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Abstract

In recent years, there has been an increased focus on involving citizens in the development and
execution of public policies. In the healthcare sector, this development is reflected through an
increased political focus on patient involvement. Thus, this thesis will deal with the legislation on
patient involvement and policy measures established to strengthen patient involvement. Furthermore,
this thesis will explore the experiences of being involved in their treatment in patients with chronic
diseases.

For this thesis, the Region of Northern Jutland has been selected as a case to investigate patient
involvement in the region. The theoretical basis for this assignment is Vibeke Zoffmann's Guided
Self-Decision, the concept of Empowerment, and Bell and Hindmoor's five modes of governance,
respectively. To gain insight into the political patient-involvement initiatives, document analyses
were performed on the Health Act, the Health Agreement, and Dialogue paper on increased
involvement of patients and relatives. Also, five interviews were conducted by selected informants.
The five informants had different chronic diseases and received different forms of treatment. The
analysis is bipartite, where the document analyses form a structural part and the five interviews a
stakeholder part.

The structural analysis revealed a political desire to put the patients at the centre of their treatment.
Both the Health Act, the Health Agreement, and the Dialogue Paper describe that healthcare
professionals must involve the patients and build a mutual relationship. From the structural analysis,
it also appears that patients must be involved through delegation of governance tasks and thereby
empowered. The stakeholder analysis concluded that the informants had different experiences of
involvement and needs for this. This may be due to the age of the informants as well as the type and
degree of illness. Overall, the informants felt fully or partially involved in their treatment. However,
some informants felt more excluded from involvement. Some informants experienced a trusting
relationship, while others found the staff in time trouble and therefore unable to build a close
relationship. Therefore, from the structure and stakeholder analyses, a difference in expectations and

experiences of patient involvement was seen.



Forord

Dette speciale er udarbejdet af specialestuderende fra Politik og Administration ved Aalborg
Universitet. Specialet er udarbejdet mellem februar og juni 2020. Specialets fokus er det politiske
aspekt af patientinddragelse samt kronisk syge patienters oplevelse af at blive inddraget 1 egen

behandling.

Specialeperioden har vearet en lererig proces, der som resten af samfundet har varet pavirket af
udbruddet af COVID-19. Vi har péd baggrund heraf varet nedt til at gentenke specialets

problemstilling i labet af perioden, hvilket har varet en spaendende og givende proces.

Vi vil gerne benytte dette forord til at rette en stor tak til vores vejleder Kelvin Baadsgaard for yderst
motiverende og konstruktiv vejledning gennem hele specialeskrivningsprocessen. Desuden rettes en
stor tak til de informanter, der pa trods af de komplicerede samfundsforhold valgte at stille op til

interviews.

God lzselyst.
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1.Indledning

Det danske samfund har de seneste ar varet under forandring pd baggrund af blandt andet den
teknologiske udvikling, @ndring 1 demografien og den generelle velstand. Dette skaber en politisk
debat om sundhedsvasenets indretning og fremtid. Denne debat udspringer blandt andet af
spergsmalet om, hvorvidt der er nok ressourcer til at udfere behandling og pleje af flere patienter og
samtidig kunne levere et sundhedsvesen 1 verdensklasse. For at sundhedsveasenet skal kunne levere
dette, er sundhedssektorens skonomi nedt til at folge udviklingen 1 demografi, teknologi og velstand.
De seneste ti ar er sundhedsudgifterne steget med cirka en procent arligt. Denne stigning 1
sundhedsudgifterne gor det svaert at finansiere sundhedsvasenet (Danske patienter et al., 2018).

Der er pé baggrund af de nevnte gkonomiske udfordringer udarbejdet en estimeret anbefaling om, at
hvis kvaliteten af behandling og pleje skal forblive uendret, skal sundhedsvasenets gkonomi stige
med cirka to procent arligt frem til 2025 ar. Hvis ekonomien ikke stiger med to procent arligt, vil det

vaere nodvendigt at sundhedsvaesnet stopper med at tilbyde de nye og dyreste behandlinger (ibid.).

Sammenlignet med andre OECD-lande investerer Danmark ikke i sundhedssektoren i samme
omfang. Danmark ligger pd en 11. eller en 17. plads ud af de 22 OECD-lande,
ndr sundhedsudgifternes andel af BNP sammenlignes. Hvorvidt Danmark ligger pAen 11. elleren 17.
plads udgeres, om man medregner udgifter til pleje og omsorg. I Tyskland, Norge og Sverige
allokeres der mellem 6-23 procent mere pa sundhedsvasnet pr. indbygger i forhold til Danmark. Dette
tegner et billede af, at Danmark investerer mindre i sundhed end evrige nabolande (Danske patienter

et al., 2018).

1.1. Udviklingen i sundhedssektorens skonomi

Der kan ses en tendens til en langvarig stigning 1 de danske sundhedsudgifter. Dette er med til at
skabe en mere presset sundhedssektor (Danske Patienter et al., 2018, s. 6). Der kan identificeres fire
tendenser 1 sundhedsveasnet, som medfoerer stigninger i de danske sundhedsudgifter. De fire tendenser
er henholdsvis de demografiske forandringer, et anderledes sygdomsbillede, nye
behandlingsmuligheder og borgernes agede forventninger til sundhedsvasenet (Danske Regioner,

2015).



Det er specielt de @ldre borgere, der udger sterstedelen af udgifterne til sundhedsveasenet. Dette
skyldes blandt andet, at levetiden er steget. Pa otte ar fra 2017 til 2025 formodes antallet af danskere
over 75 ar at stige med 36 procent (Danske Regioner, 2015). En gennemsnitlig borger, der har en
alder over 70 ér, benytter sundhedsvasenet dobbelt s& meget som borgere 1 50’erne. Derudover star
personer over 65 ar for knap halvdelen af alle udgifter til sygehusbehandlinger. Aldre har derudover
ogsd ofte mere komplekse sygdomsforleb og har derfor brug for lengere og mere kravende

behandlinger (Kjellberg & Iversen, 2018, s. 65; ibid.).

”Leengere levetid leder til flere behandlingskrcevende levear, og hajere alder bidrager ogsd i
sig selv til hajere sundhedsudgifter til den enkelte, selv ndr der er taget hojde for, at en veesentlig del
af sundhedsudgifterne til celdre har karakter af terminaludgifter.” (Danske Regioner, 2015, s. 10).

P& baggrund af den demografiske udvikling vil efterspergslen pa sundhedsydelser stige. Specielt
udgifter forbundet med komplekse sygdomsforleb hos @ldre borgere vil vare et fremtidigt

omkostningstungt omrade (Danske Regioner, 2015).

Hvert &r benytter over to millioner danskere sundhedsvasenet. 10 procent af disse har det storste
behandlingsbehov og udger tre fjerdedele af sundhedsudgifterne. Et udpluk af de sygdomme, som
herer til de 10 procent, er kraeft samt kroniske sygdomme som eksempelvis hjertesvigt, epilepsi,
diabetes og KOL. Der er sket en fremvakst 1 disse sygdomme de seneste ar, og prognoser viser en

fortsat vaekst (Danske Regioner, 2015).

Udover @ndringerne i demografien og det generelle sygdomsbillede er stigningen 1 efterspergslen pa
sygehusbehandlinger og borgernes forventning til behandling med til at ege sundhedsudgifterne.
Dette skyldes, at den generelle velstand stiger ligesom tilgengeligheden af viden om behandlinger
stiger. Derudover er adgang til behandlinger blevet lettere at opnd. Der bliver ligeledes udfort
betydeligt flere operationer pa personer over 80 ar end tidligere, da nye teknologier ger nogle
operationer mere skansomme. Eksempelvis er hjerteklapoperationer pa borgere, der er over 65 ar,
steget med 44 procent siden 2007. Der kan ogsa udledes en tilsvarende udvikling pé operationer hos

@ldre borgere indenfor hofte- og knaoperationer og inden for grd ster (Danske Regioner, 2015).



2. Styringsparadigmer

Der er det seneste arti sket flere @ndringer 1 samfundet samt styringen heraf. En af disse @ndringer
er indferelsen af styringsparadigmet New Public Governance (NPG). NPG har fiet en mere
dominerende rolle og eksisterer 1 dag sidelebende med New Public Management (NPM). NPM er
baseret pd, at staten skal vaere konkurrencedygtig, brugerorienteret, styret af markedsmekanismer
samt resultatstyret (Osborne, 2010, s. 10). NPG bygger derimod blandt andet pa at lase
problemstillinger gennem tvargdende samarbejde (Byskov-Nielsen, Gemal, & Ulrich, 2015, s. 15f).
Ud fra det ideologiske tankesat i NPG skal den offentlige sektor ikke drives og styres ud fra en privat
virksomhedslogik, men derimod skal den offentlige sektor mobilisere akterer fra det private,
offentlige og civilsamfundet i1 bestreebelserne pd at lese nogle af samfundets presserende
problemstillinger sasom “ulighed i sundhed, negativ social arv, integration af flygtninge” m.v.
(Torfing & Triantafillou, 2017, s. 26). Disse komplekse problemstillinger kraever ifolge en NPG-
styringslogik, at relevante akterer med kompetencer og kendskab til problemstillingen inddrages 1
losningsudformningen. Den offentlige sektor bliver derfor benevnt som en “arena for samskabelse”,
hvor forskellige akterer medes for at skabe nye og innovative legsninger pd komplekse
problemstillinger (ibid., s. 27). Dermed er den offentlige sektors opgave at facilitere og deltage 1 de
samarbejdskonstellationer, som anses for vaerende bedst egnede til at lese de udfordringer der er 1

samfundet.

”(...) bygger NPG pa en forestilling om, at offentlig styring og offentlige losninger skal
skabes ved, at offentlige og private aktorer treeder ind i en feelles samskabelsesarena, hvor de forste
samarbejder med hinanden om at beskrive og definere problemer og udfordringer sa preecist som
muligt. Derefter skal de arbejde sammen om at finde nye og bedre losninger med storre effekt end de
gamle losninger, og de skal realisere de nye losninger i praksis pd en behcendig og fleksibel mdde,
der maksimerer borgernes og civilsamfundets bidrag og udbytte” (Torfing & Triantafillou, 2017, s.
28).

Aktererne, der indgar 1 de nye samarbejdskonstellationer, udskiftes alt efter opgavens karakter. Derfor
kan én lesning bevirke at civilsamfundet inddrages i opgavelesning, mens der i andre losninger
trekkes pa kompetencer 1 det private erhvervsliv. Borgerinddragelse og mobiliseringen af
civilsamfundet 1 opgavelosninger er dog ikke uden udfordringer. Det kan vare besverligt at tilsikre,
at de ressourcesvage borgere ogsd giver deres input til de offentlige opgavelesninger. De
ressourcesvage er ofte dem, der har det sterste behov for offentlig hjelp, hvorfor det kan vere

kritisabelt, sédfremt disse ikke bliver inddraget og hert 1 de offentlige losninger (Torfing &



Triantafillou, 2017, s. 30). Frontlinjemedarbejderne varetager en rolle som medskabende og
medproducerende medarbejdere i de nye opgavelgsninger og har fokus pa, at borgeren opnar
feerdigheder 1 at mestre forskellige livssituationer (Serensen & Torfing, 2017, s. 130). I NPG anses
borgeren ikke l&ngere som en klient eller kunde, men som en samfundsmassig ressource, som kan
anvendes til at skabe innovative lgsninger pa velfaerdsproduktionen. Offentlige forvaltninger 1 bade
en dansk og en international kontekst afprever derfor nye inddragelses- og involveringsprojekter,
hvor borgeren direkte pavirker udformningen af politikimplementeringen (Agger, 2017, s. 139).
Samskabelse betyder, at der anvendes co-creation (medskabende) og co-production
(medproducerende) metoder til at udvikle offentlige losninger. Samskabelse indebarer, at offentlige
services ikke laengere er noget, der blot leveres til borgeren, men i stedet at de offentlige services
udferes sammen med borgeren (ibid., s. 140). Medskabelse medvirker til, at borgeren oplever storre
ejerskab over de lgsninger som produceres (ibid., s. 144). Borgeren kan indtage forskellige roller 1 en
samskabelsesproces eksempelvis som initiativtager, hvor borgeren i den initierende fase af et projekt
kommer med input til en beslutningsproces (ibid.). Borgeren kan ogsd vere meddesigner eller
medimplementatorer i udformningen af en velferdslesning. Rollerne, som borgeren kan varetage, er
derfor flerformede, og deres bidrag og ansvarsomrade er derfor forskellige alt efter deres position i
samskabelsesprocessen. “Borgere tenkes dermed inkluderet meget mere aktivt i alle faserne i en
politisk beslutningsproces” (ibid., s. 143). Dette betyder, at borgeren inddrages i1 et omfang, som ger,
at NPG adskiller sig fra tidligere styringsparadigmer (ibid.).

Ved at inddrage borgeren 1 eksekveringen af offentlige politikker opnds en legitimitet i de lesninger,
som udvikles. Legitimiteten sker ved, at patienten har haft indflydelse pa de lesninger, som udformes
og dermed en direkte pavirkning pa det endelige resultat. Sundhedsvaesenet skal ligesom andre
offentlige institutioner, der laver samskabelsesprocesser, vaere opmarksom pa, at de kommunikerer
meget klart, hvilken form for inddragelse patienten kan forvente. Safremt en offentlig institution har
opbygget nogle forventninger til en inddragelsesproces, hvor patienten er blevet tilbudt at bisté 1
beslutnings- eller radgivningsprocessen, er det vigtigt, at forventningerne indfries. Séfremt patienten
oplever manglende lydherhed og mangel pa reel inddragelse i de aftalte processer, mister den

offentlige institution opbakning til inddragelsesprojekter (Bell & Hindmoor, 2009, s. 154).

Der sondres overordnet mellem to forstdelser af den statslige styring af NPG-metoder, henholdsvis
den samfundscentrerede tilgang og den statscentrerede tilgang. De to tilgange har begge en forstaelse

af NPG som vearende et nyt styringsparadigme, som tillader inddragelse af nye aktorer,



netverksstrukturer og forskellige samarbejdskonstellationer 1 udformningen og implementeringen af
politikker. De to tilgange adskilles dog ud fra deres syn pa den overordnede styring af
politikudviklingen. I den samfundscentrerede tilgang argumenteres der for, at staten accepterer at
uddelegere dele af styringskapaciteten til ikke statslige akterer. Denne tilgang repreesenteres blandt
andet af Jacob Torfing og Peter Triantafillou. Tilgangen anser ikke staten som varende et nadvendigt
eller styrende element i de nye netveerks- og samarbejdsstrukturer. Staten kan godt, ifelge Jacob
Torfing og Peter Triantafillou, overlade magten til de lokale netverk i1 udformningen og
implementeringen af politikker (Torfing & Triantafillou, 2017, s. 26-30). Derimod er Stephen Bell
og Andrew Hindmoor, og dermed den statscentrerede tilgang, eksponent for en anden forstielse af
NPG (Bell & Hindmoor, 2009, s. 3-6). Den statscentrerede tilgang tildeler politisk magt og autoritet
stor betydning. Staten anerkender de nye netvarks- og samarbejdsformer, men argumenterer for, at
staten forbliver den styrende akter heri. Inddragelsen af ikke-statslige akterer vil derfor altid have en
autonomi, der stdr i1 skyggen af den hierarkiske statslige styring (ibid., s. 151). Staten fastholder
magten og har den overordnede beslutningskompetence, nar politikken udformes og implementeres,
fordi “government do not like sharing power” (ibid.). Den statscentrerede tilgang er ydermere
kendetegnet ved at anvende en intentionel politisk styring, hvor staten intervenerer strategisk 1

samfundet for at kunne koordinere og @&ndre adferden (ibid., s. 10-19).

3. Patientinddragelse i et politisk perspektiv

Patienter indtager 1 dag en ny og mere aktiv rolle i et behandlingsforleb, end de gjorde for 30 ar siden.
Med indferslen af NPM-styringslogikker er der 1 1990’erne og start 00’erne blevet indfert et gget
fokus pé kernevardier sdsom effektivitet, empowerment, selvhjelp, selvansvar m.m., hvilket dermed
har bidraget til en ny patientkultur. Fremveaksten af NPM har medvirket til, at sundhedssystemet er
blevet indrettet, sdledes patienten har faet en mere aktiv rolle 1 sit behandlingsforlgb. Der har varet
en forventning om, at patienten har skullet fremsta velinformeret og traeffe selvstendige beslutninger
vedrerende ens behandlingsforlebet (Holen, 2011, s. 9). Med fremveaksten af NPM 1 starten af
00’erne er der opstéet et gget fokus pad malbare kvalitetsindikatorer, heriblandt patientinddragelse,
der er blevet indsat som en fast patienttilfredshedsindikator 1 Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM).
De nye patienttilfredshedsindikatorer er blevet offentligt tilgengelige og har medvirket til, at
hospitalerne har eget deres fokus pa metoder til at inddrage patienter 1 deres behandlingsforlagb

(ibid.).



De seneste ar har der ogsd med indferslen af NPG varet et naturligt og eget fokus pa inddragelse af
patienter. Ved NPG bliver patienten anset som en ressource, der er kvalificeret til at blive inddraget i
sit eget behandlingsforleb. Patienten inddrages som et veardiskabende element 1 eget
behandlingsforleb, og ydermere indgdr patienten jevnfor afsnit 2 om styringsparadigmer i en
medskabende rolle med sundhedspersonalet 1 et behandlingsforleb.

Et eksempel pé patientens egede engagement i1 eget behandlingsforleb kommer til udtryk i en raekke
tiltag, som er igangsat i Region Nordjylland (Region Nordjylland, 2018a, s. 32).

Der er blandt andet etableret “patientens team”, som har formalet at inddrage patienten i1 eget
behandlingsforleb, hvor de indtager en rolle som ligeverdig partner sammen med de
sundhedsprofessionelle. Vi kan forsta Patientens Team som en samarbejdsform, der danner rammen
for samskabelse i den individuelle patientinddragelse.” (ibid.). De nye lesninger, som udvikles, har
oget fokus pa, at borgeren bliver en del af de lgsningsudformninger i at skabe et sammenhangende

patientforleb (ibid., s. 33f).

Der er 1 forlengelse af tendensen til de styringsmassige forandringer sket en udvikling hen imod
mere patientinddragelse 1 det danske sundhedsvasen. Udover de styringsmaessige forandringer har to
tendenser skabt grobund for et eget politisk fokus pd patientinddragelse. De to tendenser er
henholdsvis en ”humanisering af sundhedsveesnet og styrkede patientorganisationer”.
Humaniseringen af sundhedsvaesenet har til hensigt at skabe oget patientinddragelse.
Sundhedsvasnet har siden artusindskiftet @ndret syn fra at fokusere objektivt pa patienten til et mere
inddragende fokus, som skaber muligheder for, at patientens subjektive meninger inddrages i
diagnosticeringsprocessen. Med humaniseringen af sundhedsveasenet er der fokus pd, at patienten
ikke skal analyseres som et objekt, men derimod som et helt menneske. For at kunne lave et korrekt
og fyldestgerende behandlingsforleb skal patientens egne oplevelser og erfaringer af at vere syg
inddrages 1 forlebet (Holen, 2011, s. 14).

Patientorganisationerne har fiet gget magt 1 de politiske beslutningsprocesser, hvilket har medfort, at
patienterne har fiet mere indflydelse og mere inddragelse 1 behandlingsforlgbene.
Patientorganisationerne har derfor ogsa haft en pavirkning pd den humaniseringsproces, som
sundhedsvasenet har gennemlevet (ibid.). Patientorganisationerne varetager deres medlemmers
interesser, og specielt de storre organisationer har en markbar indflydelse pa det sundhedspolitiske

omrade (ibid.). Patientorganisationerne er generelt enige om, at deres medlemmer skal have storre



indflydelse pa deres behandlingsforlab, hvorfor der blandt andet bliver skabt sterre politisk fokus pa
omradet (ibid.).

4. Videnshul

Patientinddragelse er et politisk prioriteret omrade, som har udviklet sig meget over tiden.
Udgangspunkt 1 patientinddragelse er at skabe muligheder for borgerne til at opna forbedret kendskab
til egen sygdom og kompetencer til at tage kontrol 1 patientens sygdoms- og behandlingsforleb. De
politiske reformer pa sundhedsomrédet har fokuseret pa, at patienten bliver en mere aktiv medspiller
1 sygdoms- og behandlingsforlebet og fér rollen som medskaber af sundhedslgsninger 1 samarbejde

med den sundhedsprofessionelle (Palumbo, 2017, s. 8).

Som beskrevet tidligere er en ny patientkultur opstéet, hvori patienter har adgang til en sterre mangde
viden om sundhed og sygdom, hvilket gor disse patienter mere kvalificerede til at blive inddraget og
treeffe informerede beslutninger om deres sygdom. Dette skaber derfor bedre rammer for inddragelse,
idet patientinddragelse fordrer, at patienterne kan og ensker at deltage aktivt i deres behandling.
Dermed skabes der nogle nye forventninger til patienterne end tidligere, fordi de selv forventes at
kunne traeffe beslutninger pad de informerede grundlag, som de sundhedsprofessionelle opstiller

(Bjernsson, 2013).

Der er en rekke forskningsbidrag, som belyser, hvordan patienter oplever inddragelse. Det er specielt
relevant, ndr der 1 disse ar fokuseres pé en @ndring 1, hvor meget og hvordan patienterne inddrages 1
deres behandlingsforleb (Bjernsson, 2013). De politiske initiativer og incitamenter til at skabe en
pget patientinddragelse, sammenkoblet med hvordan patienten oplever denne inddragelse, er et
underbelyst forskningsomride. Derfor vil der i nerverende projekt vere fokus pd, hvordan patienten
oplever denne inddragelse sammenholdt med de politiske initiativer og incitamenter. Derudover har
de politiske initiativer skabt en undren, der beror pa patienternes oplevelse af at blive inddraget, og

hvordan denne inddragelse 1 praksis opnas.



S. Problemformulering

Hvordan er forholdet mellem udvalgte officielle politikker om patientinddragelse og kronisk syge

patienters oplevelse heraf?

