godkendelse af Sundhedssty-
relsen, som fastsaetter vilkar for oplysninger-
nes anvendelse m.v,, jf. dog stk. 2.

Stk. 2. Videregivelse af de i stk. 1 neevn-
te oplysninger kan ske uden godkendelse af
Sundhedsstyrelsen, nar det folger af lov, at
oplysningerne skal videregives.

§ 31. Oplysninger, der er indhentet efter
8§ 29 og 30 til brug for forskning, statistik el-
ler planleegning, ma ikke senere behandles i
andet end statistisk eller videnskabeligt oje-
med.

Stk. 2. Offentliggerelse af oplysninger
som neevnt i stk. 1 ma kun ske i en form,
hvori oplysningerne ikke kan henferes til en-
keltpersoner.

Stk. 3. Sundhedsministeren fastseetter
nermere regler om videregivelse af oplys-
ninger efter § 29, stk. 2, og § 30, stk. 1.

Videregivelse til tredjelande

§ 32. Sundhedsministeren fastsaetter neer-
mere regler om videregivelse af oplysninger
efter dette kapitel til tredjelande.

Kapitel 6
Klage- og straffebestemmelser

§33. Klager over forhold omfattet af
denne lov kan indbringes for Sundhedsvee-
senets Patientklagenaevn efter reglerne her-
om i lov om sundhedsveesenets centralsty-
relse, medmindre serlig klageadgang er
foreskrevet i lovgivningen. Patientklagenaev-
nets afgorelser kan ikke indbringes for anden
administrativ myndighed.

§34. Den, der uberettiget videregiver
eller udnytter fortrolige oplysninger efter
kapitel 5, straffes efter straffelovens §§ 152-
152 f.

Kapitel 7
Overgangs- og
ikrafttreedelsesbestemmelser

§ 35. Loven traeder i kraft den 1. oktober
1998.
Stk. 2. Samtidig opheeves



1) §6,stk.2-5,0g§6ailovom udevelse af
leegegerning, jf. lovbekendtgerelse nr.
632 af 20. juli 1995, som senest eendret
ved § 7, stk. 2, i lov nr. 463 af 10. juni
1997,

2) lov nr. 504 af 30. juni 1993 om aktindsigt i
helbredsoplysninger.

Stk. 3. Felgende bekendtgerelser, der er
fastsat i medfer af de i stk. 2 naevnte love,
forbliver i kraft, indtil de ophaeves eller aflo-
ses af regler udstedt efter denne lov:

1) Bekendtgerelse nr. 782 af 18. september
1992 om livstestamenter.

2) Bekendtgorelse nr. 938 af 7. december
1993 om betaling for afskrifter, edb-ud-
skrifter og fotokopier, der udleveres efter
lov om aktindsigt i helbredsoplysninger.

§36. I lov om udovelse af leegegerning,
jf. lovbekendtgerelse nr. 632 af 20. juli 1995,
som senest eendret ved § 7, stk. 2, i lov nr. 463
af 10. juni 1997, foretages folgende eendring;:

Litra 1. I § 31, stk. 2, udgér », dog at det
skal have sit forblivende ved de i medfer af §
1,nr. 1 b, ilov nr. 273 af 28. juni 1920 om ud-
videlse af sundhedslovgivningens gyldighed
til de senderjydske landsdele ved bekendt-
gorelse nr. 405 af 12. september 1922 fastsatte
bestemmelser om udevelse af virksomhed
som leegepraktikant i de neevnte landsdele«.

§ 37. Kapitel 4 har virkning for patient-
journaler m.v. oprettet efter 1. januar 1994 og
for tilfersler til eksisterende patientjournaler
m.v. foretaget efter denne dato. For oplys-
ninger i patientjournaler m.v., der fores ved
hjeelp af elektronisk databehandling, har ka-
pitlet ogsa virkning for registreringer foreta-
get for 1. januar 1994. For manuelle sygehus-
journaler, der fores for den offentlige forvalt-
ning, har kapitlet virkning for journaler op-
rettet efter 1. januar 1987 og for tilfersler fore-
taget efter denne dato til journaler oprettet
for 1. januar 1987.

§ 38. Loven geelder ikke for Feerperne og
Gronland, men kan ved kongelig anordning
settes helt eller delvis i kraft for Feereerne

med de afvigelser, som de serlige feroske
forhold tilsiger.
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3. “Livskvalitetsmdling i sundhedsveesenet — en introduktion”
af Bobby Zachariae 0g Anette Fischer Petersen

4. “Leege-patientkommunikation i onkologisk ambulatorium — en underseggelse af
sammenheenge mellem leegens kommunikationsstil, patienttilfredshed og en-
dringer i patientens stemningsleje og oplevede evne til at mestre sygdom og be-
handling”
af Bobby Zachariae 0g Anette Fischer Petersen

5 “Ortopeedkirurgiske patienters prioriteringer af og tilfredshed med sygehusvee-
senets ydelser”
af Julie Beek-Jensen

6. “Omsorg i de mellemmenneskelige relationer i sundhedsvasenet. Et kvalitets-
udviklingsperspektiv”
af Marianne Nord Hansen

7. “Frivilligt arbejde i sundhedsvaesenet”
af Hanne Dahlerup

8. “4 videnskabelige artikler om mellemmenneskelige relationer”
I delpublikationen er der samlet videnskabelige artikler, som alle belyser aspekter
af de mellemmenneskelige relationer. Folgende artikler indgér i publikationen:

Beaek-Jensen ], Keller J&J, Mainz ] Kommunikation med kraftpatienter pi ortopeed-
kirurgisk afdeling, ugeskrift for leeger 1999; 161: 4756-60.

Beek-Jensen ], Mainz J, Bitch O, Keller J&J, Hougaard K Kommunikation og informa-
tionspligt i det danske sundhedsvaesen, ugeskrift for leeger 2002; 164: 29-33.

Nielsen OS, Hoeg I, Charles M Retningslinier for den alvorlige samtale, ugeskrift for
leeger 2002; 164: 1821 - 1824.

Schwartzbach, I 1001 hospitalsnat, ugeskrift for leeger 2001; 163: 7213 - 7217