5.5. Undersporgsmal

For nermere at besvare ovenstdende problemstilling er der udarbejdet folgende underspergsmal.

Disse undersporgsmaél har til formal at rammesatte problemstillingen:

o Hyvilke formél har officielle tiltag der er igangsat for at inddrage kronisk syge patienter i egen
behandling 1 Region Nordjylland?

e [ hvilket omfang oplever kroniske syge patienter patientinddragelse?

e Hvordan stemmer de officielle tiltag for patientinddragelse overens med kronisk syge

patienters oplevelse og hvis ikke hvorfor?

6. Begrebsatklaring

Der vil i1 projektet blive anvendt “sundhedspersonale” som beskrivelse af personalet pa hospitalerne.
Dette gores, idet mange forskellige faggrupper arbejder pd hospitalerne. Eksempler pa faggrupper,
der har patientkontakt i sundhedsvasenet, kan vaere laeger, sygeplejersker, SOSU-assistenter,
fysioterapeuter eller radiografer (Region Nordjylland, 2016). Dermed inkluderes alle de faggrupper,
der har kontakt til patienten, og som dermed kan bidrage til inddragelsen af dem. Dette gores ud fra
en betragtning om, at sundhedspersonalet ikke 1 narvarende projekt bliver undersegt, hvorfor der
ikke differentieres heri. Dermed vil der i1 projektet blive benyttet sundhedspersonalet om de ansatte

pa hospitalerne, der har kontakt med patienterne.

I nervarende rapport anvendes en bred definition af begrebet patientinddragelse. Sundhedsloven er
rammes&ttende for de forventninger, som bade fagpersonale og patienter kan have til
patientinddragelse (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019). Ligeledes er Region Nordjyllands tre
former for  patientinddragelse, henholdsvis den individuelle, organisatoriske og
parerendeinddragelse, inddraget for at fa en forstaelse af de mekanismer, der er i spil i1 forhold til

patientinddragelse (Region Nordjylland, 2019, 3). Region Nordjyllands tre former for



patientinddragelse vil blive redegjort for i nedenstdende afsnit omhandlende patientinddragelse
(ibid.). Overordnet anvendes der 1 narvaerende projekt en forstaelse af patientinddragelse, som
inkluderer flere synonymer. Eksempelvis anvendes bade ”patientinvolvering”, ”patienten i centrum”
og “patientcentrering”’, som de facto anvendes som synonymer for patientinddragelse (Kjerside et
al., 2015, s.7). Begreberne kan adskilles ud fra opfattelsen af, hvor meget en patient skal involveres
og aktiveres 1 egen behandling. I nerverende rapport anvendes en bred forstaelse af
patientinddragelse, da det indsamlede empiri tager udgangspunkt i forskellige inddragelsesmetoder.
Dermed spender forstaelsen af patientinddragelse 1 narvaerende opgave fra, at patienten giver
informeret samtykke til en mere aktiv patientinvolvering, hvor patienten bliver en aktiv del af

beslutningstagningen vedrerende egen behandling. Denne forstaelse af begrebet patientinddragelse

er ogsa tidligere anvendt 1 udformningen af undersegelser vedrerende patientinddragelse (ibid.).

7. Patientinddragelse

I folgende afsnit vil der blive redegjort for, hvad patientinddragelse indebarer, det politiske fokus pa
at inddrage kronikere i egen behandling og forskellige perspektiver pa patientinddragelse og

patientinddragelse gennem tiden.

Begrebet patientinddragelse har synonymer sdsom patientcentrering, patienten som partner og
patientinvolvering. Synonym-betegnelserne anvendes i sundhedssektoren til at beskrive den proces,
at inddrage borgeren 1 eget behandlingsforleb (Kjarside et al., 2015, s.7). Der er dermed ikke en
samlet almen betegnelse for patientinddragelse. Region Nordjylland har dog udarbejdet sin egen
definition pa patientinddragelse. Dette er gjort for at give regionen et udgangspunkt for, hvordan der
arbejdes med patientinddragelse. I Region Nordjylland differentieres der mellem tre former for
patientinddragelse, individuel, organisatorisk og parerendeinddragelse (Region Nordjylland, 2019, s.
3).

I den individuelle inddragelse bestraber regionen sig pa at skabe tilfredse patienter gennem dialog
og inddragelse af patientens egen viden og erfaringer 1 behandlingen. Det er patienten, der er
eksperten 1 sit eget liv, og derfor arbejdes der i feltet mellem sundhedsprofessionelles fagekspertise
og patienternes egenekspertise. I den individuelle patientinddragelse er relationen vigtig, og bade
sundhedsprofessionel og patient er ansvarlig for, at relationen fordrer et godt samarbejde om

patientens behandling (Region Nordjylland, 2019, s. 3f).



I den organisatoriske inddragelse involverer regionen patienterne pa et organisatorisk niveau
eksempelvis atholdelse patientmeder for at opna forstaelse for patienternes behov og sette disse i
centrum, ndr der udvikles nye tiltag eller evalueres eksisterende tiltag (ibid.).

I parerendeinddragelsen sondres der mellem inddragelse 1 patientens forleb og stette til den
parerende. I forhold til inddragelsen 1 patientens forleb, skal det af patienten bestemmes, hvem der
skal inddrages i forlegbet, og hvor meget patienten skal inddrages. Herefter drefter sundhedspersonalet
sammen med den parerende, hvordan der skal samarbejdes 1 forhold til patienten. Den anden del af
parerendeinddragelsen, stotten, omhandler, at den pérerende skal have stotte fra de
sundhedsprofessionelle, s& de kan veare i stand til at blive inddraget. Dette er bade pa det fysiske,
sociale og psykiske plan. Det er vigtigt, at sundhedspersonalet taler med de parerende om, hvilke

behov de har, for at kunne give patienten den rigtige hjelp og behandling (ibid.).

Der er ligeledes opstillet nationale politiske visioner om inddragelse af patienter 1 deres
sygdomsforleb. Dette ses blandt andet i “Strategi for digital sundhed 2018-2022”, kaldet “Et sikkert
og sammenhcengende sundhedsnetveerk for alle” (Sundheds- og Aldreministeriet et al., 2018, s. 22).
De politiske visioner bag strategien indeberer, at patientens behov bliver centrum for behandlingen.
Det betyder, at patienten inddrages 1 dagsordensfastsattelsen af de tiltag, der igangsettes i eget
behandlingsforlgb for herigennem at opné patientinddragelse. Patienten vil derfor ogsé opleve, at
medet med sundhedspersonalet sker pa et mere ligevaerdigt grundlag, og behandlingsforlebet bliver
planlagt pa patientens egne praemisser (ibid.). De politiske visioner om patientinddragelse stemmer,
som tidligere naevnt, overens med de premisser, som udformes ud fra NPG-styringsparadigmet med
starre effektivisering gennem nye velferdslesninger, som inddrager patienten som en medskabende

og medproducerende partner.

7.1. Patienters perspektiv pa patientinddragelse

Der er dannet en ny patientkultur gennem de politiske visioner for patientinddragelse samt
muligheden for at opsege kvalificeret viden om egen sygdom pa internettet. 1 den tidligere
patientkultur forholdt patienten sig ofte ikke skeptisk til sundhedspersonalets vejledning, hvorimod
flere patienter 1 dag forholder sig mere kritisk til egen behandling. Flere patienter oplever, at
behandlingskvaliteten pavirkes af de effektivitets- og produktivitetskrav, der er pa omradet, hvorfor
patienterne forholder sig skeptisk til den udbudte behandling (O'Connor et al., 2007). Et af de

vigtigste argumenter for at inddrage og aktivere patienten i1 eget behandlingsforleb er, at patienter
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bliver mere velinformerede om de muligheder, der er i behandlingsforlebet. Dermed har patienten,
alt andet lige, et storre vidensgrundlag til at traeffe beslutninger pa baggrund af end de patienter, som
ikke er inddraget i eget behandlingsforlgb (ibid.). Der er ogsd patienter, som ensker at bevare en
passiv rolle 1 deres behandlingsforleb. Disse patienter kan udvise ensket om en passiv rolle, fordi de
mangler tilstreekkelige sundhedskompetencer til at kunne indga 1 en dialog med sundhedspersonalet.
Derfor ma det sundhedsfaglige personale lebende vurdere, hvorvidt der er nogle bagvedliggende
faktorer, der medvirker til, at patienten ensker en passiv rolle. For at kvalificere en patient til at kunne
patage sig en aktiv rolle 1 de behandlingsrelaterede samtaler skal patienten modtage yderligere
information og vejledning, séledes patienten kan opné tilstrekkelige sundhedskompetencer til at
kunne kommunikere med det sundhedsfaglige personale, hvis der er et enske herom (Kjarside et al.,

2015, . 10).

7.2. Sundhedsprofessionelles perspektiv pa
patientinddragelse

De sundhedsprofessionelle har forskellige perspektiver pé patientinddragelse. Videnscenter for
brugerinddragelse (ViBIS) har fremlagte rapporter, som indikerer, at sygeplejersker og leeger har
forskellige primaere forstaelser af, hvad patientinddragelse indebarer. (Videnscenter for
brugerinddragelse 1 sundhedsvasenet, 2014, s. 30f; Videnscenter for brugerinddragelse i
sundhedsvasenet, 2013, s. 32). Videnscenter for brugerinddragelse har 1 2014 fremlagt en kvantitativ
undersagelse, der viser, at 46 procent af sygeplejerskerne og 38 procent af legerne primart associerer
patientinddragelse ved, at patienten har mulighed for at have en pévirkning pé beslutninger relateret
til pleje og behandling. Derudover mente 33 procent af sygeplejerskerne og laegerne, at
patientinddragelse primart omhandler at informere patienten om behandlingen. Blot 1 procent af
leegerne mener, at patientinddragelse er, at patienten besvarer en tilfredshedsunderseggelse. ViBIS-
undersogelsen indikerer, at de sundhedsprofessionelles fortolkning af patientinddragelse varierer fra
en forstielse, der gor patienten til en aktiv del af behandlingen til en forstéelse, hvor patienten indtager

en mere passiv rolle (Videnscenter for brugerinddragelse i sundhedsvesenet, 2013, s. 32).
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7.3. Velferdsteknologi som patientinddragelse

En made at skabe patientinddragelse er gennem velfaerdsteknologiske lesninger. Begrebet
velferdsteknologi kan defineres ud fra forskellige perspektiver. En af definitionerne er baseret pa at
skabe organisatoriske forandringer, mens andre har fokus pé velferdsteknologiens kvaliteter 1 forhold
til at skabe livskvalitet for det enkelte individ. Der er derudover definitioner, som fokuserer pd de
ressourcemassige besparelser, der kan opnds ved at implementere velferdsteknologier (Aaen,

Nielsen, & Elmeholdt, 2018, s. 238).

Velferdsteknologi kan have forskellige formdl. Eksempelvis kan de bidrage til rehabilitering,
sygdomsovervagning, behandling i eget hjem, kommunikation eller social stimulering (Aaen,
Nielsen, & Elmeholdt, 2018, s. 238). Velferdsteknologi har generelt et borgernart udgangspunkt,
hvor fokus er pa at understette borgeren 1 forhold til at modtage velferdsydelser (ibid., s. 240).

Under begrebet velferdsteknologi harer telemedicin. Formélet med at anvende telemedicin er blandet
andet at involvere patienten i egen behandling gennem monitorering og hyppigere konsultationer.
Derudover giver det bedre mulighed for, at parerende kan deltage i konsultationen og derved skabe
en hgjere tryghed for patienten (Center for Innovativ Medicinsk Teknologi). Med telemedicinske
losninger vil der ogsa 1 hgjere grad blive praktiseret, at patienten bliver indlagt i eget hjem. Patienter

vil ogsa kunne varetage bestemte former for behandling 1 eget hjem (Hulbak, 2010).

7.4. Politisk fokus pa kronikere

Der er et politisk fokus pé, hvordan kronikere bliver inddraget i deres patientforlab. Dette politiske
fokus skyldes blandt andet, jevnfer afsnit 1.1 (Udvikling i sundhedssektorens ekonomi), at 10
procent ud af de to millioner, som arligt benytter sundhedsvasenet, udger tre fjerdedele af
sundhedsudgifterne. Under de n@vnte 10 procent er blandt andet kroniske syge patienter, og udover
at de udger en stor del af sundhedsudgifterne, stiger antallet af patienter i denne kategori ogsa (Danske
Regioner, 2015). Sundheds- og Aldreministeriet, KL og Danske Regioner har derfor udarbejdet et
nationalt kvalitetsproblem, hvori der er opstillet otte nationale mal for sundhedsveasenet (Sundheds-
og Aldreministeriet, et al., 2018). Et af de nationale méil er at “styrke indsatsen for kronikere og celdre

patienter” (ibid., s. 6-10). Ligeledes er et andet af de otte mal “oget patientinddragelse” (Sundheds-
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og Aldreministeriet, et al., 2018), og dette vidner om, at der 1 sundhedsveasenet er et stort fokus pa

netop disse to emner, samt at der arbejdes aktivt med disse politisk.

Der er ogsa 1 Region Nordjylland et aget fokus pa de kronisk syge patienter. Det kommer til udtryk
gennem regionens sundhedsplan, som er udarbejdet af Region Nordjylland, de nordjyske kommuner
og privatpraktiserende leger (Region Nordjylland, 2018b). Denne indeholder det nordjyske
sundhedsvasens strategiske arbejde med malsatninger pd sundhedsomradet samt muligheden for
opnaelse heraf. Der er opstillet tre strategiske mal heri, hvoraf det ene er “patientforleb med
mennesket 1 centrum” (ibid.). De forskellige indsatsomréder 1 sundhedsplanen tager afsat i fem
megatrends, der vil udfordre sundhedsvesenet 1 fremtiden, som er formuleret af VIVE (Hegjgaard &
Kjellberg, 2017). Herunder er en af disse trends et oget antal kronikere. Det beskrives i
sundhedsplanen, hvordan der 1 2024, alt andet lige, vil vere en stigning af antal kronisk syge 1 Region
Nordjylland pa 21 procent (ibid., s. 21). Dette skaber et behov for at have fokus pad netop denne
patientgruppe. En af maderne, hvorpd Region Nordjylland forseger at imedekomme

patientinddragelse til kronikere, er gennem velfaerdsteknologier sisom telemedicin.

Ydermere er der nationalt udarbejdet et projekt kaldet “aktiv patientstotte” (Kristensen, 2018).
Projektet er blevet udarbejdet af Region Sjalland med sé stor succes, at deti 2017 bliver udrullet
nationalt. Projektet er finansieret af staten og udferes af hver region separat (ibid.). I lesningen fér
patienterne, som er kronisk syge, mulighed for at have telefonisk kontakt til en specialuddannet
sygeplejerske, der hjelper patienten med det, der er vigtigt (Brandt, 2017). Om aktiv patientstotte
skriver Region Nordjylland felgende: “Malet med Aktiv Patientstotte er at sikre patienterne en bedre
livskvalitet og bedre mestring af deres sygdom, samtidig med, at antallet af sengedage pa hospitalet
bliver nedbragt.” (Kristensen, 2018). Det handler dermed om, hvad der for patienten giver bedre
livskvalitet, og hvordan patienten kan mestre egen sygdom, og eksempler herpa kan vere forberedelse
til en konsultation, kontakt til en patientforening eller rygestop. Antallet af samtaler med
sygeplejersken athaenger af patientens behov. Aktiv patientstette er ligeledes indskrevet 1 regeringens
sundhedsstrategi “Jo for — jo bedre” fra 2015 (Regeringen, 2014, s. 27). I denne strategi beskrives
det ligeledes, at der 1 perioden mellem 2015 til 2018 skal investeres 1,5 mia. kr. “til malrettede
sundhedstjek, bedre behandling af patienter med kroniske sygdomme og stotte til de mest komplekse
og svage patienter” (Regeringen, 2014, s. 22). Dette giver en indikation p4, at der er gget politisk

fokus pa kroniske patienter samt inddragelsen af disse. Ydermere har regeringen 1 samme periode
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afsat 300 mio. kr. til “en national strategi for patientinddragelse” (ibid.). Der er dermed et oget
politisk fokus pa, at netop kronisk syge patienter bliver inddraget i deres behandlingsforleb. Pa
baggrund af ovenstdende er det interessant at undersoge, hvorvidt de kronisk syge patienter oplever

dette agede politiske fokus.

7.5. Forskellige perspektiver pa patientinddragelse og
patientinddragelse gennem tiden

Historisk er der overvejende to stremninger i forhold til patientens rolle 1 et behandlingsforleb, den
®ldre og den nye belge. Den e@ldre forskning fokuserer pa patienten 1 en passiv
behandlingsmodtagende rolle, og den nyere forskning har fokus pé patienten som en aktiv medspiller.
Den @ldre forskning har veret karakteriseret ved, at patienten har varet passiv modtager af den
service, som sundhedssystemet har tilbudt. Sundhedsvasenet har stdet for behandlingen, og de
sundhedsprofessionelle  har  haft ansvaret og beslutningskompetencerne  vedrerende
behandlingsprocessen (Wilson, 2000). Den @ldre forskning har overvejende fokuseret pa den
biomedicinske model som den dominerende behandlingstilgang (Callahan & Pincus, 1997). Den
biomedicinske model har varet anvendt, da den er blevet anset som varende den metode, hvorpa
behandlingen er blevet foretaget gennem objektive og kliniske bedemmelser. Den
sundhedsprofessionelle har derfor ikke inddraget patienter 1 forhold til vurderinger 1 behandlingsregi

(Fredson, 1970, 14f).

Den nye belge af forskning kritiserer den biomedicinske models tilgang til patientbehandling.
Kritikken er specielt fokuseret pd den manglende inddragelse af patienter og konsekvenserne heraf
(Wade & Halligan, 2004). Modellen mangler derfor et patientfokus i forhold til de mentale
konsekvenser, der folger med at fi en diagnose, og hvordan individet opndr en tryghed i
behandlingen. Dermed argumenteres der for, at modellen heller ikke formér at danne en
fyldestgeorende forstaelse for den bedst mulige behandling (Engel, 1977; ibid.). Pa baggrund af
kritikken ud fra den biomedicinske tilgang til behandling er der derfor udviklet en ny stremning af
forskning og tilgange til patientbehandling, som har fokus pé, at patienten fér en storre og mere
afgerende rolle 1 forhold til sit eget behandlingsforleb. Dette indebarer, at patienten fir en central
rolle, og der forsgges fra sundhedspersonalets side at opna et reelt patientkendskab, som skal fordre
en forbedret behandling (Ekman et al, 2011; Bechtel & Ness, 2010). Forskningen har konkluderet, at

ved at inddrage patienten 1 eget behandlingsforleb opnis en raekke positive gevinster. Patienterne
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foler eksempelvis ofte stor tilfredshed ved at blive inddraget 1 eget behandlingsforleb (De Boer &
Delnoij, 2013).

Derudover har studier vist, at patientinddragelse bade medvirker til, at sundhedsudgifterne falder
samtidig med, at behandlingskvaliteten stiger (Bertakis & Azari, 2011; Rathert, Wyrwich & Boren,
2013). Fokus i patientinddragelse er pa dialogen mellem patienten og sundhedspersonalet og har ogsa
vist sig at skabe gode gevinster. Denne form for patientcentreret kommunikation, forbedrer patientens
forstaelse for sygdom og behandling og tager udgangspunkt i patientens egne subjektive holdninger
til sin helbredssituation. Forskningen indikerer, at nar der tages udgangspunkt i patientens egne
oplevelser, bliver der foretaget feerre diagnostiske tests og dermed opnds der ogsd besparelser
herigennem. Disse besparelser opnas selvom de sundhedsprofessionelle ofte har laengere samtaler
med patienten, fordi patientens egne oplevelser og forstaelser om sygdommen ogsa inddrages 1i
samtalen (Epstein et al., 2005). De digitale muligheder skaber ogsa en forbedret inddragelse af
patienten. Der er flere digitale lesninger, som medvirker til, at patienten kan inddrages pé flere mader
end tidligere, og disse lasninger skaber et mulighedsrum, hvor patienten i hgjere grad kan modtage
sundhedsinformationer og selvstaendigt reagere pa dem. Patienten opnédr dermed et gget kendskab og
forbedrede ferdigheder til at forholde sig til sin sygdom (Crook et al., 2016). De forbedrede
muligheder for digitalt at blive inddraget 1 egen behandling medvirker ogsa til, at patienten bliver
mere engageret 1 behandlingsforlebet. Patienten inddrager sine egne kompetencer og indgér i et
samarbejde med sundhedspersonalet og herigennem opnés en forbedret behandling, hvor patienten er
medproducent af sin behandlingslesning (Fortney et al., 2011). Informationsteknologi (IT), heriblandt
velferdsteknologi, medvirker derfor til, at patienten far mulighed for at blive inddraget i et storre
omfang end tidligere. Dette sker bdde i forhold til monitoreringen af sygdom, forbedret vidensdeling
mellem patient og sundhedspersonale, men ogsa til en generel indsigt i og kendskab til
sundhedsvasenet. IT medvirker derfor til en anderledes behandling end den, som er opndet gennem
den biomedicinske model, som ofte har negligeret patientens rolle. IT faciliterer muligheden for

patientinddragelse og reformerer mdden, hvorpa sundhedstilbud udbydes (Fieschi, 2002).

Néar patienter inddrages, er det vigtigt, at patienter formar at have de nedvendige
sundhedskompetencer til aktivt at kunne indgé i en dialog med de sundhedsprofessionelle (Kjarside
et al., 2015, s. 10). En stor del af patientinddragelsesforskningen omhandler opbygningen af patient-

empowerment. Patientinddragelse medvirker til gget patient-empowerment, idet patienten far sterre
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indsigt 1 egen sygdom og sterre autonomi 1 forhold til at traeffe beslutninger om behandlingsforlebet
(Rodwell, 1996). Begrebet empowerment vil blive yderligere uddybet jevnfer afsnit 10.1.
(Empowerment). Patient-empowerment omhandler desuden, at magtbalancen mellem patienten og
sundhedspersonalet forandres. Denne forandring medvirker til, at der bliver en mere ligevaerdig
fordeling af beslutningskompetencer mellem patienten og den sundhedsprofessionelle (Mcallister,
2016). Patientinddragelse og -empowerment medvirker til, at patienten bliver en medproducerende
af sin helbredslesning og indgér 1 et partnerskab med den sundhedsprofessionelle (Barr et al., 2015).
Derudover opnér patienten en rekke kompetencer, som beror pé skjulte feerdigheder, hvilket kommer
til udtryk 1 felgende citatuddrag: "The engagement of patients as active partners of health care
professionals paves the way for the activation of their sleeping resources for the purpose of health
care provision” (Palumbo, 2015, s. 80). Ydermere kraver patientinddragelse, at patienten
samarbejder med sundhedspersonalet 1 velfardsproduktionen. Denne nye relationsopbygning mellem
patienten og sundhedspersonalet er med at skabe et behandlingsparadigme, som skifter vak fra den

oprindelige biomedicinske tilgang. Dette kommer til udtryk i nedenstende citatuddrag:

”(...)service co-production implies the establishment of a co-creating partnership between the
users and the providers, who combine their information, skills, and expertise to co-design and co-
deliver appropriate health services with the eventual purpose of achieving increased health outcomes.
From this point of view, health care co-production should be ultimately understood as a collaborative
relationship between the health care professionals and the patients, where the former withdraw their
blind loyalty to the traditional bio-medical approach and the latter are willing to mobilize their
sleeping resources to take part in the process of health care delivery.” (Palumbo, 2015, s. 82).

Ud fra ovenstdende citat skal patientinddragelse derfor ikke ses som en ensidig proces. Det kraver,
at patienten indgar 1 en samskabelsesproces, hvor patienten opnar kompetencer til at forholde sig
kritisk og reflektere over den behandling, der modtages. Patienten opnér dog kun disse kompetencer,
safremt sundhedspersonalet indgdr 1 samarbejdet velvidende, at der afgives magt til patienten.
Magtforskydningen til patienten kan besvarliggeres, séfremt sundhedspersonalet ikke er villige til
det. Derfor krever patientinddragelse, at der er villighed til at afgive magt samt at uddelegere de
sundhedskompetencer, som patienten er afhangig af at kunne opnd for at indgd 1 en
samskabelsesproces (Anderson & Funnell, 2010). Forholdet mellem sundhedspersonalet og patienten
er dog essentielt for, at patienten opnar empowerment. Det er ikke nok, at patienten har de nedvendige
kognitive forudsatninger for at forholde sig til sygdom, patienten og sundhedspersonalet skal ogsa
have et godt samarbejde og partnerskab. For at der opnés succesfuld patientinddragelse, hvor

patienten indgar som medproducent i en samskabelsesproces med sundhedspersonalet, skal der vaere
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venligt forhold mellem aktererne. Forskningen viser, at patienten bliver mere engageret og opnar et
dybere kendskab til egen helbredstilstand, hvis patienten og sundhedspersonalet har et godt forhold
til hinanden (Rowland & Politi, 2016, s. 14f; Chiauzzi et al., 2016).

Forskellige forventninger til patientinddragelsen kan skabe en barriere for verdiskabelsen 1 et
behandlingssamarbejde mellem sundhedspersonalet og patienten. Gennem patientinddragelse skabes
der en mere ligevaerdig dialog mellem sundhedspersonalet og patienten, hvor begge parter kan have
konfliktfyldte forventninger til inddragelsesprocessen. Parterne kan have forskellige meninger om,
hvad der er vaesentligt og uvesentligt i1 et behandlingsforlgb. Verdiskabelsen ved inddragelsen kan
derfor vaere besvarliggjort af de forskellige forventninger mellem aktererne 1 inddragelsesprocessen
(Owens & Cribb, 2011). Ydermere krever en succesfuld inddragelse, at patienten er velinformeret
om egen behandling og de muligheder, der indgar heri. Uddybende betyder det, at patienten skal have
de rette behandlingsinformationer for at kunne vare kvalificeret til at indgé 1 behandlingsrelaterede
beslutninger (Palumbo, 2017, s. 7). Tidligere har informationsteknologierne veret nevnt som et
vaerdiskabende element 1 et patientinddragelsesforlab, men det kan ogsé vere vardidestruerende og
skadeligt for et patientinddragelsesforlgb. Sifremt patienten ikke har de nedvendige digitale
feerdigheder, skaber disse ulighed 1 sundhedsvesenet, fordi nogle patienter ikke kan tilgd de samme
informationer eller kommunikere med sundhedspersonalet pa det forventede niveau (Robertson,

Polinsky & McQuiken, 2014).

Opsummerende indikerer forskning, at der er en rekke gevinster ved patientinddragelse og den
empowerment, patienten opnar gennem patientinddragelsen. Informationsteknologien kan vere
medvirkende til, at patienten opnar en forbedret vidensdeling med sundhedsvasenet. Desuden
medvirker IT til, at patienten far mulighed for at & oget empowerment, da IT skaber en infrastruktur,
der forenkler adgangen til sundhedsinformationer. Patienten opnar ogsé sterre tilfredshed ved at blive
inddraget 1 behandlingsforlgbet. Desuden falder sundhedsudgifterne og behandlingerne forbedres, nar
patienten involveres 1 sit eget behandlingsforlob. Nar dialogen mellem patienten og
sundhedspersonalet tager udgangspunkt 1 patientens egne oplevelser, bliver der foretaget faerre
diagnostiske tests og dermed opnds der ogsa besparelser herigennem. Patientinddragelse er dermed
ikke en one size fit all. Derimod er det afhangigt af, at patienterne har de nedvendige
sundhedskompetencer til at kunne indgd i1 inddragelsesforleb. Specielt IT-lgsninger kan fremsta

ha@mmende for et patientinddragelsesforlgb, sidfremt patienten ikke har de nedvendige digitale
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kompetencer til at kunne anvende IT-lesningerne. Hvis patienten ikke far det nedvendige
behandlingsinformationer, kan patienten ikke traeffe kvalificerede beslutninger om eget helbred eller
indga 1 en reel dialog med sundhedspersonalet. De sundhedsprofessionelle har en vigtig rolle 1 et
patientinddragelsesforleb, og safremt de ikke er villige til at overlade magt til patienten, opnar

patienten ikke en succesfuld inddragelse.

8. Afgraensning

Der vil 1 folgende afsnit blive redegjort for projektets afgraensninger, hvilket vil sige de til- og fravalg,

der er foretaget for at belyse projektets problemstilling.

Projektets problemstilling omhandler politiske incitamenter om patientinddragelse, og hvordan disse
kommer til udtryk for kronisk syge patienter. Jevnfor afsnit 7. (Patientinddragelse) er det belyst,
hvordan der eksisterer tre forskellige former for patientinddragelse. Projektets omdrejningspunktet
vil vare organisatorisk og individuel patientinddragelse. Den organisatoriske patientinddragelse er
tilvalgt, idet den giver mulighed for en analyse af, om der har varet patienter involveret i
udformningen af rammerne for patientinddragelse. Det kan dermed give et perspektiv pa fundamentet
for patientinddragelse 1 Region Nordjylland gennem viden om, hvordan patienter eller
patientorganisationer bliver inddraget i organisatoriske processer om dette. Det kan bidrage med et

mere nuanceret blik pa problemstillingen.

Individuel patientinddragelse er tilvalgt, da politiske reguleringer 1 stort omfang har fokus pé
patienternes behandling og kvaliteten heraf. Derudover er akterperspektivet tilvalgt, da patienter er
omdrejningspunktet for begrebet, hvilket gor patientens oplevelser centrale. Patientinddragelse anses
derfor som et begreb, der bade indeholder et individuelt og et organisatorisk perspektiv i nervarende
projekt. Der skabes dermed et holistisk perspektiv pd begrebet. Der er foretaget en afgrensning fra
sundhedspersonale- og parerendeperspektivet. Denne afgrensning er foretaget, da projektet er
centreret omkring, hvordan det politiske fokus pa patientinddragelse kommer til udtryk i praksis ud
fra patienternes oplevelser. Det vurderes, at patienten vil kunne give et bedre helhedsindtryk af,
hvordan patientinddragelse foregar 1 praksis 1 henhold til det politiske fokus. Der er valgt at anvende
Region Nordjylland som case, og dermed indgédr patienter fra andre regioner ikke i1 denne
undersegelse. Ved at fravalge andre regioner er det muligt at forholde sig overordnet til de tiltag og

initiativer, der bliver igangsat for patienter 1 Region Nordjylland. Derudover er der ogsa foretaget en

18



afgraensning fra andre patientgrupper end kronisk syge. Patientkategorien kronisk syge er tilvalgt, da
kronikere har et mere stabilt behandlingsforleb og ofte har varet tilknyttet sundhedsveasnet i en
leengere periode. Derudover har mange kronikere lobende behov for behandling og reguleringer, og
der er derfor tale om en patientgruppe, der anvender sundhedsveasenet langvarigt og konsekvent. Det

antages derfor, at de har oplevet patientinddragelse 1 leengere tid.

9. Metode

I nervaerende afsnit vil der blive redegjort for de metodiske overvejelser, der er gjort 1 forbindelse
med projektet. Ydermere vil der blive redegjort for projektets videnskabsteoretiske position. Der
beskrives ligeledes, hvilke overvejelser der er gjort 1 forhold til projektets kvalitet, begrundelsesform
samt forskningsdesign. Formélet med afsnittet er hermed at skabe transparens i1 forbindelse med

metoden, der er benyttet til at besvare problemstillingen.

9.1. Videnskabsteoretiske overvejelser

Den hermeneutiske videnskabsteoretiske forstdelse indeberer, at sprog og kommunikationen er
centrale redskaber 1 erkendelsen af viden (Ingemann, 2013, s. 108). Hermeneutikken kan oversattes
til fortolkningskunst eller laeren om forstaelse. Uddybende betyder det, at hermeneutikken har fokus
pa, hvordan et udtryk formes i et individs livsverden, og hvordan dette kan overfores og fortolkes til
et andet individ (Birkler, 2014, s. 95). Individets livsverden vil derfor blive belyst gennem interviews
for at fa et indblik 1, hvordan patientinddragelse som udtryk anskues i1 informanternes livsverden. Den
hermeneutiske tilgang er valgt, da sproget i dokumenter og beskrivelser fra informanter tillegges
videnskabelig verdi 1 dette projekt. Hermeneutikken er en del af de idealistiske videnskabsteoretiske
positioner, hvorved det ontologiske udgangspunkt er, at verden ikke formes og forandres uathaengigt
af observateren (Ingemann, 2013, s. 102). Det vil sige, at genstandsfeltet som 1 naervarende projekt
er, at patientinddragelse eksisterer og udvikles, uanset om det bliver undersegt. Forskeren vil ud fra
et hermeneutisk udgangspunkt interagere med den genstand, der underseges (ibid., s. 108f). Denne
interaktion med genstandsfeltet betyder, at forskeren lobende reflekterer over sine egne forstéelser og
fortolkninger af det undersogte genstandsfelt (Ingemann, 2013, s. 108).

I dette projekt vil der interageres med patientinddragelse, da der treedes ind 1 genstandsfeltet gennem
interviews af patienter. Derudover reflekteres der labende, da dokumentanalysen er udarbejdet, for

interviewene er udfert. Denne brugbare viden, som indsamles gennem dokumentanalysen, overfores
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og inkorporeres derefter 1 interviewguiden. Dokumentanalysen medvirker derfor til at kvalificere de
aftholdte interviews. Der reflekteres ydermere undervejs ved de enkelte interviews, inden det naste
foretages, og dermed kan eventuelle erfaringer viderebringes. Undervejs i de afholdte interviews
opbygger intervieweren en rakke erfaringer, som tilferes de efterfolgende interviews. Disse
erfaringer ses som en fordel i hermeneutikken, da det giver mulighed for at komme teettere pa at satte

sig 1 informanternes sted og derfor mulighed for at opné horisontsammensmeltning.

Forstaelse og fortolkning er to begreber, som har en central placering 1 den hermeneutiske videnskab
(Berg-Serensen, 2012, s. 216). Individet skal forstds og fortolkes fremfor forklares, hvilket ogsé
understotter projektets metodiske disposition. Ved at anvende interviews opnds en forstdelse for
informanternes livsverden, heriblandt deres erfaringer og forstéelse af patientinddragelse. Uddybende
betyder det, at hermeneutikken erkendelsesteoretisk inddrager forskeren 1 det undersogte
genstandsfelt, og gennem interaktionen med genstandsfeltet, opnar forskeren en indsigt 1 det, der
umiddelbart ikke er observerbart. En undersegelse kraever ydermere, at den sociale praksis og
kontekst bliver en del af undersogelsen (Ingemann, 2013, s. 110f). Nér forskeren interagerer med det
undersogte genstandsfelt, inddrages forskerens egne erfaringer og forforstielser i analysen af
genstandsfeltet. Disse fordomme er 1 dette projekt baseret pd dokumentanalysen, som ogsa er med til

at skabe fundamentet for interviewguiden.

I den hermeneutiske videnskab anses forskerens erfaringsgrundlag som noget positivt, idet det
kvalificerer forskeren til at {4 en forstaelse for individets livsverden (Ingemann, 2013, s. 116f; Berg-
Serensen, 2012, s. 218-224). Det er dog vigtigt, at forskeren sa&tter sine egne fordomme pa standby
for at kunne 4 en forstéelse for individets livsverden. Nar forskeren tilsidesatter sine egne fordomme,
er der mulighed for at opnéd en fortolkningsproces, som 1 sidste ende kan skabe en forstdelse og
erkendelse, der @ndrer pa forskerens egne fordomme (Ingemann, 2013, s. 116f; Berg-Serensen, 2012,

5. 218).

I nervaerende projekt anvendes de erfaringer og forstaelser, som intervieweren har opbygget igennem
projektperioden til at interagere med informanten under de atholdte interviews. De erfaringer og den
indsigt i emneomradet er anvendt til at forholde sig kritisk, men stadig abent overfor informantens
forstéelser. Ydermere er der inden de atholdte interviews blevet udformet en interviewguide, som er

baseret pa den teoretiske og empiriske forstdelse for emnefeltet. I de atholdte interviews bliver
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interviewerens forforstdelse for emnet dermed testet ud fra informantens forforstaelse. Interviewet
med informanterne foregdr som en dynamisk og kontinuerlig fortolkningsproces. Denne
fortolkningsproces er kendt som den hermeneutiske cirkel, hvor der veksles mellem del og helhed 1
en cirkuler bevegelse (Ingemann, 2013, s. 109-111). Vekslingen mellem del og helhed er den
videnskabelige fremgangsmadde til erhvervelse af viden og erkendelse jeevnfer hermeneutikken (Berg-
Serensen, 2012, s. 221f). De tidligere erfaringer og forstielser, som forskeren har tilegnet sig, udger,
hvad hermeneutikken kalder meningshorisont. Forskerens meningshorisont forandres, nar forskeren
har opndet en forstdelse for del og helhed. Denne forandring af forskerens meningshorisont kaldes
ogsa horisontsammensmeltning, og denne opnés ved, at forskeren gennem dialog opnar en forstaelse
for del og helhed af informantens livsverden (Ingemann, 2014, s. 115). I neervarende projekt kommer
det blandt andet til udtryk ved de atholdte interviews, hvor interviewer erhverver sig en forstielse for
informantens meningshorisont. Intervieweren har et dbent sind, men ikke et tomt hoved, hvilket
betyder, at der i interviewene stilles flere kritiske spergsmaél, som danner rammen for en senere
horisontsammensmeltning (Kvale & Brinkmann 2015, s. 51f). Forskeren og informantens
meningshorisonter smelter dermed gradvist sammen og danner horisontsammensmeltningen og

dermed den nye viden og erkendelse.

Det er ikke muligt at fa en interaktion med de udvalgte dokumenter og dermed heller ikke muligt at
stille opfelgende sporgsmal, som det er tilfeeldet 1 et interview. Denne problematik er velkendt, hvilket
kommer til udtryk 1 nedenstdende citatuddrag: “En karakteristik og en svaghed ved den
dokumentariske metode er, at materialet er styret, dvs. fastlagt fra begyndelsen” (Andersen, 2005, s.
63). De udvalgte dokumenter har dog hver iser deres egen helhed. Teksten alene udger helheden,
mens de enkelte ord i teksten udger delene. I dokumentanalysen opnas der dermed den samme proces
som ved de afholdte interviews, hvor enkelte ord kan vere med til at bryde helhedsforstéelsen.
Dermed er det vigtigt at fa et helhedsindtryk af dokumentet for at opna et dybt kendskab til dets
formal. Som tidligere nevnt er viden fra dokumentanalysen anvendst til at kvalificere den udarbejdede
interviewguide, og derfor har reekkefolgen 1 projektets analyse haft en betydning for projektet, da

interviewene er udarbejdet ud fra dokumentanalysen.

9.2. Dokumentanalyse

Dokumentanalysen er en af de mest anvendte metoder indenfor samfundsvidenskaben (Lynggaard,

2012, s. 137). En dokumentanalyse bliver ofte kombineret med bade kvantitative og kvalitative
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metoder, eksempelvis interviews (ibid.). I narvaerende undersegelse er det relevant at anvende
dokumentanalyse, da den indeholder en raekke metodeteknikker til at afdekke de politiske krav om
patientinddragelse. Dokumenter til dokumentanalyse kan bade vare udformet som rapporter, retslige
tekster eller artikler. Der er derfor mange forskellige former for dokumenter, som kan inddrages 1 en
undersegelse. Overordnet “kan et dokument siges at veere sprog, som er fikseret i tekst og tid’
(Lynggaard, 2012, s. 138), og der sondres mellem tre forskellige typer af dokumenter, henholdsvis
primare, sekund®re og tertiere dokumenter. I narverende projekt indsamles der udelukkende
sekundare dokumenter til dokumentanalysen. De sekundere dokumenter er kendetegnet ved, at de 1
princippet er tilgengelige for alle. Eksempler pad sekundere dokumenter er lovtekster,
regeringsrapporter, avisartikler m.m. (ibid., s.139). De udvalgte dokumenter i nervarende projekt er
lovtekster samt regionale og nationale officielle dokumenter, som er frit tilgeengelige for den brede

offentlighed (ibid.).

I nerverende projekt er der foretaget en grundig afdekning af relevante dokumenter, som kan
besvare projektets problemformulering. Dokumenterne er udvalgt ved hjelp af den sédkaldte
sneboldmetode. Sneboldmetoden indebarer, at der forfelges indbyrdes referencer mellem de udvalgte
dokumenter (Lynggaard, 2012, s.141). Der har derfor varet en reekke kriterier i udvalgelsesprocessen
af dokumenter, der er inddraget 1 projektet. Et af kriterierne har eksempelvis varet, at dokumentet
har skullet vaere udformet af offentlige institutioner og have indflydelse pa maden, hvorpa

patientinddragelse praktiseres 1 patientforleb i Region Nordjylland.

I nedenstdende matrix praesenteres de udvalgte dokumenter

Titel p4 dokument Afsender Arstal for
udgivelse
Sundhedsloven Retsinformationen 2018
Sundhedsaftalen Sundhedskoordinationsudvalget, Region [ 2019
Nordjylland
Dialogpapir om eoget inddragelse af | Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse | 2014
patienter og parerende
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Bade sundhedsloven og dialogpapiret, der omhandler oget inddragelse af patienter og pérerende, er
udformet pd baggrund af en national politisk kontekst. Sundhedsloven er udformet ud fra en politisk
kontekst, hvor det er regeringen og de politiske partier, der har udformet den. Ved udformningen af
de udvalgte dele af sundhedsloven er ambitionen at adfaerdsregulere eksempelvis den made, hvorpé
sundhedspersonalet inddrager patienter. Dialogpapiret er udformet af Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse. Intentionen med dokumentet er at beskrive de gevinster, der er 1 egget patient- og
parerendeinddragelse. Dokumentet er udformet ud fra de politiske visioner om gget
patientinddragelse, hvorfor det specielt ogsa er fordelene herved, der fremhaves. Sundhedsaftalen er
en lokal aftale, som er udarbejdet i Region Nordjylland i samarbejde med de nordjyske kommuner,
hospitaler og praksissektoren, og den er udformet som en overordnet politisk aftale med visioner og
pejlemerker for rammer, retning og méalsetninger for den regionale udvikling af sundhedsveasenet
indtil 2023. Dokumentet er dermed produceret ud fra politiske forhandlinger om udviklingen af det

lokale sundhedsvasen.

De udvalgte dokumenter er vurderet pa baggrund af autenticitet, trovaerdighed, reprasentativitet og
mening.

Autenticitet omhandler overvejelser om, hvorvidt det er muligt tydeligt at identificere oprindelsen og
afsenderen af dokumentet (Lynggaard, 2012, s. 147). I nerverende projekt har det vaeret et kriterium,
at dokumenterne er officielle dokumenter fra offentlige institutioner. Dermed har afsenderen veret
tydelig at identificere, hvilket styrker den trovaerdighed, dokumentet har.

Dokumenternes trovaerdighed er ligeledes vurderet. Dokumenter kan ikke fremstd fuldstendig
neutrale, og derfor er det vigtigt at gere overvejelser om dokumenteres troverdighed. De udvalgte
dokumenter kommer fra officielle kilder og fremstar derfor sé troverdige som muligt, men der tages
forbehold for, at dokumenter generelt ikke kan vere fuldsteendigt objektive. Dog anses dokumenteres
trovaerdighed ikke som en problematik i nerverende projektet, og dokumenterne anses for at have en
hej objektivitet.

Dokumentets reprasentativitet indeholder overvejelser om, hvorvidt dokumentet reprasenterer et
typisk fenomen eller méske et brud med en overordnet diskurs (Lynggaard, 2012, s. 148).

Det sidste vurderingsbegreb, som dokumenter kan udvelges fra, er mening. Med mening skal
forskeren tage tekstens sproglige kvalitet 1 betragtning, for eksempel om de sproglige budskaber er

formuleret letforstaeligt eller det mangelfuldt (ibid.). I dette projekt er de udvalgte dokumenter
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produceret gennem officielle offentlige kilder og vurderes at veere udformet i et let og forstaeligt

sprog.

De tre ovenstdende dokumenter er nationalt eller regionalt udarbejdet, og derfor anses dokumenternes
autenticitet og trovardighed til at veere hgj. Derudover anses dokumenternes reprasentativitet til at

hgj, og ligeledes kommer dokumenternes mening tydeligt frem.

9.3. Interviewundersogelse

Folgende afsnit vil beskrive de valg og fravalg, der er foretaget i forbindelse med

interviewundersoggelsen.

9.3.1. Interviewtype

Der anvendes interviews til indsamling af empiri, da denne metode bidrager til at opnd et indblik 1
informanternes livsverden om patientinddragelsen (Brinkmann & Tanggaard 2015, s. 29). Der onskes
hermed at komme sé tet pa informanternes oplevelser som muligt, da dette giver mulighed for, at der
skabes en dybere viden om, hvordan informanterne oplever de officielle politikker om
patientinddragelse (ibid., s. 31). Ydermere leder denne dybere viden om patienternes livsverden til en

mere nuanceret forstaelse af patienternes livsverden.

Der vil 1 interviewundersggelsen blive benyttet semistrukturerede interviews (Brinkmann &
Tanggaard, 2015, s. 36-38). Med semistrukturerede interviews har intervieweren en interviewguide,
som skaber en kronologisk opsatning for interviewet. Interviewguiden bestar af nogle spergsmal,
som stilles 1 en bestemt reekkefolge, saledes der er en kontrol over, hvilke emner interviewet kommer
til at berere. Der er dog mulighed for at sparge ind til andre aspekter af informanternes svar, hvis det
1 situationen vurderes relevant (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 36-38). Fordelen ved at benytte det
semistrukturerede interview er, at der med denne metode er mulighed for at afvige fra
interviewguiden og dermed gé& dybere ned i informantens livsverden og stille yderligere samt
opfelgende spergsmél. Derudover har det semistrukturerede interview ligeledes den fordel, at der
bevares en kontrol over interviewet, saledes at der svares pa spergsmal indenfor de relevante temaer.
Dermed opnés der en viden om de emner, der inden interviewet vurderes relevante. Ydermere opnds
der viden om uovervejede emner og perspektiver, hvilket ligeledes skaber et mere nuanceret

perspektiv pa problemstillingen (ibid.).
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Interviewene vil foregd som enkeltmandsinterviews, hvormed der bliver interviewet én informant 1
hvert interview. Hvis der interviewes flere informanter 1 samme interview, opstar der en risiko for, at
informanterne pavirker hinandens svar bevidst eller ubevidst. Der kan dermed opstd nogle
dynamikker, hvori nogle informanter ikke er trygge ved at besvare spergsmélene pa mest erlig vis,
hvis andre fremmede informanter lytter med. Derudover har der i projektperioden varet en delvis
nedlukning af samfundet grundet udbruddet af COVID-19. Der er foretaget videointerviews for at
kunne aflaese kropssprog, nir det har veeret muligt. Dette har dog ikke veret muligt ved samtlige
interviews, og der er derfor ogsé foretaget telefoninterviews. Det fysiske aspekt i1 interviewet har en
pavirkning pa relationen, der skabes mellem interviewer og informant. I et interview er der et
interpersonelt samspil mellem disse to, som bliver udfordret af at udfere interviewene over telefon

eller videoopkald (Kvale & Brinkmann 2009, s. 143).

9.3.2. Udvzelgelse af informanter

Udvealgelsen af informanter er sket gennem netvaerk og sociale medier. Derudover er der udvalgt
informanter pa baggrund af bosattelse i Region Nordjylland, samt at de er kronisk syge, idet dette er
projektets case. Der er ligeledes gjort overvejelser om antallet af informanter. Det er overvejet, hvor
mange informanter der er behov for at skabe nok empiri til at besvare problemformuleringen. Ifolge
Kvale og Brinkmann skal der foretages det antal interviews, som der er behov for, for at besvare
problemstillingen (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 133). Det er dermed vigtigt, at der ikke interviews
for fa informanter, da der hermed vil opsta mangel af perspektiver og nuancer i empirimaterialet.
Samtidig er det vigtigt, at der ikke interviewes for mange, da det kan give et for store mangder data
til at kunne lave dybdegdende og nuancerede analyser. Der skal med andre ord opnés et
matningspunkt, hvori der ikke kommer nye perspektiver, hvis der interviewes flere informanter

(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 134).

I nerverende projekt er der udvalgt fem informanter til interviews. I sammensatningen af
informanter er der forsegt at rekruttere informanter med forskellige kroniske sygdomme. Dette er
gjort pd baggrund af, at patienterne dermed vil have forskellige forleb, som knytter sig til deres
respektive sygdomme, og dette bidrager til, at der kan underseges bredere og dermed geores

undersggelsen uafthangig af en konkret sygdom. Der kan opnas et mere nuanceret perspektiv pa
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patientinddragelsen, end hvis der udelukkende fokuseres pd en enkelt sygdom. Dette styrker
projektets validitet.

Da der 1 projektet enskes en generel forstaelse af patientinddragelse ud fra det politiske fokus, giver
patienter med forskellige sygdomme et bedre virkelighedsbillede. Kendetegnet ved de kronisk syge
patienter er, at de har leengere forleb og har kontinuerlig kontakt med sundhedsvasenet. Konkret er
der rekrutteret informanter med folgende sygdomme: KOL, diabetes, epilepsi, nyresygdom og
slidgigt. Disse informanter repraesenterer forskellige afdelinger og omrider 1 sundhedsvesenet og

dermed forskellige mader at udeve patientinddragelse.

9.3.3. Interviewguide

Interviewguiden fungerer som en rettesnor for, hvilke spergsmél og temaer der skal afdakkes i
interviewet samt speorgsméilenes rekkefolge (Braun, Clarke & Grey, 2017, s. 264). Dermed fremstar

interviewguiden som varende fundamentet for interviewet (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 38).

Interviewguiden er opstillet i1 fire kolonner, der hver har en overskrift (Bilag 1). Fra venstre er den
forste kolonne tema, og 1 denne kolonne beskrives det helt overordnede tema for spergsmalene.
Denne kolonne er udelukkende til brug for intervieweren og beskrives derfor ikke for informanten.
Den neste kolonne er spargsmdl. I denne kolonne er de faktiske spergsmal, der stilles informanten,
og disse er stillet 1 talesprog, da de skal stilles som led i en samtale mellem interviewer og informant
(Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 40).

Den neste kolonne er opfalgende sporgsmdl, som indeholder nogle uddybende spergsmal, der stilles,
hvis informanten ikke kommer omkring disse i sine besvarelser. Der er ligeledes spergsmal i denne
kolonne, der kun stilles under forudsetning af, at informanten svarer enten ja eller nej til et spergsmal.
De opfelgende sporgsmél kan dermed stilles informanten, hvis det 1 situationen vurderes relevant
eller underbyggende for en pointe 1 interviewet.

Den fjerde og sidste kolonne er feori. I denne kolonne er der indsat de teorier, der forventes belyst
gennem svarene 1 interviewet. Der er 1 flere af kolonnerne flere teorier oplistet, idet det vurderes, at
besvarelserne kan belyse flere af teorierne. Det skal naevnes, at de oplistede teorier i interviewguiden
udelukkende er opstillet pd baggrund af en formodning om, at disse kan blive belyst ud fra
interviewet. Kolonnen hjelper dermed intervieweren med at navigere 1 interviewet samt til at kunne

stille eventuelle opfelgende spergsmal, der kan ramme netop disse teorier. Denne kolonne er ligeledes
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udelukkende til brug for intervieweren og beskrives ikke for informanten. Det er den samme

interviewguide, der bliver benyttet til alle interviews for at skabe hgjere validitet i undersegelsen.

Der stilles flere typer af spergsmél 1 interviewguiden. I begyndelsen stilles der nogle indledende
spergsmal, eksempelvis “Kan du forklare lidt om dig selv?” eller “Hvor leenge har du veeret syg?”
(Bilag 1). Disse sporgsmél kan hjelpe med at fortelle noget generelt om informanten samtidig med,
at det skaber en tryghed og dbner op for en relation mellem interviewer og informant (Brinkmann &
Tanggaard, 2015, s. 41). Der bliver benyttet abne spergsmaél, der inviterer informanten til at besvare
spergsmalet, som denne ensker. Dog benyttes der ogsa lukkede spergsmal. Dette kan eksempelvis
vaere “Er det vigtigt for dig at have en aktiv rolle i handtering af din sygdom?” eller “Foler du at du
har kontrol over din sygdom?” (Bilag 1). Der bliver ligeledes benyttet sonderende spergsmal i
interviewguiden. Disse spergsmal har til hensigt at fa en forstaelse af, hvad lige netop den pageldende
informant forstar ved begrebet patientinddragelse (ibid.). Med sédanne spergsmal afdaekkes de
grundleggende forstaelser af begreber, som der kan tales ud fra efterfolgende. Dette er meget dbne
sporgsmal og skaber det et felles grundlag at tale ud fra. Eksempler herpa er “Hvordan forstar du
patientinddragelse?” eller “Hvordan vil du beskrive dialogen mellem dig og den
sundhedsprofessionelle? ” (Bilag 1). Der bliver ligeledes stillet specificerende spergsmal, nar der skal
undersgges noget mere konkret. Disse kan vaere spargsmal som “Hvor lenge har du veeret syg?” eller
“Hvor ofte har du behov for kontakt med sundhedsveesenet?” (Bilag 1). Sluttelige benyttes der
ligeledes fortolkende spergsmal. Dette gores 1 slutningen af interviewet, nr interviewer laver en
opsummering og sperger informanten, om intervieweren har forstdet budskaberne rigtigt. Til dette
kan informanten vare enig eller korrigere eventuelle misforstéelser (Brinkmann & Tanggaard, 2015,

5. 42).

9.3.4. Udferelse af interviews

Alle interviews er som tidligere naevnt foretaget gennem telefon og videoopkald, idet informanterne
er kronisk syge patienter, hvorfor det vurderes, at smitterisikoen ved COVID-19 vil have varet for
stor ved et fysisk interview. Interviews foretaget gennem videoopkald eller telefon kan fordre, at
informanterne oplever en gget tryghed ved at svare pd spergsmélene, idet de sidder 1 deres private
hjem og ikke har en fysisk kontakt med interviewer. Det kan gore det nemmere at tale om svere ting
om deres behandling, som for nogle kan vare et meget privat emne (Braun, Clarke & Gray, 2017, s.

260; Bryman, 2012, s. 488).
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En udfordring ved at benytte videoopkald eller telefoninterviews er, at der er nogle andre faktorer,
der kan pavirke udfaldet af interviewet, end hvis det er aftholdt som fysisk interview. Det kan vare,
at der er darlig internetforbindelse eller telefonforbindelse (Braun, Clarke & Gray, 2017, s. 267). Det
kan betyde, at interviewet bliver uretmaessigt afbrudt, hvilket kan resultere 1, at interviewer skal leegge
kraefter 1 at finde frem til den samme relation, dialog og flow 1 interviewet, som der har varet inden.
Hvis afbrydelser sker, er det en udfordring, da det skaber forvirring hos informanten, idet
koncentration eller efterfolgende svar kan blive pavirket, indtil dialogen er reetableret (ibid.). Der er
derudover ikke den samme kontakt som ved et fysisk interview i form af, at interviewet som for nevnt
er en interpersonel relation, som vil forandres, hvilket skaber nogle andre rammer. Dialogen og
relationen, som skabes ved et fysisk interview, vil ikke pd samme made opsta naturligt, hvorfor
intervieweren er sa@rligt opmarksom pé netop at skabe den tillidsfulde dialog og relation. Ydermere
er der den udfordring ved telefoninterview, at der ikke kan observeres kropssprog (Bryman, 2012, s.

488).

9.3.5. Databehandling

Nér interviewene er atholdt og optaget, skal data behandles. Dette sker gennem transskribering, hvor
interviewets talte ord oversattes til tekst (Brinkmann & Tanggaard 2015, s. 43). Transskriberingen
skaber fundamentet for den videre analyse, og denne bliver foretaget s tet pa interviewets atholdelse
som muligt. Dette sikrer, at intervieweren har interviewet 1 frisk erindring og dermed bliver det
nemmere at treeffe beslutninger om eventuelt uafsluttede setninger eller gestikulationer (ibid., s. 34).
Det er ligeledes pa baggrund heraf, at det er den samme person, som interviewer, der ogsa

transskriberer interviewet efterfolgende.

Under transskriberingen vil der blive benyttet deltransskribering, hvor der kun vil blive transskriberet
meningsgivende s@tninger (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 44). Det vil sige, at hvis informanten
eksempelvis begynder pé en s@tning uden at afslutte den og efterfolgende gar videre til en ny s&@tning,
vil det udelukkende blive den sidste og dermed meningsgivende setning, der transskriberes (ibid., s.
45). Det samme gor sig geldende med fyldord eller teenkeord, hvilket vil sige ord, som benyttes som
led 1 informantens tankestrom og dermed ikke ord, som skaber mening for budskabet. Dette kan
eksempelvis vere ord som “hmm” og “eh”. Disse ord kan bade benyttes som fyldord eller som

meningsgivende ord, hvilket kommer an pa konteksten (ibid.). Disse ord kan ligeledes virke
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forsteerkende pa et budskab, hvorfor der gennem transskriberingen laves konkrete vurderinger pa
disse ord. Dette er ligeledes nemmest at gore, nar det er intervieweren, der ogsd transskriberer
samtidig med, at denne transskriberer sa tet pa interviewets atholdelse som muligt.

Efter interviewene er transskriberet, tilsendes disse til informanterne, saledes de kan laese deres egne
interviews og dermed give feedback pa, om der er noget, der er blevet misforstdet. Gennem denne
proces skabes der medlemsvalidering (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 281f). En anden made, hvorpa
der benyttes medlemsvalidering, er gennem opsummeringen 1 slutningen af de afholdte interviews.
Hermed beskrives det, hvordan intervieweren har forstaet de budskaber, informanten har beskrevet.
Informanten kan vere enig eller uenig og rette dette, saledes begge parter har den samme forstaelse

(ibid.).

Nér interviewene er transskriberet og tilsendt informanterne, skal disse behandles via kodning
(Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 47). Kodningsprocessen medvirker til, at der opnds en mere
struktureret forstdelse af den indsamlede empiri. Der kan kodes enten datadrevet eller begrebsdrevet.
Ved datadrevet kodning opstér de forskellige koder 1 gennemgangen af empirien. Ved begrebsdrevet
kodning er kodningstemaerne allerede fastsat pa forhdnd og empirien gennemgés ud fra disse
praedefinerede koder (ibid.). I narvaerende projekt er der benyttet datadrevet kodning, idet
kodningstemaerne er opstéet, nar data er gennemgaet og faerdiggjorte. Dette er valgt, da der forseges
at holde et abent perspektiv, indtil al data er indsamlet. Dette er ligeledes afspejlet 1 det
videnskabsteoretiske udgangspunkt, hvori interviewerens forforstaelser ikke nedvendigvis er de
samme som informanternes forforstéelser, hvorfor der ikke kan dannes kodningstemaer, for der er
opnaet indsigt 1 disse. Denne form for kodning af interviews beskrives ligeledes som grounded-
theory-metoden, hvori fortolkningen af det indsamlede data og dermed kodningstemaerne former sig,
mens interviewene bliver foretaget og transskriberet (Bryman, 2012, s. 568). Nar kodningstemaerne
er udvalgt, kan citater, s®tninger eller parafraser fra interviewene sattes ind under de forskellige
koder. I kodningsprocessen er folgende kodningstemaer blevet identificeret: “generel information om
informant, definition af patientinddragelse, reel inddragelse, udfordringer ved inddragelse,
kvaliteten af behandlingen med patientinddragelse, redskaber/uddannelse, relation, lege vs.
sygeplejerske, patienterne som minileeger, andet” (Bilag 2). Disse koder er benyttet til at strukturere
transskriberingerne til videre analyse. I nervarende projekt er dette gjort saledes, at hver kode har

faet en farve, hvormed citater eller afsnit er blevet farvekoordineret og derefter sammensat, sdledes
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alle citater eller afsnit fra hvert interview samles 1 et separat dokument (Bilag 8). De temaer, der

fremkommer gennem kodningen, kan benyttes til at strukturere den videre analyse.

9.3.6 Etik

Det er relevant at overveje, hvilke etiske dilemmaer der skal tages hejde for, nar der afholdes
interviews. Eksempelvis skal informanterne give deres informerede samtykke til behandling af deres
persondata (Chen, 2013; Datatilsynet B). Dermed er informanterne blevet informeret om, hvad
nerverende undersogelse onsker at afdekke, og hvilket emne speorgsmélene vil omhandle.
Interviewguiden er ikke givet til informanterne inden interviewet for at sikre en troverdig og erlig
besvarelse. Informanterne er informeret om, at deres besvarelser vil indgd i denne undersegelse, og
at de ikke vil blive benyttet til andre formal. Derudover er informanterne informeret om, at de har ret
til at treekke deres deltagelse tilbage under foruds@tning af, at de ikke lengere ensker at deltage
(Chen, 2013; Datatilsynet B). I nerverende projekt er det oprindelige projektdesign netop blevet
@ndret pd baggrund af, at informanterne har valgt at treekke sig fra de aftalte interviews pa grund af

COVID-19, jevnfer afsnit 15. (Reflektionsafsnit).

Fortrolighed er ligeledes et etisk aspekt, der skal overvejes, nar der udferes interviews (Chen, 2013).
Dette er serligt vigtigt, idet der gennem interviewene arbejdes med personoplysninger. Disse er
oplysninger, der kan henfores til en konkret person, eksempelvis en stemme eller et navn (Datatilsynet
A), og personoplysningerne behandles gennem interviewet, idet interviewene optages til brug for
senere transskribering. Derudover behandles personfelsomme oplysninger, idet informanternes
kroniske sygdomme droeftes, hvorfor det ligeledes er relevant at behandle deres oplysninger fortroligt
(ibid.). Informanterne er inden interviewets start informeret om, at deres oplysninger behandles, og

hvordan dette sker.

Alle informanter anonymiseres, da flere af informanterne har udtrykt enske herom. Informanterne er
bekendt med, at deres sygdom og alder beskrives i1 undersogelsen, men at deres navn eller andre
persondata ikke udleveres. Dette sker for at sikre, at informanterne foler sig trygge ved at besvare
spergsmalene 1 interviewet sa erligt som muligt. Informanterne er dermed informeret om, hvilke

specifikke data der bruges om dem i undersegelsen.
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9.4. Validitet og reliabilitet

Folgende afsnit vil beskrive de overvejelser, der er gjort 1 forbindelse med projektets validitet og

reliabilitet (Harboe, 2014, s. 195).

9.4.1. Validitet

Validitet kan betegnes som gyldighed, og det vil sige, at alle faser og afsnit 1 projektet skal vare
relevante for problemstillingen, og at der herigennem skabes en kontinuitet og red trdd mellem alle
projektets afsnit (Harboe, 2014, s. 195). Validiteten kan opdeles 1 henholdsvis intern og ekstern

validitet.

Den interne validitet handler om, at der 1 projektet er sammenhang, og at de respektive afsnit er
relevante (Harboe, 2014, s. 195). Det relevante aspekt knytter sig til projektets problemstilling, og at
projektets afsnit derfor relaterer sig til dette og kommer 1 kronologisk rekkefolge for bedst at kunne
besvare denne. Den interne validitet kan anskues gennem informanternes besvarelser 1 interviewene.
Det betyder, at interviewguiden skal kunne indfange alle de for interviewet relevante facetter af
problemstillingen. Hvis dette goares, vil informanterne dermed berere alle de relevante emner, hvorfor
den interne validitet hejnes. Ligeledes kan validiteten blive svaekket, hvis interviewguiden ikke er
udfert tilstrekkeligt, hvorfor informanterne ikke besvarer de relevante spergsmal (ibid.).
Interviewguiden er derfor udarbejdet, s informanterne bererer de relevante emner, hvilket hgjner
validiteten. Der er derfor i interviewguiden udarbejdet enkelte speorgsmdl, der er formuleret
forskelligt, men med samme budskab. Nér informanten besvarer flere spergsmal med samme
budskab, hejnes den interne validitet. Ligeledes kan den interne validitet anskues gennem valget af
dokumenter til dokumentanalysen. Dokumenterne er udvalgt ud fra relevans samt deres mulighed for
belysning af projektets problemstilling. Derimod kan irrelevante dokumenter give lidt eller ingen ny
viden om den pdgzldende problemstilling og dermed s@nke den interne validitet. Udvalgelsen af

dokumenter til analysen er derfor baseret pa baggrund af relevans og gyldighed.

Ekstern validitet knytter sig til, hvorvidt resultaterne af projektet kan overferes til andre dele af
virkeligheden (Harboe, 2014, s. 197). Dette kan eksempelvis testes gennem en gennemgang af
lignende undersogelser for at undersgge, om disse har lignende konklusioner. Hovedfokus er i dette
tilfelde, om projektets resultater skildrer den sande virkelighed, samt hvorvidt resultaterne er

generaliserbare (ibid.). En made at hgjne projektets eksterne validitet er ved at tilsende informanterne
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transskriberingen af det afholdte interview med henblik pd at fd informanternes godkendelse.
Informanternes godkendelse af transskriberingen er med til at validere dens kvalitet. Dette er i
narverende projekt sket gennem medlemsvalidering, hvori der til alle informanter er tilsendt deres
respektive transskriberede interviews, sdledes de kunne komme med eventuelle rettelser eller
korrigere misforstaelser (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 281f).

Derudover er den eksterne validitet forsegt hegjnet gennem samspillet mellem bade en
dokumentanalyse og interviewanalyse. Hermed forseges at indfange flere facetter af
problemstillingen, hvilket bidrager til, at konklusionen nuanceres. 1 forhold til
interviewundersogelsen er den eksterne validitet ligeledes forsggt hejnet ved afholdelse af fem
interviews. Idet der afholdes flere interviews, er der sterre sandsynlighed for at opnd forskellige
aspekter af emnet, hvilket ligeledes hojner den eksterne validitet. Derudover er der rekrutteret
informanter med forskellige kroniske sygdomme, hvilket vurderes at hgjne den eksterne validitet, da
disse har forskellige udgangspunkter fra forskellige steder i sundhedsvaesenet. Informanterne har
veaeret patienter 1 sundhedsvasenet 1 flere ar og har derfor en del erfaring med at vere patient og kan
dermed give nogle underbyggede perspektiver pa problemstillingen.

Dokumentanalysen er udarbejdet pd baggrund af dokumenter fra officielle kilder, hvorfor det ogsé
vil vaere et naturligt udgangspunkt for fremtidige lignende undersogelser, hvilket bidrager til en hgjere
generaliserbarhed. Nér der analyseres pa disse dokumenter, dbnes der derfor op for en generel
forstaelse for det politiske fokus pd patientinddragelse. Derfor vil kvalificering af
interviewspergsmalene ligeledes ske pa baggrund af dokumentanalysen. Generaliserbarheden 1
projektet vil dog blive svaekket, idet der kun interviewes en patient fra hver patientkategori. Dermed
vil det veere svert at genskabe de samme budskaber og pointer med andre informanter, hvorfor der

ligeledes udferes dokumentanalyse.

9.4.2. Reliabilitet

Reliabilitet omhandler projektets palidelighed (Harboe, 2014, s. 199). Reliabilitet kan ligeledes
beskrives som projektets gentagelighed, hvilket vil sige, om andre personer vil kunne gentage den
samme undersogelse og komme frem til de samme konklusioner (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 198f).
For at styrke projektets gentagelighed er der forsegt at skabe en transparens i projektet gennem

beskrivelser af overvejelser, til-og fravalg, samt hvordan undersegelsen er udfort.
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I relation til projektets palidelighed skal det overvejes, om informanterne bevidst eller ubevidst giver
et usandt virkelighedsbillede (Riis, 2005, s. 117; Harboe, 2014, s. 199). Det kan veare, at informanten
ikke har lyst til at besvare spergsmalet, da vedkommende ikke foler sig tryg ved det, eller at
informanten ubevidst fordrejer sandheden. Det kan ligeledes vere, at informanten ensker at fremheaeve
en personlig agenda, hvorfor der laegges meget fokus pa at vinkle svarene herpa (Riis, 2005, s. 117).
Dette kan eksempelvis komme til udtryk, hvis informanten har et enske om at opnd sterre fokus pa et
bestemt emne. Under interviewet forseges der at skabe en tillidsfuld atmosfare med henblik pé, at
informanten foler sig tryg ved at udtale sig om sine erfaringer. Derudover enskes der ogsé at opbygge
en troverdighed, sa patienterne gengiver deres virkelighedsbillede af patientinddragelse. Der stilles
derudover flere sporgsmal med samme tema, der kan vere vinklet pd forskellige mider. Dette styrker
reliabiliteten, da informantens svar kan sammenlignes, og det vil give et neermere virkelighedsbillede.

Dermed forseges der at skabe stabile og labile besvarelser (Harboe, 2014, s. 199).

Tiden er ligeledes en vigtig faktor for reliabilitet. I nervarende projekt er interviewene udfert meget
tet pa hinanden tidsmaessigt, hvorfor der vil vere mindre udsving i, hvordan behandlingen og
inddragelsen bliver udfert. Det er relevant, at interviewene foretages s taet pa hinanden som muligt
for bedre at kunne sammenligne besvarelserne (Harboe, 2014, s. 199). 1 forbindelse med
dokumentanalysen er reliabiliteten ligeledes blevet overvejet. Der er udvalgt dokumenter, der
kommer fra officielle kilder herunder Region Nordjyllands Sundhedskoordinationsudvalg,
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse og retsinformationen (Bekendtgerelse af Sundhedsloven,
2019; Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014; Sundhedskoordinationsudvalget, 2019). Det
vurderes ligeledes at hagjne projektets reliabilitet, at de netop stammer fra officielle kanaler, hvilket

skaber en storre palidelighed.

Informanternes palidelighed overvejes ligeledes. Der er rekrutteret informanter, der er kronisk syge,
og som har veret 1 et behandlingsforlab over flere ar. Dette er relevant, da de dermed har flere
erfaringer med at blive inddraget i1 deres behandling. Det styrker reliabiliteten, idet de har en stor

viden, der strekker sig over flere ar.
Dette afsnit har afdekket, hvordan validiteten og reliabiliteten bliver hgjnet og svakket i nerverende

undersggelse. Validiteten hegjnes gennem brug af officielle dokumenter i dokumentanalysen,

medlemsvalidering, den todelte analyse samt informanter med forskellige sygdomme. Reliabiliteten
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hgjnes gennem fokus pa sikring mod personlige agendaer fra informanterne, at samtlige informanter
har veret 1 sundhedsvasenet 1 flere dr, samt at alle interviews atholdes inden for en uge. Reliabiliteten

hgjnes ligeledes gennem, at der 1 dokumentanalysen benyttes dokumenter fra officielle kilder.

9.5. Begrundelsesform

En undersogelses begrundelsesform beskriver, hvordan viden erkendes i et projekt. Der er herunder
fire begrundelsesformer: induktiv, deduktiv, hypotetisk deduktiv og abduktion (Birkler, 2014, s. 66-
83; Bryman, 2016, s. 21-23).

I nervaerende projekt benyttes den induktive metode, hvilket betyder, at viden erkendes gennem
erfaring (Birkler, 2014, s. 69-73). Viden erkendes gennem erfaring, da empirien i projektet er baseret
pa erfaringer, som er opndet forst gennem dokumentanalysen og derneest gennem interviewene.
Dermed erkendes viden pé baggrund af de fund, der fremkommer gennem disse metoder. Der
forseges hermed at erkende, hvordan det politiske fokus pad patientinddragelse kommer til udtryk
gennem bdde dokumentanalyse samt interviews. Disse skal skabe fundamentet for, at der kan sluttes
noget alment, en forstaelse for hvordan det politiske fokus pa patientinddragelse kommer til udtryk,
ud fra enkeltobservationer, dokumentanalysen samt interviewundersggelsen (ibid., s. 69). Der skal
med andre ord sluttes noget alment til enkeltstiende observationer. Dette gores gennem, at der bade
benyttes dokumentanalyse og interviews, idet disse skaber to forskellige perspektiver, som kan styrke

den almene slutning.

Der bliver gennem den induktive metode ikke skabt sikker viden, men sandsynlig viden (Birkler,
2014, s. 70). Det betyder, at der ikke kan vare fuldstaendig sikkerhed for, at undersegelsens resultater
er geldende. Dog betyder sandsynlig viden, at der er underbyggede argumenter for, at det er
sandsynligt, at undersggelsens konklusion er den rigtige viden (Birkler, 2014, s. 70). Den sandsynlige
viden forseges ligeledes hejnet gennem benyttelsen af bade dokumentanalyse og
interviewundersogelse. Da patientinddragelse er en subjektiv oplevelse for hver patient, forseges der
ikke at skabe sikker viden, men sandsynlig viden. Den sikre viden vil dermed kun kunne opnas, hvis

alle kronikere inddrages 1 undersggelsen, netop fordi alle patienter er forskellige.

34



9.6. Forskningsdesign

I nedenstdende afsnit redegores for det anvendte forskningsdesign. Uddybende vil der redegeres for

det kvalitative casestudie samt det teorifortolkende casestudie.

9.6.1. Det kvalitative casestudie

Det kvalitative casestudie er udvalgt, da der enskes at g 1 dybden med begrebet patientinddragelse.
Den kvalitative metode anvendes, idet den er velegnet til at undersege “hvordan noget gores, siges,
opleves, fremtreeder eller udvikles” (Brinkmann & Tanggaard, 2015, s. 13).

I nerverende projekt er den kvalitative metode udvalgt for at kunne analysere, hvordan de politiske
tiltag 1 patientinddragelse fremtreder pd skrift. Ydermere vil undersggelsen indeholde, hvordan
patienterne oplever patientinddragelse. Derudover har casestudiet til forméal at undersoge en bestemt
case eller fenomen, hvilket ogsa enskes 1 dette projekt. Casestudiet giver ligeledes mulighed for at
undersgge patientinddragelse pa skrift sammen med patienters erfaringer, hvilket vil udgere et indblik
1 patientinddragelse som helhed. Pa baggrund af ovenstaende er det kvalitative casestudie udvalgt
som forskningsmetode.

Udover at casestudie giver mulighed for at analysere genstandsfeltet som en helhed, skaber det
mulighed for at undersgge en case pé et givent tidspunkt. Dette resulterer 1 et nutidigt billede af
patientinddragelse (De Vaus, 2001, s. 219-228). Som belyst tidligere indeholder patientinddragelse
forskellige elementer og perspektiverer. Det er derfor nedvendigt for at besvare projektets
problemstilling at undersege to elementer, henholdsvis det politiske aspekt pa og patienternes
opfattelser af patientinddragelse. Derfor vil denne case blive betragtet som embedded analyseniveau
(ibid., s. 220f). Der tages forbehold for, at patientinddragelse indeholder andre elementer end de to

ovennavnte, men der er afgraenset fra disse jevnfor afsnit 8. (Afgraensning) 1 specialet.

Projektet vil bade have en beskrivende og forklarende karakter. Den beskrivende karakter kommer
til udtryk i den indledende del af projektet, hvor der skabes en grundleggende forstielse for
patientinddragelse. Den beskrivende karakter kan samtidig ses 1 inddragelsen af dokumenter 1i
analysen, der fastlegger, hvad patientinddragelse er, og hvilke politiske incitamenter der foreligger.
Projektets forklarende karakter opstdr ud fra projektets formal med at forklare, hvad
patientinddragelse er for patienter, og hvordan de oplever den. Derudover vil den forklarende karakter

ses gennem anvendelse af teorier pa den indsamlede empiri (De Vaus, 2001, s. 219-228).
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I forleengelse heraf vil der 1 projektet blive indsamlet empiri sekventielt, da empirien vil indsamles
ud fra den viden, som den beskrivende del bestér af. Derudover vil de erfaringer, der tilegnes gennem
interviewene, blive medtaget 1 de naste interviews. Derfor vil hvert interview vere baseret pa den

kontinuerlige videreforelse af erfaringer og viden (De Vaus, 2001, s. 219-228).

Casestudiet har det samme kontekstathengige udgangspunkt som hermeneutikken. Uddybende
betyder det, at der 1 casestudiet er opmerksomhed pé, at konteksten udger en essentiel faktor for at
kunne forstd det undersegte fenomen (Antoft & Salomonson, 2007, s. 32). Fordelen ved at anvende
dokumentanalyse er, at der opnds en forstielse for og opfattelse af den kontekst, som
patientinddragelse udformes ud fra. Dokumentanalysen bidrager i casestudiet med indsigt i, hvordan
de politiske tiltag fremtraeder og beskrives. Casestudiet giver i denne sammenhang mulighed for at
fa en dybdegaende indsigt 1 den udvalgt case, hvilket er muligt igennem et casestudiedesign. Der
eksisterer en faglig uenighed om definitionen af en case, men der er generel konsensus om, at en case
enten er et unikt fenomen eller reprasenterer en generel sammenhang (ibid.). I nervarende projekt
udger Region Nordjylland projektets case. Det er de inddragelsesmetoder, som anvendes pa patienter
1 Region Nordjylland, der udger projektets casestudie. Projektets problemstilling er ligeledes blevet
nytaenkt i forbindelse med udbruddet af COVID-19. Det oprindelige projekt tog udgangspunkt i den
telemedicinske losning til KOL-patienter, TeleCare Nord. Til det oprindelige projektdesign var der
udvalgt seks informanter. De seks informanter var opdelt ud fra tre sygeplejersker og tre KOL-
patienter. Udbruddet af COVID-19 medferte, at fem informanter valgte at trekke sig fra de aftalte
interviews. | det nuverende projektdesign benyttes den sidste informant, der ikke har meldt afbud,
KOL-patienten. Region Nordjylland er blevet udvalgt som projektets case, fordi Region Nordjylland
ogsa har veeret udgangspunktet for det oprindelige projekt. Dermed er det muligt at tage udgangspunkt

1 dele af det oprindelige projektmateriale.

9.6.2. Det teorifortolkende casestudie

Der er fire forskellige casetyper i det kvalitative casestudie. De fire typer er henholdsvis det
ateoretiske studie, teorifortolkende studie, teorigenererende studie og det teoritestende studie (Antoft
& Salomonson, 2007, s. 33). De fire typer casestudier indeholder forskellige analytiske
fremgangsmader. | nerverende projekt anvendes det teorifortolkende casestudie, som er kendetegnet
ved, at der tages et teoretisk afsat, nar de udvalgte cases skal underseges (ibid., s. 39). Formélet med

det teorifortolkende casestudie er at generere ny empirisk viden (ibid.). De udvalgte teorier anvendes
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til at strukturere den indsamlede empiri og til diskussion af analysens resultaters generaliserbarhed
(ibid.). Dette projekt anvender det teorifortolkende casestudie, fordi den indsamlede empiri
sammenkobles med de udvalgte teorier, som uddybende betyder, at teorierne er med til at forklare
resultaterne 1 det frembragte empirimateriale og herigennem besvare projektets problemformulering.
En raekke af de teoretiske begreber er ydermere inkorporeret 1 interviewguiden for at kunne anvende
teoriernes vinkler aktivt 1 dele af indsamlingen af empirien. Der bliver ofte fremfort en kritik af
generaliseringsmulighederne 1 de kvalitative casestudier. Det er ifelge kritikere ikke muligt, at den
enkelte case/cases kan danne grundlag for en generel gyldighed. Udvealgelsen af informanter, som
har modtaget forskellige former for behandlinger og oplevet forskellige inddragelsesmetoder, skaber
en mulighed for at tilvejebringe sandsynlig viden om en generel tendens pa omradet. Der anvendes
ligeledes en analytisk generalisering, idet de valgte teorier 1 samspil med det empiriske datamateriale
skaber muligheder for at se en generel tendens. De empiriske fund bliver derfor analyseret gennem
teoriernes forklaringspotentiale, hvorigennem det bliver muligt at identificere, nar nye tendenser gor
sig geeldende. De empiriske observationer sammenkoblet med de teoretiske forstéelser gor det muligt
at fa et indblik i1 og en forstaelse af de politiske patientinddragelsestiltag og patienternes oplevelse af

inddragelsen 1 egen behandling.

10. Teori og begreber

I folgende afsnit vil projektets teorier og begreb blive beskrevet. Teorierne har til formal at besvare
projektet problemstilling Hvordan er forholdet mellem wudvalgte officielle politikker om
patientinddragelse og kronisk syge patienters oplevelse heraf? Folgende teorier vil blive benyttet i
projektet: Vibeke Zoffmanns Guided Egen-Beslutning, begrebet Empowerment samt Foucaults
Governmentality samt Bell og Hindmoors fem modes of governance. Formalet med dette afsnit er at
beskrive de navnte teorier, der benyttes i projektet, samt hvad de bidrager med til at besvare

problemstillingen.

10.1. Empowerment

Begrebet empowerment betyder i sin oprindelige form, “at scette i stand til eller at bemyndige”
(Andersen & Timm, 2010, s. 213). Der eksisterer ikke en direkte dansk oversattelse af begrebet
empowerment, som indfanger begrebets kompleksitet. Begrebet er ikke tydeligt defineret, men der er

feelles konsensus om, at empowermentbegrebet indeholder betegnelser som ” patients’ capacity(...),
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power(...), knowledge(...), patients’ activities/ behaviours, e.g. rational decision, shared decision-

making(...) and management of own illness and own lives(...)” (Pekonen et al., 2019, s. 2).

I 1990’erne er begrebet blevet benyttet til at skabe mere borgerinddragelse og demokrati for borgerne
(Andersen & Timm, 2010, s. 214). Indenfor sundhedsomradet er empowerment forst beskrevet 1
1981, hvor den amerikanske psykolog Rappaport beskriver empowerment som felgende: “af scette i
stand til eller at give andre evnerne til at opna kontrol over deres egen livssituation” (ibid., s. 215).
Naér patienter eller borgere bliver empowered, bliver de hermed 1 stand til at mindske athengigheden
af sundhedspersonalet og opleve en mindre afmagt med egen sygdom. Der er ligeledes siden

1980’erne kommet et storre fokus pa at benytte empowerment til kronisk syge patienter (ibid.).

I forbindelse med empowerment 1 sundhedsvasenet arbejdes der med udgangspunkt 1 patientens
styrker 1 stedet for at begranse sig af patientens svagheder. Empowerment kan bade anskues som en
proces og som et resultat og er derfor et begreb, der indeholder flere dimensioner (Andersen & Timm,
2010, s. 215f). Forskning har ydermere vist, at empowerment kan skabe bedre resultater af patienters
behandling, eksempelvis storre livskvalitet eller bedre generelt helbred (Pekonen et al, 2019, s. 2).
Patienter, der bliver mest empowered, har sterre motivation til at opna viden om deres sygdom og
behandling. Der argumenteres for, at ressourcestaerke patienter vil opleve den storste folelse af
empowerment, idet de vil have stor viden om deres sygdom og derfor sterre beslutningsgrundlag. De
ressourcesterke patienter har, alt andet lige, en sterre tillid til, at de traeffer den rigtige beslutning for
deres forleb og har en forstdelse for, hvor 1 behandlingsforlgbet de har sterst mulighed for at pavirke
udfaldet (ibid.). Ressourcesvage patienter har ikke de samme forudsatninger for at blive empowered,
da de ikke har samme vidensgrundlag. Disse patienter har derfor et storre behov for at blive

understettet 1 processen for at opnd empowerment.

Der arbejdes med tre former for empowerment. Det er henholdsvis individuel empowerment, som
ogsa af nogle kaldes psykologisk empowerment, organisatorisk empowerment og empowerment i
forhold til lokalsamfund (Andersen & Timm, 2010, s. 215; Pekonen et al., 2019, s. 2). I den
individuelle empowerment fokuseres der pa at give patienten en folelse af kontrol over sit eget liv,
gennem at patienten bliver aktivt inddraget 1 processerne om dennes liv (Pekonen et al., 2019, s. 2). 1
den organisatoriske empowerment er der fokus pa, at patientinddragelse skal indtenkes 1 de politiske
og organisatoriske processer og rammer. Der argumenteres for, at denne form for empowerment kan
skabe fundamentet for politisk deltagelse og beslutninger. 1 den lokalsamfundsmessige

empowerment er fokus pé, at borgere og organisationer arbejder for at skabe nogle forandringer pa
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lokalomradet, der skal have en effekt pa nogle sterre politiske eller sociale systemer (ibid.). Ideelt vil
disse former for empowerment kunne understette hinanden. Med det betyder eksempelvis, at den
individuelle empowerment vil kunne stette patienterne individuelt 1 at opleve en folelse af at have
kontrol over og mestre eget liv. Det kan skabe grobund for at deltage i den organisatoriske
inddragelse. Ligeledes vil den organisatoriske empowerment kunne bidrage til, at patienterne oplever

en storre folelse af individuel empowerment (Andersen & Timm, 2010, s. 215).

Et andet aspekt indenfor empowerment er magt. I forhold til magt er det vigtigt, at sundhedspersonalet
og patienten arbejder aktivt med empowermentprocessen. Det er vigtigt, at personalet er villige til at
afgive magten. Derudover er det vigtigt, at patienten selv er villig til at overtage den magt, som
sundhedspersonalet laegger op til, at patienten skal have. Det er dermed et gensidigt forhold mellem
sundhedspersonale og patient, hvor begge parter skal indga aktivt i samarbejdet om empowerment.
Derudover arbejdes der i empowermentlitteraturen med det faktum, at der gennem empowerment skal
arbejdes vk fra at have magt over borgeren til at give magt til eller have magt med borgeren, nar der

tages et personaleperspektiv (Andersen & Timm, 2010, s. 219).

En made, hvorpa empowerment kan opnéds, er gennem “den motiverende samtale” (Andersen &
Timm, 2010, s. 223). Den motiverende samtale benyttes af sundhedspersonalet, nar de skal hjelpe
patienterne med at skifte vaner 1 forbindelse med deres sygdom, eksempelvis hvis en KOL-patient
skal stoppe med at ryge. Malet med dette er, at patienten selv skaber den motivation, der skal til for
at @ndre en adferd. Det vigtige 1 den motiverende samtale er derfor relationen
mellem sundhedspersonalet og patienten. Det er ligeledes vigtigt 1 dette tilfeelde, at
sundhedspersonalet skal afgive noget autonomi til patienten, som der skal gribes og handles pa. Det
er af stor betydning, at den professionelle udviser tillid til, at patienten ved, hvad der er
betydningsfuldt og er ekspert 1 eget liv (Andersen & Timm, 2010, s. 223-225). Det er dermed ogsa
op til patienten selv at komme med losningsforslag til de problematikker, der findes. Dialogen er i
hejsaedet og skal danne rammen for, at disse nye former for behandlinger kan udferes, og begge parter
har et ansvar for, at denne proces kan lykkes, og at patienten dermed far kontrollen tilbage 1 eget liv.
Det skal dog understreges, at den motiverende samtale heller ikke er uden et element af magt, og at

der stadig vil vare et magtforhold, som begge parter vil vare bevidste om (ibid.).
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10.1.1. Kritik

Empowerment bliver kritiseret for, at sundhedspersonalet, der benytter metoden, har en stor del af
magten over patienten. Argumentet er, at de varktejer, sundhedspersonalet benytter, vil fordre, at
patienten handler efter, hvad personalet finder mest fordelagtigt, hvorfor patienten ikke i samme
omfang bliver inddraget (Andersen & Timm, 2010, s. 224). Det er dermed meget svart at bemyndige
patienter uden pa samme tid at have magt over disse. (ibid., s. 225). Empowerment bliver ligeledes
kritiseret for at blive brugt til forskellige formal og med forskellige betydninger (Kjeldsen, 2016).
Kritikken gér hermed pa, at nogle sundhedspersonalet benytter empowerment for bredt, hvilket gor,
at begrebet kan miste sin betydning. Derudover kan der ses en forskel mellem ressourcesterke og -
svage patienter, hvor de ressourcesterke patienter fir et bedre behandlings- og rehabiliteringsforleb
(Jacobsen 2014). Dette bliver knyttet direkte til det faktum, at de ressourcesvage patienter ikke har
fiet den stotte og behandling, som de har behov for. Kritikken géar pa, at empowerment derfor kommer
de ressourcesterke mere til gavn end de ressourcesvage, hvilket skaber yderligere ulighed 1

sundheden (ibid.).

10.2. Guidet Egen-Beslutning

I det kommende afsnit vil Vibeke Zoffmanns metode ”Guidet Egen-Beslutning” (GEB) belyses. GEB
er udviklet som led 1 Zoffmanns ph.d.-studie 1 2004 og udformet i samarbejde med diabetesafdeling
C og M pa Aarhus Universitetshospital (Zoffmann, 2005).
Formalet med GEB-metoden er at facilitere en effektiv og indholdsrig dialog mellem patient og
professionel, der gor det lettere at italesatte komplekse situationer. Derudover skaber metoden
sammenhang mellem liv og sygdom samt mestring af egen sygdom. Ydermere er formélet med GEB,
at den skal dirigere bidde patient og professionel til at udnytte deres kompetencer til at fremme
patientens livsdygtighed. For at en patient kan udvikle denne livsdygtighed med sin sygdom, skal
patienten mestre:

o Indblik i sine folelser med sin sygdom.

e At genkende og kunne tale om udfordringer, der er forbundet med sygdom.

e At veare lgsningsorienteret og 1 balance med sin sygdom.

e Kontrol med sin sygdom og tilstand.
GEB-metoden har derfor fokus pé, at patienten larer at acceptere sin sygdom gennem samarbejdet
med professionelle og herigennem fremme livsdygtighed. GEB stiller derfor hgje krav til patientens

aktive rolle 1 behandling (Zoffmann, 2005).
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Ved anvendelse af GEB skal den professionelle spejle sig 1 sin patient, lytte aktivt og kunne komme
med brugbar feedback til patienten. Derudover skal den professionelle have en positiv holdning til
empowerment, have udviklet en fortrolighed med GEB-metode og gode formidlingsevner.

GEB er 12005 blevet videreudviklet til type 1 og 2 diabetes, Kronisk Obstruktiv Lungelidelse (KOL),
hjertelidelse og psykiatriske patienter med misbrug (ibid.). Metoden er udviklet, idet patienter og
sygeplejersker ikke har udnyttet hinandens potentialer fuldt ud. GEB har derfor til formél at hjelpe
til at udnytte deres potentialer 1 et samarbejde, og skal derudover stotte patient og sygeplejerske til at
komme 1 dialog om foelelsesmassige emner (ibid.). En sygeplejerske som fagperson har en generel
viden og tager dette med til medet med patienten. Dog har sygeplejersken ikke viden om eller
kendskab til den enkelte patient. Sygeplejersken mangler derfor forstielse for det enkelte individs

problematikker med sin sygdom, hvilket GEB faciliterer (ibid.).

Zoffmann argumenterer for, at der eksisterer tre relationsformer, som illustrerer, hvordan dialogen
mellem patient og sygeplejerske kan variere, og hvordan der er forskellige rollefordelinger. Derfor
kan GEB betragtes som et varktej, der belyser, hvilken relationsform der opstar mellem patient og

sundhedspersonale (Zoffmann, 2005).

Den forste relationsform kalder Zoffmann jeg-du-distanceret professionel dominans. 1 denne
relationsform beskeftiger den professionelle sig med biomedicinske problemer eller typiske
problemer for den pigeldende patientgruppe. Kommunikationen er ensrettet, da den professionelle
tager styringen og treffer beslutninger selv. Patienten forventes at felge den professionelles
behandling. Patienten bliver ikke inddraget, og s@ropfattelser bliver sjeldent opdaget. Patienten og
den professionelle har ikke et udvidet kendskab til hinanden og folelsesmaessige problemer opfattes
som upassende. Patienten bliver dermed gjort passiv 1 sin behandling og beslutninger er baseret pa
fysiske aspekter (Zoffmann, 2005).

Den anden relationsform, der kan eksistere mellem sygeplejerske og patient, er ifelge Zoffmann jeg-
du-sloret sympati. Den professionelle sgger efter lighedstreek mellem patienten og sig selv for at skabe
en kontakt. Modsat jeg-du-distanceret professionel dominans er der i mindre grad fokus pa
problemlasning. Den professionelle er emotionelt involveret og forseger at skabe kontakt gennem
ligheder med patienten. Der skabes en hurtig kontakt, hvis det er muligt at finde lighedstraek, og i

denne relationsform er det muligt at behandle mere folelsesmassige problematikker, og den

41



professionelle udviser sympati. Der er et stort enske om kontakt, hvilket bliver malet. Madet mellem
patienten og den professionelle er uformelt og kan for nogle fremsta useriost (Zoffmann, 2005).

Den sidste relationsform er jeg-du-sorteret gensidighed. Denne relationsform etablerer en gensidig
relation mellem patient og professionel. Relationsformen bestér af det objektive element fra jeg-du-
distanceret professionel dominans og det folelsesmassige og subjektive element fra jeg-du-sleret
sympati. Denne relationsform kan derfor ses som en mellemposition, der ogsa indeholder nye
tilfgjelser. En af disse tilfojelser bestar af, at den professionelle i langt hejere grad opfordrer patienten
til at deltage 1 planlaegning og eksekvering af behandling. Patientens oplevelser af sygdommen bliver
inddraget, og patientens emotionelle aspekt bliver ligeledes inddraget. Den professionelles rolle
@ndrer sig, da den professionelle skal stotte patienten til at benytte egen viden om sygdom, som led
1 behandling og selv at treffe beslutninger. Den professionelles rolle bliver derfor at empower

patienten (ibid.).

De tre relationsformer har forskellige forandringspotentialer 1 relationen mellem patient og
professionel. Zoffmann argumenterer for, at nar dialogen forst er placeret 1 en relationsform, er det
kun muligt at udnytte det forandringspotentiale, der er inden for samme relationsform. De
professionelle har en tendens til at veksle mellem jeg-du-distanceret professionel dominans og en jeg-
du-sleret sympati og kun sjeldent benyttes jeg-du-sorteret gensidighed. Dog er det i1 jeg-du-sorteret
gensidighed relationsformen, at det er muligt at udnytte potentialet mellem patient og professionel.
GEB straeber efter at opné en jeg-du-sorteret gensidighed og dermed at skabe en tillidsfuld relation,
finde sammenhang mellem sygdom og liv og opna hej livsdygtighed for patienten (Zoffmann, 2005).
Zoffmann beskaftiger sig med individuel inddragelse, som beskrevet i1 afsnit 7. (Patientinddragelse),

da hun tager udgangspunkt i den enkelte patients oplevelse.

GEB beskriver relationen mellem sygeplejersker og patienter og omfatter ikke det ovrige
sundhedspersonale. Der bliver dog 1 projektet vurderet, at teorien kan perspektiveres over til det
generelle sundhedspersonale, da de ogsd indgar i1 en relation med patienter. GEB vil derfor blive

anvendt i projektet til at beskrive relations forholdet mellem sundhedspersonalet og patienter.

10.2.1 Kritik

Zoffmann argumenterer for, at alle patienter kan blive inddraget 1 et behandlingsforleb. Ud fra dette

perspektiv kan der argumenteres for, at denne holdning og tilgang kan vare problematisk. Forskeren
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Pernille Tanggaard giver udtryk for, at netop de ressourcesvage patienter ofte mangler
sundhedskompetencer til at kunne blive inddraget i eget behandlingsforleb (Tanggaard, 2017).
Zoffmanns Guided Egen-Beslutning giver udtryk for, at relationsformen jeg-du-sorteret gensidighed
er den relationsform, som sundhedspersonalet helst skal opnd. Denne idealisering af jeg-du-sorteret
gensidighed relationsformen kan med udgangspunkt 1 de ressourcesvages manglende
sundhedskompetencer anses som varende problematisk. Der kan derfor argumenteres for, at
Zoffmanns jeg-du-sorteret gensidighed relationsform ikke nadvendigvis behover at vare en relationel

malsetning for sundhedspersonalet, som Zoffmann ellers giver udtryk for.

10.3. Governmentality

Den franske filosof Michel Foucault presenterede begrebet governmentality 1 1978 pa Collége de
France (Foucault, 2007, s. 19). Governmentality er et magtbegreb, der indeholder kontrolelementer
af borgeres adferd. Mere uddybende beskriver governmentality ifalge Foucault, hvordan staten kan
fa borgerne til at udeve selvregulerende ledelse og derigennem fa borgerne til at @ndre adfeerd.
Begrebet governmentality bygger sdledes pa, at staten styrer eller har indflydelse pa borgerne og
derigennem pavirker deres opfersel. Statens magt beveger sig ind 1 borgernes indre motivation og
pavirker deres adferd (Kaspersen & Loftager 2009, s. 797-820; Foucault, 1977, s. 148; Bell &
Hindmoor, 2009, s. 97). Borgerne er dog ikke bevidste om, at staten pavirker dem, og der er derfor
tale om en indirekte styring af borgerne fra staten (Foucault, 2007, s. 108). For at staten kan regulere
befolkningens adfeerd, er det nedvendigt at fange befolkningens aktuelle videnstelter. Det vil sige, at
man genealogisk finder frem til, hvilken mdde man bedst muligt kan pavirke borgerne til at handle
pa en bestemt made og derved styre befolkningen. Genealogi omhandler, hvordan staten styrer
befolkningen, men uden at gere det pd en direkte disciplinerende made. P4 baggrund af statens
indflydelse pa borgerne har Foucault anset mennesket som manipulerbart (Kaspersen & Loftager,
2009, s. 797-820; Foucault, 1977, s. 148). Ifelge Foucault er det essentielt for staten at kunne pavirke
befolkningen til bestemte adfeerdsmenstre uden at gore brug af direkte magtudevelse, der skal hellere
gores brug af serlige konsekvenser. Genealogi bygger derfor ogsé pa at opné viden om befolkningen
for at kunne skabe magtrelationer og for at styre befolkningen (Foucault, 1977, s. 148). Selve
reguleringen af individernes adfzerd bliver ifelge Foucault pavirket gennem biopolitik (Kaspersen &
Loftager, 2009, s. 797-820), som overordnet set omfatter, hvordan staten gennem regulering pavirker
samfundet. Denne pdvirkning sker ud fra den genealogiske viden omkring befolkningens adferd.

Biopolitik pavirker normerne 1 samfundet, da det er her magten former borgerne. Biopolitikken er
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ikke tilrettelagt den enkelte borger, men ud fra befolkningens kollektive tilstedeverelse, og
succesfuld governmentality opstar, nir borgerne selv begynder at lede og handle ud fra den biopolitik,
normer og vardier, som staten har fremsat (Foucault, 1976, s. 242f; Kaspersen & Loftager, 2009, s.

797-820).

Siden Foucault praesenterede governmentality, er der sket meget inden for governance-forskningen.
Staten har udviklet flere redskaber, strategier og relationer, hvilket har skabt Bell og Hindmoores fem
modes of governance (Bell & Hindmoor, 2009, s. 16). Disse fem typer vil blive prasenteret og
uddybet 1 det kommende afsnit og vil have formalet at vise, hvordan staten leder borgerne. Bell og
Hindmoors modes of governance vil fungere 1 forlengelse af Foucaults governmentality begreb, da
staten positionerer pa samme made ved at forsege at lede borgerne gennem det, som Foucault

beskriver som biopolitik.

Bell og Hindmoor argumenterer for, at der er fem modes of governance, hvilket vil sige fem mader
at fa borgerne til at udvise den adferd, som staten ensker. De fem typer er hierarki (hierachy),
overtalelse (persuasion), markeder (markets), inddragelse af civilsamfundet (community
engagement) og netvaerk (associations). Styring gennem hierarki er den governanceform, som kan
anses som den mere typiske og traditionelle styringsmentalitet med top-downstyret kontrol. Her
forseger staten at styre borgerne gennem regulering, @ndringer i lovgivning eller gennem
handhevende foranstaltninger. Her foregar ledelse ikke ubevidst for borgerne, hvilket det gor 1
governmentality. Et eksempel pa en made, hvorpa staten styrer borgerne, er ved @ndringer 1 skatter
eller indferelse af nye love (Bell & Hindmoor, 2009, s. 71-96).

I styring gennem overtalelse forseger staten at pavirke borgerne til at have en bestemt adfeerd gennem
en indirekte styring, ligesom i governmentality. Her bruger staten andre organisationer til at pavirke
borgerne. Der bliver brugt overtalelse til at f4 borgerne til at @ndre adferd, ofte gennem kampagner
som eksempelvis forteller, at man skal ryge mindre, spise sundere osv., og gennem disse kampagner
fra andre organisationer forsgger staten at viderefore viden til borgerne og dermed overtale dem til at
@ndre deres adferd. Styring gennem overtalelse overtaler borgerne til at tro, at &ndring 1 deres adfaerd
er 1 deres egen interesse, og borgernes praferencer bliver dermed @ndret af staten. Dette kritiserede
Foucault, da han mente, at det edelegger individernes autonomi. Det giver Bell og Hindmoor

Foucault ret 1, men udtaler, at dette bliver mere og mere normalt (Bell & Hindmoor, 2009, s. 97-113).
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Styringen gennem markeder omhandler, hvordan staten pévirker borgerne ved brugen af
markedskraefter. Eksempler pa dette er kontraktstyring, privatisering, udlicitering og offentlige
samarbejder. Gennem styring af markeder pavirker staten borgernes frihed og sikkerhed, da
markedskrafterne har en indvirkning pd borgernes frihed (ibid., s. 115-136).

Styring gennem inddragelse af civilsamfundet bygger pad at uddelegere governance-opgaver til
borgerne selv. Dette medforer, at beslutningsprocesser kommer tettere pd befolkningen og dermed
ikke kun fungerer som top-down styring som 1 den hierarkiske styring. I 1970'erne argumenterede
medlemmer af New Left for, at beslutningsprocesser var kommet for langt veek fra borgerne, som de
havde til hensigt at hjeelpe. New Left gik derfor ind for shared decision-making for at involvere lokale
samfund og borgere. Eksempler pd, hvordan der er shared decision-making 1 samfundet, er gennem
fokusgrupper og offentlige heringer (ibid., s. 17f & 137-161). Styring gennem netvaerk indebarer, at
regeringer eller statslige akterer danner partnerskaber med sociale organisationer. Styring gennem
netvaerk kan opdeles i1 to kategorier. Den forste kategori indeberer, at regeringen i faellesskab med
starre interesseforeninger udarbejder og gennemforer offentlig politik. Den anden kategori indebeerer
at regeringen eller statslige organer gor brug af privat myndigheder, til at fore deres politik ud 1

samfundet (ibid., s. 162f).

10.3.1. Kritik

Governmentalitybegrebet er kritiseret for at blotte Foucaults normative forestilling om, hvordan
tingene 1 realiteten skulle vare, frem for at analysere pd, hvordan genstandsfeltet faktisk ser ud
(Villadsen & Mik-Meyer, 2007, s. 171). En anden kritik af governmentalitybegrebet bunder 1, at magt
ikke kan anses som en objektiv position (Saar, 2013, s. 61).

Jirgen Habermas kritiserer ligeledes Foucaults genealogiske tankegang om, at fortiden spiller en
essentiel rolle 1 vurderingen af borgers adferd. Habermas mener, at borgere skal handle ud fra det
rationale 1 nutiden, og derfor er fortiden ikke en vigtig faktor i at analysere borgers adferd (Dean,

2006, s. 89-95).

10.4. Teoretisk opsamling

Vibeke Zoffmanns Guided-Egen-Beslutning anvendes til at opné viden om, hvilken relationsform der
politisk anses som varende den mest fordelagtige, nir der skal udferes patientinddragelse. Derudover
kan teorien belyse, hvilken form for relation, patienterne onsker at have med den

sundhedsprofessionelle. Slutteligt kan det politiske enske og patientens enske og oplevelse settes
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overfor hinanden for at undersege, om disse stemmer overens. Derudover er der i projektet benyttet
begrebet empowerment.

Empowerment skal understatte opnéelsen af viden om, hvilke konkrete redskaber, patienterne har
faet, der kan hjelpe dem med at mestre deres sygdom. Herunder hvordan forseger politikerne at
understotte empowerment af patienter og 1 tilleg hertil, om hvordan patienterne oplever disse tiltag,
og om de virker efter hensigten.

Slutteligt benyttes Bell og Hindmoors fem modes of governance. Denne teori skal medvirke til at
belyse, hvordan og i hvilket omfang staten forseger at fa patienter til aktivt at deltage 1 deres
behandling gennem selvledelse. Der argumenteres for, at dette har samfundsmassige fordele 1 form
af, eksempelvis ferre sygehusindleggelser grundet et mere stabilt behandlingsforleb. Derudover
benyttes Bell og Hindmoors fem modes of governance til at beskrive, hvilken mode of governance
staten benytter 1 forhold til patientinddragelse, samt hvordan patienterne oplever denne. Rekkefalgen

pa teorierne er ikke udtryk for en graduering af vigtighed, men en vilkérlig rekkefolge.

11. Operationalisering

I kommende afsnit vil der blive redegjort for, hvordan projektets analyse er struktureret, samt hvordan
teorierne er blevet operationaliseret gennem interviewguiden. Derudover vil operationaliseringen
blive anvendt som bindeleddet mellem teori og empiri, da det er gennem denne proces, at teorien

bliver gjort analyserbar.

Projektets analyse er opstillet ud fra strukturationsteoriens opdeling i struktur og akter (Giddens,
1984, s. 281-288). Struktur- og akteropdelingen er udvalgt, da patientinddragelse i neerverende
projekt indeholder to elementer. Dels indeholder patientinddragelse de politiske ambitioner og
incitamenter til patientinddragelse, og samtidig er der et akterperspektiv, der omfatter, hvordan
patientinddragelse 1 praksis fungerer for patienterne. Den sociale virkelighed 1 projektet eksisterer
derfor pa to niveauer, som kraver belysning for at besvare projektets problemstilling. Struktur- og
akteranalysen bliver undersegt separat, men vil fortsat sta i relation til hinanden, da de indgéar 1 et
samspil og er gensidigt athaengige. [ strukturanalysen er der anvendt dokumentanalyse. Akterniveauet

er analyseret gennem interviews med patienter.

Projektets interviewguide er genereret ud fra valg af teorier, og derfor kan teorierne afspejles i

interviewguidens speorgsmal, hvilket ligeledes er beskrevet afsnit 9.3.3. Interviewguide. For at
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bearbejde interviewene er der udvalgt en tematisk analysestrategi, som har til formal at kode
interviewene og dermed gere dem analyserbare. Kodningstemaerne er valgt ud fra informanternes
italesattelse af patientinddragelse, der er beskrevet 1 afsnit 9.3.5. (Databehandling). Interviewguiden
er pd forhdnd opdelt 1 syv tematikker for at skabe struktur over interviewene, og disse vil skabe de

overordnede rammer for kodningstemaerne.

Vibeke Zoffmanns Guided-Egen Beslutning bliver anvendt til analysering af béde struktur og
akterperspektivet. Teorien har til formal i strukturperspektivet at belyse, hvilken relation mellem
patient og sundhedspersonale, der enskes fra staten og Region Nordjylland. Teorien bidrager til at
finde frem til, hvilken af Zoffmanns relationstyper dokumenterne opfordrer til. P4 akterniveau vil
teorien bidrage til at belyse, hvilken relationstype patienterne oplever. Teorien er udvalgt pa baggrund
af Zoffmanns tre relationer, der fordrer enten minimal patientinddragelse, lidt patientinddragelse eller
en hoj grad af patientinddragelse. Jeg-du-distanceret professionel dominans beskriver en distanceret
relationstype, hvor patienten ikke bliver inddraget og er derfor analyserbar til at beskrive, hvis en
patient ikke foler sig inddraget og lyttet til. Jeg-du-sleret sympati belyser en relationstype, hvor der
er tale om delvis patientinddragelse, der er dog stadig tale om patientinddragelse i lav grad. Jeg-du-
sorteret gensidighed beskriver en relationstype, som Zoffmann beskriver som den ideelle
relationstype. Ydermere indeberer jeg-du-sorteret gensidighed relationstypen, at der etableres en teet
relation mellem sundhedspersonale og patient, hvilket samtidig kraever, at patienten bliver inddraget.
Det anses derfor séledes, at relationstyperne kan belyse graden af patientinddragelse, patienterne
oplever. GEB er gjort analyserbar ved at stille informanterne spergsmal om, hvilken relationstype de
kan genkende 1 deres behandling. Dette bliver der blandt andet spurgt til gennem folgende sporgsmal:
“Oplever du at blive inddraget i din egen behandling?”, "Kunne du tenke dig at blive inddraget
mere?” og "Nar du er i dialog med sundhedspersonalet, oplever du sa at de lytter aktivt?” (Bilag 1).
Gennem ovenstaende spergsmil enskes der en belysning af, hvilken relationstype patienterne

oplever.

Begrebet empowerment vil blive anvendt i bdde struktur- og akteranalysen. Begrebet benyttes til at
undersoge, hvordan dokumenterne italesatter, om patienterne skal mestre egen sygdom og kontrol
med deres sygdom. Derudover vil begrebet analyseres pa akterperspektivet ved at belyse, 1 hvilket
omfang patienterne foler sig empowered, og 1 hvilken grad patienterne foler, at de har magt over egen

sygdom. Begrebet er gjort analyserbart gennem blandt andet folgende spergsmél: "Foler du at
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personalet pa hospitalet giver dig nogle redskaber til bedre at handtere din sygdom?”, "Foler du dig
rustet til at deltage i beslutninger om din sygdom?” og “Faler du at du har kontrol over din sygdom?”
(Bilag 1).

Derudover vil der gennem struktur- og akteranalysen blive sondret mellem individuel og
organisatorisk empowerment samt empowerment 1 forhold til lokalsamfund. Dette bidrager med at
finde frem til, hvilket niveau af empowerment der tages udgangspunkt i. Individuel empowerment vil
belyses 1 bade struktur- og akteranalysen, mens den organisatoriske empowerment og empowerment
1 forhold til lokalsamfundet primaert vil blive belyst i strukturanalysen. Empowerment vil ogsa gere
det muligt at analysere pa, hvilket magtforhold der er mellem sundhedspersonale og patienter. Dette
gores ved at sundhedspersonalet videregiver magt til patienterne. Empowerment er derfor nedvendig

at sikre sig for at opna patientinddragelse.

Bell og Hindmoors fem modes of governance anvendes til analyse af, hvilket mode of governance
der er til stede 1 samspillet mellem patient og sundhedspersonale. De fem modes of governance
anvendes pa bade et struktur- og akterperspektiv. Der vil analyseres ved at finde frem til, om der er
styring gennem hierarki, overtalelse, inddragelse af civilsamfundet og netvark. Disse fem modes vil
vere med til at belyse, hvilke mader staten styrer patienter pd. For at gere begrebet teoretisk
anvendeligt er der pa akterperspektivet stillet folgende sporgsmal: ”Foler du dig hort nar du er i
kontakt med sundhedsvceesenet?”’, "Hvad synes du om at skulle inddrages i din egen behandling?” og
Faler du at du selv kan meerke pd din krop hvornar du har brug for hjeelp til handtering af din
sygdom? (Bilag 1)

De ovenstdende teorier og begreber har i projektet til formal at komplementere hinanden og samlet
set belyse projekters problemstilling. GEB er baseret pé, hvilket niveau af patientinddragelse og
relationsarbejde der legges op til, og hvilket niveau patienterne oplever. Dog mangler denne teori en
narmere beskrivelse af, hvordan patienterne bliver rustet til at blive inddraget, hvilket empowerment
bidrager med. En del af governmentality omhandler opbygningen af borgernes empowerment for
herigennem at styre og kontrollere deres adfaerd. Det er altsd gennem empowerment, at staten styrer
patienterne til at handle efter, hvad der er 1 samfundets bedste interesse. Governmentality- og
empowermentteorierne har derfor et faelles fokusomride, hvorfor de dermed kan komplementere
hinanden. Dette er ogsd en af kritikpunkterne ved empowerment, der omhandler, at

sundhedspersonalet har for stor magt over patienterne og pavirker dem til at handle ud fra, hvad
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personalet mener, er det rigtige. | dette projekt vil empowerment derfor anses som maden, hvorpa
patienter bliver rustet til selvregulerende selvledelse. Dette vil dog ikke ses som en problematik i
dette projekt, da det understotter Foucaults begreb governmentality. Empowerment kan ogsa
betragtes som den genealogi, der anvendes for at styre patienter ud fra governmentality. Teorierne og
begrebet komplementerer og understotter derfor hinanden til at analysere patientinddragelse 1i

dybden.

12. Analyse

Kommende analyse vil omhandle struktur- og akterperspektivet og vil tage udgangspunkt i
sundhedsloven, sundhedsaftalen, dialogpapir om eget inddragelse af patienter og parerende samt de
atholdte interviews. Der vil blive inddraget teorierne Guidet-egen-beslutning, Bell og Hindmoors fem
modes of governance og begrebet empowerment. Teorierne og begrebet vil blive anvendt til at
undersgge, hvordan patientinddragelse politisk bliver formuleret og lovmaessigt bestemt. Derudover
benyttes disse til at beskrive forventninger til udferelsen og modtagelsen af
patientinddragelse. Ligeledes benyttes de til at undersgge hvorvidt informanterne oplever at blive

inddraget 1 egen behandling.

12.1. Analyse pa strukturniveau

Folgende analysedel vil tage udgangspunkt i dokumenterne navnt i afsnit 9.2. (Dokumentanalyse).

12.1.1. Sundhedsloven

Sundhedsloven har til formal at satte patienten i centrum (Sundhedsstyrelsen, 2019). Loven bestér af
84 kapitaler, hvoraf der i nervarende analyse er taget udgangspunkt 1 kapitel fem, som omhandler
patienters medinddragelse 1 beslutningsprocesser. Til nervarende analyse vil § 16, 20 og 204 blive

inddraget (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019):

“§ 16. Patienten har ret til at fa information om sin helbredstilstand og om
behandlingsmulighederne, herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger.
Stk. 2. Patienten har ret til at frabede sig information (...)
Stk. 3. Informationen skal gives lobende og give en forstdelig fremstilling af sygdommen,
undersogelsen og den pdtenkte behandling (...)
Stk. 4. Informationen skal omfatte oplysninger om relevante forebyggelses-, behandlings- og
plejemuligheder (...) " (Bekendtgerelse af sundhedsloven, 2019)
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Der kan ud fra ovenstdende uddrag af sundhedsloven kapitel fem § 16 redegeres for, at det er
lovpligtigt for sundhedspersonalet at informere patienter om deres helbredstilstand og behandling.
Sundhedspersonalet skal ligeledes respektere, hvis en patient ikke har lyst til at blive informeret om
sit helbred. Safremt patienten ensker at blive informeret, skal sundhedspersonalet lebende informere
patienten pa et let og forstdeligt sprog. Ydermere skal sundhedspersonalet sikre, at patienter forstar
den information, der bliver overbragt, og derfor skal dialogen mellem sundhedspersonale og patienter
foregd péd en hensynsfuld mide og vaere indrettet til den enkelte akter. Ud fra ovenstdende kan det
udledes, at sundhedspersonalet ifelge sundhedsloven skal medinddrage patienten 1 sin behandling og
serligt videregive relevant information for den enkeltes sygdom (Bekendtgerelse af Sundhedsloven,

2019). § 20 af sundhedsloven beskriver folgende:

“§ 20. En patient (...) skal informeres og inddrages i droftelserne af behandlingen, i det
omfang patienten forstdar behandlingssituationen, medmindre dette kan skade patienten. Patientens
tilkendegivelser skal, i det omfang de er aktuelle og relevante, tilleegges betydning. ” (Bekendtgerelse
af Sundhedsloven, 2019).

Ud fra § 20 kan der udledes, at en patient skal inddrages aktivt 1 beslutninger om sin behandling.
Derudover skal patientens holdninger tillegges betydning, hvis disse er relevante. I ovenstdende
uddrag af sundhedsloven kommer det til udtryk, at patientinddragelse er lovbestemt, og det er derfor
lovpligtigt, at patienter bliver inddraget og hert i deres behandling. Sundhedsloven beskriver
derudoveri § 204 stk. 3 folgende: “I hver region nedscettes et patientinddragelsesudvalg, som
sundhedskoordinationsudvalget, jf. stk. 1, og praksisplanudvalget, jf. stk. 2, systematisk inddrager i
deres droftelser. Patientinddragelsesudvalget bestar af medlemmer, som er udpeget af patient- og
pararendeorganisationer” (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019). Ud fra § 204 stk. 3 kan det ses,
at der skal nedsattes et patientinddragelsesudvalg, hvor der er udpeget reprasentanter fra patient- og
parerendeorganisationer, som reprasenterer @vrige patienter. Patientinddragelsesudvalget har
formalet at give patienter en stemme 1 de organisatoriske og politiske beslutninger. Dette kan ses som

organisatorisk patientinddragelse.

Sundhedsloven faciliterer ud fra § 20 en tet dialog mellem sundhedspersonalet og patienten, da
sundhedspersonalet skal opbygge et informationsgrundlag hos patienten, inddrage patienten samt
tage hensyn til patientens behov i behandlingen. Der kan argumenteres for, at sundhedsloven fordrer

et gensidigt dialogforhold mellem sundhedspersonale og patienter, og dette kommer til udtryk ved,
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at en patient skal inddrages i1 et omfang, hvor patientens egne betragtninger ogsd indgar i
behandlingsrelaterede vurderinger. Patientens behov og mening bliver derfor tillagt en verdi, der
skaber et mere gensidigt forhold mellem parterne. Ifelge sundhedsloven skal sundhedspersonalet
opfordre patienten til en aktiv deltagelse 1 behandlingen og selv udvise et enske om at inddrage
patienten. Ovenstidende beskriver relationen mellem sundhedspersonalet og patient og kan sattes i
relation til Zoffmanns relationsform jeg-du-sorteret gensidighed (Zoffmann, 2005). Forholdet mellem
parterne bliver @ndret i takt med, at patientens viden og ressourcer udbygges og tillegges en storre
betydning samt mere aktivt skal treeffe beslutninger ud fra sundhedspersonales information (ibid., s.
11). Ifelge § 16 stk. 2, som omhandler at patienter har ret til at fravaelge at blive informeret og dermed
ogsa at blive inddraget 1 beslutninger, viser, hvordan loven skaber et mulighedsrum for jeg-du-
distanceret professionel dominans. Med udgangspunkt i sundhedsloven kan der argumenteres for, at
denne relationsform kun kommer til udtryk, hvis det er patientens enske eller i vedkommendes
interesse. Patientens valg om ikke at blive inddraget er ogséd en del af patientinddragelse, da det er

patientens holdning og enske, der bliver respekteret.

Med udgangspunkt 1 Bell og Hindmores fem modes of governance kan der argumenteres for, at der
er forskellige former for governance til stede 1 sundhedsloven. Der er blandt andet styring gennem
hierarki, da sundhedsloven er en lovgivning, som vil pavirke borgers adferd. Her bliver borgerne
direkte pavirkede af sundhedsloven gennem top-down kontrol (Bell & Hindmoor, 2009, s. 71-96).
Derudover faciliterer sundhedsloven styring gennem inddragelse af civilsamfundet, og dette kommer
til udtryk ved, at sundhedsloven uddelegerer governance-opgaver til borgerne. Herigennem kommer
beslutningsprocesserne tettere pa borgerne, og der fremkommer shared decision-making mellem
personalet og patienter. Der kan dog argumenteres for, at patienterne indirekte bliver styret af
sundhedspersonalet, da det er dem, der har magten over, hvilken viden patienterne har, og derfor
hvilken viden de treffer deres beslutninger pé baggrund af. Dette kan ses 1 sundhedsloven, da det er
sundhedspersonalets ansvar at inddrage patienterne. Ud fra sundhedsloven kan der argumenteres for,
at sundhedspersonalet har magten over patienten gennem indirekte styring og derigennem kan péavirke
deres handlinger, séledes patienterne handler efter, hvad der er mest fordelagtigt for samfundet.
Denne styring sker gennem inddragelse af patienterne i deres behandling og er derfor styring gennem
inddragelse af civilsamfundet (Bell & Hindmoor, 2009, s. 17f & 137-161). Sundhedsloven ligger

derudover ogsdop til styring gennem netvaerk, hvilket kan ses 1 § 204 stk. 3 om
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patientinddragelsesudvalget. Patientinddragelsesudvalget involverer ikke-statslige akterer som
patientforeninger 1 udformningen af organisations- og politiske beslutninger (ibid., s. 162-185).

Sundhedsloven skaber mulighed for at inddrage patienter i1 beslutninger om deres behandlinger. Som
folge af sundhedsloven er der dog kommet et gget fokus pa, at patienter skal tage yderligere handling
selv og dermed blive mere empowered (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019). Ifelge § 20 1
sundhedsloven skal patienter inddrages i1 beslutninger om deres sygdom, hvilket kan ses som
individuel empowerment, da patienter opnar felelsen af kontrol over sin sygdom. Sundhedsloven
faciliterer derfor individuel empowerment, da patienter aktivt bliver inddraget 1 deres behandling
(Andersen & Timm, 2010, s. 215). Derudover medvirker sundhedsloven til, at sundhedspersonalet
afgiver noget af deres magt og beslutningskraft til patienterne, ndr patienten inddrages 1 et
behandlingsforlgb. Der kan argumenteres for, at dette ogsa kan vere et udtryk for empowerment af
patienten, og derfor er det essentielt, at sundhedspersonalet er villigt til at afgive en del af deres magt
til patienten. Patienten skal dog 1 den forbindelse vere villig til at overtage denne magt og indgd i et

samarbejde med sundhedspersonalet (ibid., s. 219).

Der kan udledes et generelt fokus pa forholdet og relationen mellem patienten og sundhedspersonalet
fra sundhedsloven. Med udgangspunkt i § 204 stk. 3 af sundhedsloven er fokus pd organisatorisk
empowerment, da udvalgte patienter er med 1 patientinddragelsesudvalget og bliver derfor indtaenkt
1 de politiske og organisatoriske processer. Derudover er der tale om lokalsamfundsmessig
empowerment, da borgere og organisationer gennem patientinddragelsesudvalget arbejder sammen
for at skabe nogle forandringer pa lokalomrédet, der kan pavirke politiske systemer (Pekonen et al.,

2019, s. 2).

12.1.2. Sundhedsaftalen

Sundhedsaftalen fra 2019 er udarbejdet af Sundhedskoordinationsudvalget i Region Nordjylland, de
nordjyske kommuner, hospitaler og praksissektoren og har ligeledes, som sundhedsloven, skabt
rammer for at styrke samarbejdet mellem sundhedspersonale og patient om mere patientinddragelse
(Sundhedskoordinationsudvalget, 2019). Aftalen skal skabe sammenhang mellem de tre navnte
sektorer og dermed skabe et bedre og mere sammenhangende forleb for patienter, og aftalen er derfor
geeldende for alle patienter. Sundhedsaftalen har et serligt fokus pd patienter med komplekse

sundhedsudfordringer, sdsom bern og unge med s@rlige udfordringer, borgere med psykisk sygdom
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og borgere med kroniske sygdomme og/eller komplekse problemstillinger. Sundhedsaftalen er

opbygget ud fra fem visioner beskrevet som politiske pejlemaerker.

Der tages 1 denne analyse udgangspunkt i pejlemarke to, der har fokus pa: bedre forlob og resultater
med borgerne som aktive samarbejdsparter (Sundhedskoordinationsudvalget, 2019). Pejlemarke to
omhandler borgerinddragelse og beskrives som “(...) er en af grundpillerne til bedre livskvalitet,
effektive behandlingsforlob og dermed forbedret sundhedstilstand”
(Sundhedskoordinationsudvalget, 2019). Pejlemarke to omhandler ligeledes, at patienter opnar de
bedste forleb, hvis de bliver inddraget og er med 1 beslutningsprocesser om deres sundhed. Dette
skyldes, at inddragelse er med til at skabe forstielse og motivation, serligt ndr patienters behov og
valg respekteres. Kontakten mellem sundhedspersonale og patienter skal derfor forega ligeverdigt og
trygt: “Det er med til at skabe forstaelse, klarhed og motivation, samt at borgere og padrorende
oplever, at deres behov og valg respekteres” (Sundhedskoordinationsudvalget, 2019, s. 13). 1
sundhedsaftalen legges der vaegt pa, at patienters ressourcer aktivt skal anvendes, hvilket kommer til
udtryk i nedenstdende uddrag fra sundhedsaftalen: “Borgerne skal opleve, at vi arbejder for at scette
deres ressourcer i spil. Pd den made understotter vi borgernes mestringsevne og egenomsorg og
giver hjeelp til selvhjeelp (...)”" (Sundhedskoordinationsudvalget, 2019). Uddraget af sundhedsaftalen
beskriver, hvordan patienter skal udfere selvhjelp og tage storre ansvar 1 deres behandling. Generelt
1 sundhedsaftalen er der et stort fokus pa, at patienter skal vare selvhjulpne og selv udfere en del af
deres behandling 1 konsultation med sundhedspersonalet. Sundhedsaftalen omhandler ogsa
patientinddragelse péa det organisatoriske niveau. Dette organisatoriske niveau omfatter, at patienter
og deres pdrerende inddrages 1 forskellige rdd, navn og udvalg. Ligeledes beskrives det i
sundhedsaftalen, at patienter og sundhedspersonale skal finde frem til lasninger sammen for at opna
bedst mulig kvalitet. Der vil dermed opnés samskabelse mellem struktur og akter niveau, hvilket kan
settes 1 relation til NPG. Sundhedsaftalen er hermed baseret pa ensket om falles tvarsektorielle
samarbejder med patienter og parerende, og et eksempel pa organisatorisk patientinddragelse er
patientinddragelsesudvalget, som er lovbestemt ud fra sundhedsloven

(Sundhedskoordinationsudvalget, 2019).

Sundhedsloven og sundhedsaftalen har flere falles ambitioner og bygger pa et felles grundlag for,

hvordan patientinddragelse skal udferes, og hvilket formal inddragelsen har. Derfor opfordres der
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ogsa til at skabe en god og ligevardig dialog mellem sundhedspersonale og patienter, hvilket deler
vaerdier med jeg-du-sorteret gensidighed relationsformen.

Sundhedsaftalen har ogsa fokus pa at kvalificere patienterne til at opna kontrol med deres sygdom
samt at blive mindre afhangige af sundhedspersonalet og dermed mere selvstendige. Dette vil
resultere 1 en mindre folelse af afmagt med patienters sygdom (Andersen & Timm, 2010, s. 215).
Begrebet empowerments opdeling af individuel, organisatorisk og empowerment i1 forhold til
lokalsamfund kan anses 1 sundhedsaftalen. Det individuelle niveau af empowerment opstar gennem
det generelle fokus pa patientens selvstendighed og inddragelse. Organisatorisk empowerment kan
ses ved, at patienter bliver indtenkt 1 de politiske og organisatoriske processer. Derudover er der
mulighed for, at patienten kan deltage politisk gennem forskellige udvalg, sasom
patientinddragelsesudvalget. Dette giver patienterne mulighed for at blive empowered 1 storre omfang
og blive inddraget pa et hgjere organisatorisk niveau. Dette kan ses som en fordel for patienterne, da
de bliver hert og deres holdning inkluderet. Dette kan der ogsé argumenteres for som vearende en
fordel for sundhedssektoren, da politikerne eller handleplanerne bliver mere mélrettede efter
patienters behov. Der sker derfor et tvaersektorielt samarbejde, som skal skabe en bedre behandling.
Den lokalsamfundsmaessige empowerment kan ses 1 videre forlengelse af den organisatoriske
empowerment, da de forskellige rdd, n@evn og udvalg kan have en indvirkning pa forandringer 1
lokalomradet (Pekonen et al., 2019, s. 2). Med udgangspunkt i sundhedsaftalen er der i Region
Nordjylland enske om at facilitere bade individuel- og organisatorisk empowerment samt

lokalsamfundsmaessig empowerment.

Som beskrevet tidligere i afsnittet tager sundhedsaftalen sarligt hensyn til patienter med mere
komplekse sygdomsforlgb. Dette kan vare en problematik, ndr det tales om ressourcesterke og
ressourcesvage patienter, idet sidstnevnte ikke har samme forudsatninger for at blive empowered.
Born og unge med sarlige udfordringer, borgere med psykisk sygdom og borgere med kroniske
sygdomme og/eller komplekse problemstillinger kan have svearere ved at blive empowered. Dette
skyldes, at de kan have mindre viden og indsigt i deres sygdom og derfor et mindre
beslutningsgrundlag. Dette kan medfere, at ovennavnte patienter kan have svarere ved at have tillid
til at treffe deres egne beslutninger. Disse patienter kan som resultat have svaerere ved at blive

empowered og have brug for mere stoatte til at opnd empowerment (Pekonen et al., 2019, s. 2).
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Sundhedsaftalen faciliterer derudover, at patienter bliver empowered til at handle ud fra, hvad der er
1 samfundets interesse, og derfor bliver patienter indirekte styret til at handle efter en bestemt adfaerd.
Denne adferd kan blandt andet ses 1 sundhedsaftalen gennem et oget fokus pa patienter, som har
komplekse sygdomme. Som det er beskrevet, jevnfor afsnit 1.1. (Udvikling 1 sundhedssektorens
gkonomi), udger disse patientgrupper en stor del af sundhedsudgifterne. Derfor er det i samfundets
interesse, at patienterne bliver inddraget, da det skaber en bedre kvalitet og kan mindske
genindleggelser. Dermed kan det vare ressourcebesparende at empower patienter og anses som en

made at regulere patienters adfaerd.

Ydermere kan der ses forskellige modes of governance i1 sundhedsaftalen. Der kan argumenteres for,
at sundhedsaftalen faciliterer styring gennem inddragelse af civilsamfundet, da sundhedsaftalen
leegger vaegt pa, at patienter skal veere med til regulere egen behandling og dermed udfere governance
opgaver. Ud fra sundhedsaftalen kan der ogsa argumenteres for, at der er styring gennem netvark.
Dette kommer til udtryk gennem det organisatoriske niveau, hvor patienter og pérerende kan indgi 1

rad, nevn og udvalg sasom patientinddragelsesudvalget (Bell & Hindmoor, 2009, s. 162-185).

Sundhedsloven og sundhedsaftalen har beskeftiget sig med patientinddragelse og belyser derfor
samme emner. Sundhedsloven udger de lovmessige retningslinjer og sundhedsaftalen er en
samarbejdsaftale om, hvordan kvaliteten kan forbedres. Derudover er sundhedsaftalen mere
omfattende og beskrivende. Der kan argumenteres for, at sundhedsaftalen bygger pa sundhedslovens
tiltag og er den nermere beskrivelse af tiltagende (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019;

Sundhedskoordinationsudvalget, 2019).

12.1.3. Dialogpapir om eget inddragelse af patienter og parerende

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har 1 august 2014 udarbejdet dokumentet “Dialogpapir om
oget inddragelse af patienter og parorende” (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014).
Dokumentet er formet ud fra input, ministeriet har faet gennem rundbordsmeder med
patientforeninger, organisationer og akterer fra sundhedsvasenet. Derfor er dokumentet udviklet ud

fra forskellige tiltag, hvilket har medfert fire overordnede temaer (ibid.).
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De fire temaer er:

Bedre inddragelse af patienten “Min behandling- min beslutning”

Bedre inddragelse og stotte af parerende

Patienter og parerende som aktiv part i eget forleb

Bedre inddragelse af borgere, patienter og parerende 1 udviklingen af sundhedsvesenet.

Ifolge dialogpapiret resulterer patientinddragelse 1 en forbedret klinisk behandling og patientoplevet
kvalitet af behandlingen. Det vil sige, at patientinddragelse oger patienternes livskvalitet og har en
terapeutisk virkning. Derudover resulterer patientinddragelse i en hegjere patientsikkerhed, da
inddragelse er med til at forebygge fejl gennem patienternes viden om egen sygdom.
Patientinddragelse medferer ogsa samfundsmassige gevinster, hvilket kan ses i1 folgende uddrag af
dialogpapiret: “Undersogelser peger desuden pd, at oget inddragelse kan medfore kortere
indleeggelsestid, oget produktivitet, storre personaletilfredshed, reducere antallet af patientklager og
understotte bedre mestring af eget liv”’ (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014, s. 5). Disse
samfundsmassige gevinster skabes gennem velfaerdsteknologier, telemedicinske losninger, brug af
patientrapporterede oplysninger og adgang til egne journaloplysninger (ibid.). Patientinddragelse
skaber ogsa mulighed for, at omkostningerne ved omfattende behandlinger kan nedbringes.
Besparelserne opnas, idet patienterne er med 1 beslutningsprocesser og bliver derfor en vardifuld
ressource 1 vurderingen af, hvilke indsatser der skal indgé i behandlingsforlgbet (ibid., s. 14).

Som det fremgar tidligere 1 analysen, er det sverere for ressourcesvage patienter at blive inddraget.
Med udgangspunkt i dialogpapiret kan der dog argumenteres for, at patientinddragelse ikke skaber
ulighed 1 samfundet, da der tages hensyn til den enkelte patient (Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse, 2014).

For at patientinddragelse skal medfere disse navnte virkninger, er det essentielt, at patienter og
sundhedspersonalet har kompetencer til at indga i1 en inddragelsesproces. Patienterne skal turde samt
have evner til at indtage en mere aktiv rolle 1 sin behandling. Patienterne skal kreeve at blive en del af
beslutningsprocesserne om deres behandling og tage ansvar. Sundhedspersonalet skal ogsa vare i
stand til at inddrage patienterne og have de rigtige redskaber til at inkludere dem. Disse redskaber
kan eksempelvis vare opmerksomhed pd anvendelse af kommunikative redskaber til at inddrage

patienter, og dette athaenger af den enkelte sygdom. Kommuner, regioner, patientforeninger og
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organisationer 1 sundhedsvasenet har ogsa en del af ansvaret for at opna gode resultater med
patientinddragelse. Disse har et ansvar for at skabe den kulturendring, som patientinddragelse
medfoerer. Det er derfor vigtigt, at alle relevante parter tager en aktiv rolle (Ministeriet for Sundhed

og Forebyggelse, 2014, s.6).

Den kulturendring, som patientinddragelse medferer, skaber en anderledes vidensdeling bade for
patienter og for sundhedspersonale. Sundhedspersonalet har ansvaret for at udvikle kompetencer hos
patienter, si de kan opnd mestring af egen sygdom. Dette resulterer dog ikke i, at sundhedspersonalets

magt bliver mindsket, hvilket kommer til udtryk i folgende citat:

“Patientens ogede inddragelse og aktive rolle i forhold til egen sundhed, betyder ikke,
at ansvaret hos de sundhedsprofessionelle mindskes. Det sundhedsfaglige ansvar forbliver hos den
sundhedsprofessionelle. Anvendelsen af standardiserede behandlinger, som vi ved virker, skal dog
balanceres med imadekommelsen af den enkelte patients individuelle behov” (Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse, 2014, s. 10).

Patientinddragelse omhandler derfor ikke, at sundhedspersonalet videregiver ansvar til patienter, men
narmere at sundhedspersonalet skal dele sin ekspertviden og dermed hjalpe patienterne til at udvikle
gode vilkér til at formidle sine personlige praferencer. Derudover er det sundhedspersonalets ansvar
at sarge for, at patienterne har let adgang til oplysninger om sygdom og behandling.

Patienter skal bidrage med deres ekspertviden om dem selv og deres situation (Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse, 2014, s. 10). Sundhedspersonalet har derfor ansvaret at inddrage, sporge
og lytte til den enkelte patient og finde frem til, hvad der er vigtigt for netop patienten, hvilket kommer
til udtryk 1 felgende uddrag: “Det handler om at fd patientens egne prioriteter, viden og ressourcer i
spil mere aktivt, nar der treeffes beslutninger undervejs i behandlingen” (ibid., s. 12). Som led 1 at
inddrage patienter aktivt, er patientuddannelser oprettet. Her far patienter viden om deres sygdom og
kompetencer til at mestre den. Hertil findes der patientuddannelser for kronisk syge patienter, da
handtering af sygdom og generel livssituation har en stor pdvirkning pad livskvaliteten.
Patientuddannelser er derfor der, hvor patienter tilegner sig forskellige kompetencer til at kunne
forholde sig aktivt til sin kroniske sygdom samt konsekvenser og behandling heraf.
Patientuddannelser er ogsd med til at klede patienter pa til at indgd 1 et aktivt samspil med
sundhedspersonalet. Uddannelsen styrker ogsd patienters egenomsorg, som medferer bedre
handtering af hverdagens udfordringer. Sterstedelen af Danmarks kommuner har implementeret

patientuddannelsesprogrammer for flere patientgrupper. En af ambitionerne med patientuddannelser
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er, at det resulterer 1 mere individuelle behandlingsforleb, som vil mindske forbruget af

sundhedsydelser (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014, s. 21).

Dokumentet leegger vaegt pa, at sundhedspersonale og patienter skal indga i et faelles ansvar for
sygdomsbehandlinger og dermed indga 1 et samspil med hinanden. Der kan derfor argumenteres for,
at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse legger op til en jeg-du-sorteret gensidighedsrelation.
Denne relation gnskes grundet samfundsmaessige fordele, da den sikrer kvaliteten af behandling og
patientsikkerhed. Dokumentet belyser flere omrader, hvor jeg-du-sorteret gensidighedsrelationen
opnas, eksempelvis ved anvendelse af velferdsteknologier blandt andet telemedicinske lgsninger.
Patientuddannelser medvirker ogsé til denne relation, da det er her, kronisk syge patienter far udviklet
kompetencer til at vaere aktiv i inddragelsen og dermed larer at indgd i1 et samarbejde med
sundhedspersonalet. Der kan dog vare patienter, der ikke ensker at blive inddraget i sin behandling

og derfor er mere tryg ved en jeg-du-distanceret professionel dominans relation.

Dokumentet fra Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse vagter patienters handtering og mestring
af deres sygdom hgjt. Dette kan der argumenteres for ud fra Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses
enske om at empower patienter. Det kan derudover ses ved, at patienter geres mindre afthaengige af
sundhedspersonalet og derfor oplever mindre afmagt med deres sygdom. Ud fra dokumentet kan der
argumenteres for, at der sker individuel empowerment. Dette skyldes, at patienters kontrol med deres
sygdom er 1 centrum. Ud fra empowermentbegrebet er det vigtigt, at sundhedspersonale og patienter
indgar 1 en aktiv proces, hvor de gor brug af hinandens kompetencer. Ud fra empowermentbegrebet
er det ogsd essentielt, at sundhedspersonalet er villigt til at afgive noget magt, og at patienten er villig
til at overtage denne. Dokumentet beskriver dog, at sundhedspersonalet ikke skal afgive magt eller
ansvar, men derimod patage sig nye opgaver 1 form af at stette patienten yderligere. Der kan derfor
argumenteres for, at sundhedspersonalet skal empower patienter uden at afgive magt. Dette kan sattes
1 relation en af kritikpunkterne af empowerment. Sundhedspersonalet vil indirekte pavirke patienter
til at handle, efter hvad personalet finder mest fordelagtigt, og det er derfor vanskeligt at empower

patienter uden at have magt over dem samtidig (Andersen & Timm, 2010, s. 224).
Der kan argumenteres for, at der sker styring gennem inddragelse af civilsamfundet ud fra Bell og

Hindmoors fem modes of governance. Dette skyldes, at patienterne udferer governance-opgaver samt

indgar 1 shared decision-making med personalet. Styring gennem inddragelse af civilsamfundet kan
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ogsa ses ved, at der er udfert patientuddannelse for at udstyre patienter med redskaber til at udfere
governance-opgaver (Bell & Hindmoor, 2009, s. 17f & 137-161). Dialogpapiret leegger op til, at
sundhedspersonalet barer ansvaret for vidensdeling og derfor har magten over, hvilken viden
patienten har. Der kan derfor argumenteres for, at sundhedspersonalet indirekte vil pavirke patienten
til at vaelge den behandling, som de og staten finder mest fordelagtig. Dette mindsker patienters
empowerment, og der kan argumenteres for, at inddragelse af patienten er en form for indirekte
styring. Derudover bliver det ogsd tydeliggjort 1 dokumentet, at patientinddragelse skaber nogle
fordele for samfundet. Disse fordele er blandt andet kortere indleggelsestid og oget produktivitet.
Det er derfor i samfundets interesse, at patienter bliver inddraget. Dette kan ogsd ses som
argumentation for, at patientinddragelse er en made at styre patienternes adfeerd pa. Patientuddannelse
har til formal at laere patienter at indgé aktivt 1 deres behandling, og patienter bliver derfor skolet 1 at
udfere en adfaerd, der er i samfundets interesse (Kaspersen & Loftager, 2009, s. 797-820; Foucault,
1977, s. 148). Adfaerd, der er i samfundets interesse, er dog ikke ensbetydende med, at det ikke ogsa
kan veare 1 patienters interesser. Ifolge dokumentet er patientinddragelse ogsa 1 patientens interesse

blandt andet ved at skabe en bedre livskvalitet.

12.1.4. Opsummering

Ud fra ovenstdende strukturanalyse kan det udledes, at der er et politisk enske om at satte patienten
1 centrum af egen behandling. Ud fra sundhedsloven, sundhedsaftalen og dialogpapiret er hensigten,
at sundhedspersonalet inddrager patienter i sine behandlinger, og personalet har ansvaret at lytte til
patienterne og formulere sig forstdeligt. Der er derudover oprettet udvalg, hvis formél er at sikre
patientsikkerheden. Alle de udvalgte dokumenter faciliterer en jeg-du-sorteret gensidighedsrelation,
da der er en bred enighed om de positive gevinster ved inddragelse af patienter. Dokumenterne vagter
desuden shared decision making mellem sundhedspersonalet og patienter og har et eget fokus pa
dette. Derudover kan det ses, at dokumenterne beskriver bade individuel, organisatorisk og
lokalsamfundsmaessig empowerment, da de beskaftiger sig med den enkelte patient og udvalg, som
kan pavirke det lokale samfund. Det kan ogsa udledes ud fra Bell og Hindmoor, at dokumenterne
faciliterer styring gennem hierarki, inddragelse af civilsamfundet og styring gennem netvark. Dette
skyldes, at patientinddragelse er lovbestemt og bliver udfert gennem aktiv inddragelse af patienter og
blandt andet kan ske gennem patientinddragelsesudvalget. Det vil sige, at patientinddragelse bliver

vaegtet 1 dokumenterne samt 1 sundhedspersonalets arbejde, og der er indfert tiltag for at styrke dette.
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12.2. Analyse pa akterniveau

Kommende analyse vil tage udgangspunkt i de atholdte interviews. Analysen er struktureret ud fra

projektets kodningstemaer jevnfer afsnit 9.3.5. (Databehandling).

12.2.1. Generel information om informanter

Der er blevet interviewet en informant, som har kronisk obstruktiv lungesygdom (KOL). Informanten
vil 1 projektet blive omtalt som KOL-patient og er 61 ar gammel. Udover KOL har patienten astma
og en kronisk ryglidelse. Patienten har haft KOL 1 10 ar, astma 1 36 dr og kronisk ryglidelse 1 23 ar.
KOL-patientens kontakt med sundhedsvasnet er varierende og har perioder med hyppig kontakt og
andre perioder, hvor der gér et halvt til helt ar imellem. Informanten bliver behandlet for sit KOL

gennem TeleCare Nord og foretager derfor hjemmemonitorering (Bilag 3).

Epilepsipatienten er 28 &r gammel og har haft diagnosticeret sygdommen 1 14 4r men fik sit forste
anfald som 7-édrig. Epilepsipatienten er i1 kontakt med sundhedsvasnet fire gange om daret, og
informantens kontakt athanger af et spergeskema, som informanten udfylder og indsender til

vurdering (Bilag 4).

Informanten, der lider af en medfedt blere- og nyresygdom, vil blive omtalt som nyrepatient.
Patienten er 52 4r og har en varierende kontakt med sundhedsvasenet. Nyrepatienten har perioder,
hvor der er kontakt flere gange i lebet af et par uger og andre gange, hvor der gar et halvt ar imellem

(Bilag 5).
Patienten med diabetes er 72 ar og har haft sygdommen 1 40 ar, og informanten vil blive beskrevet
som diabetespatienten 1 analysen. Patienten foretager hjemmemonitorering gennem malinger og er til

kontrol pd sygehuset en gang om éret (Bilag 6).

Gigtpatienten er 84 ar og har haft slidgigt i ryggen i tre ar. Patienten er pa sygehuset to gange om aret

og far desuden foretaget blodpreve en gang hver tredje maned hos egen lege (Bilag 7).

Ud fra hver informants beskrivelse af sig selv og sin sygdom kan det ses, at der er tale om patienter,

som er eller har vaeret 1 hyppig kontakt med sundhedsvasenet gennem en lengere arraekke. Der er
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derfor tale om patienter, som har et vist kendskab til sundhedsvasenet, og der har varet patienter

efter det egede tiltag om patientinddragelse.

12.2.2. Definition af patientinddragelse

I interviewene er informanterne blevet spurgt om, hvad de forstdr ved patientinddragelse. Dette giver
indblik 1, hvilke forventninger informanterne har til at blive inddraget, samt hvordan de opfatter
patientinddragelse.

Epilepsipatienten udtaler folgende om forstielsen af patientinddragelse:

“(...) de baserer egentlig deres, ens behandlingsforlob meget pd, hvordan man selv har
det. De kigger ogsa pa patienten, nu kigger de ikke lcengere kun pa medicintallene, nu kigger de ogsa
pa selve personen eller patienten. (...) De har inddraget mig meget mere i det i selve
behandlingsforlobet (...)” (Bilag 4, s. 5)

Ovenstaende citat udtrykker, at informanten betegner patientinddragelse, som at sundhedspersonalet
kigger pa den enkelte patient, og patienten bliver inddraget 1 eget behandlingsforleb. Informanten
beskriver derover et skift 1 behandling, hvor der nu er et storre fokus pad selve patienten.
Epilepsipatientens betragtning af patientinddragelse er baseret pd egne erfaringer. Nyrepatienten

udtaler ligeledes folgende:

“Jamen det er lidt som ordet. At man inddrager patienten, fordi at det er til alles bedste.
(...) pd den mdde blev der sadan en ping pong hen over bordet sddan, en form for samhorighed at
alle kan have gleede af” (Bilag 5, s. 4).

Ud fra ovenstéende citat kan det udledes, at nyrepatienten har en forstaelse af, at patientinddragelse
kraever inddragelse af patienten i1 egen behandling. Derudover kan der i citatet ses, at nyrepatienten
anser patientinddragelse som en samskabelsesproces, hvor der bliver draget fordele af
sundhedspersonalets og patienters erfaringer. Ud fra ovenstaende citat kan der argumenteres for, at
nyrepatienten er positivt indstillet og foeler, at patientinddragelse bidrager positivt til behandlingen.
Gigtpatienten og KOL-patienten udviser begge en vis usikkerhed 1 forhold til begrebet og forstéelsen
heraf. Diabetespatienten udviser en sterre uvished om begrebet patientinddragelse og udtaler
folgende: “Jamen hvad gar det ud pa? Det er jeg nok nodt til at sporge om” (Bilag 6, s. 3). Ud fra
citatet kan det udledes, at diabetespatienten ikke har en forstdelse for ordet patientinddragelse. Ud fra
de inddragede citater fra informanterne kan det ses, at der er forskel 1 opfattelse af

patientinddragelse. Epilepsi- og nyrepatienten har et indblik 1 og kan forklare begrebet, hvorimod de
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tre ovrige informanter har en lille eller ingen forstaelse af begrebet patientinddragelse. Dette viser, at
patientinddragelse ikke er et begreb, som patienter bliver forklaret, og der kan argumenteres for, at
begrebet bliver benyttet mere indirekte af sundhedspersonalet. Det kan dog diskuteres, om
informanternes alder har en indflydelse péd forstaelsen af begrebet, da det ogsa er de tre xldste

patienter, som har svaerest ved at forklare begrebet.

Epilepsipatienten og nyrepatientens beskrivelser af patientinddragelse kan settes i relation til
empowerment. Begge informanter beskriver, at de bliver inddraget, hvoraf det kan udledes, at
patienterne bliver empowered til at indgé 1 behandling og bliver rustet til at vaere 1 stand til at deltage
1 beslutninger. Derudover omtaler informanterne kun den individuelle empowerment, da de taler ud
fra et akterperspektiv. Informanterne udtaler sig derfor ikke om empowerment 1 organisatorisk eller

lokalsamfundsmeessigt perspektiv (Andersen & Timm, 2010, s. 215; Pekonen et al., 2019, s. 2).

12.2.3. Reel inddragelse

Informanterne giver udtryk for at opleve at blive inddraget forskelligt 1 deres behandlingsforlgb. Da
gigtpatienten bliver spurgt, hvordan informanten bliver inddraget, udtales folgende: “(...) det er
faktisk min datter, der altid forer ordet” (Bilag 7, s. 4). “Ja og siger "ndr hun ikke kunne tdle nogle
piller (kunne hun sa ikke fa noget andet i stedet for red.) (...)” (Bilag 7, s. 4). Ud fra ovenstaende
citatuddrag kan det udledes, at gigtpatienten inddrager sin datter i sit behandlingsforleb. Informanten
udtaler, at det hjelper at have en pérerende med, fordi datteren bedre kan erindre, hvilke
problematikker informanten tidligere har oplevet (Bilag 7, s. 4). Ud fra ovenstiende citatuddrag kan
der argumenteres for, at patienter kan blive inddraget gennem parerende. Gigtpatienten far dermed
sine egne erfaringer aktivt med 1 behandlingsforlabet, men gennem en parerende med kendskab til
informantens behov og oplevelser. Dermed kan der argumenteres for, at gigtpatienten overlader
behandlingsbeslutninger til andre end informanten selv. Informanten repraesenterer derfor muligvis
en generation, som er mere passiv og har sterre tillid til sundhedspersonalet, hvorimod de yngre
generationer kraever storre medbestemmelse og inddragelse 1 egen behandling. Epilepsipatienten

beskriver folgende om sin behandling:

“Hvis jeg eksempelvis kommer med en historie, hvor jeg mdske i en maned, har veeret
meget meget treet eller har dojet meget med hovedpine eller. Noget lignende eller det, sd kan de godt
putte det i deres overvejelser og vurdere om det er noget, der er i forbindelse med min sygdom (...)”
(Bilag 4, s. 6)
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Citatuddraget beskriver, hvordan informanten foler sig inddraget, ved at sundhedspersonalet lytter til
symptomerne og inddrager disse i overvejelserne om behandlingen. Epilepsipatienten oplever
desuden, at der er behov for at inddrage pdrerende 1 behandlingsforlebet, hvilket kommet til udtryk 1
folgende citat: “De anbefaler ogsda at man har en parorende med eller en der er meget sammen med
en, sd jeg har neesten altid min kcereste med mig(...)” (Bilag 4, s. 5). Hertil sparger moderatoren, om
der bliver aktivt lyttet til den parerende, hvor informanten svarer: “Ja de lytter ogsa til, hvad min
keereste siger og hvad han oplever og tager ogsa det med i vurderingen (...)” (Bilag 4, s. 6). Ud fra
ovenstiende citatuddrag kan der argumenteres for, at epilepsipatienten ogsé bliver inddraget gennem
en parerende, og at sundhedspersonalet ogsa forholder sig til de parerendes vurderinger af
informantens helbredsstatus. Epilepsipatienten giver dermed udtryk for, at informanten foler sig
inddraget gennem bdde individuel- og parerendeinddragelse. Informanten inddrager ogsa sine
parerende, nar spergeskemaet skal besvares. Den parerende til informanten med epilepsi har dog en
mere supplerende funktion i forhold til at skabe et fyldestgerende billede af informantens helbred.
Styringen og ansvaret er derfor placeret hos epilepsipatienten, hvorimod det er mere overladt til
parerende og sundhedspersonale for den @ldre gigtpatient. Informanten giver derudover udtryk for,
at det er sundhedspersonalet, som traeffer beslutningerne om behandlingen: “Ja, men det er mest dem,
der har taget beslutningerne og dem som forteller, hvordan det hele skal forlobet, hvor man mdske
ikke har sa meget, selv at sige i den forbindelse” (Bilag 4, s. 9). Her udtrykker epilepsipatienten, at
det primaert er sundhedspersonalet, der treffer beslutninger, og graden af inddragelse er dermed
minimal. Informanten udtrykker senere at, behovet for inddragelse er minimalt, da informanten har
tiltro til, at sundhedspersonalet ved, hvad der er bedst sarligt i forhold til det medicinske
behandlingsforleb (Bilag 4, s. 9). Nyrepatienten udtrykker at fole sig inddraget, nar der bliver spurgt

ind til egne erfaringer:

“Ja. Og det er blandt andet det her med at de sporger, hvordan reagerede du og kan
du huske det her og ville du veere klar pa det her eller er der noget du ikke sa gerne ville have lyst
til?” (Bilag 5, s. 5)

Det vil sige, at nyrepatienten reelt foler sig inddraget 1 sin behandling, nar sundhedspersonalet sperger
ind til egne erfaringer og oplevelser. Derudover foler informanten sig ogsa inddraget, nér der bliver
spurgt ind til egne holdninger om eventuelle behandlingsforlab. Nyrepatienten giver ligeledes udtryk
for, at sundhedspersonalet er gode til at lytte til, hvad der bliver sagt (Bilag 5, s. 5). Informanten foler

sig dermed inddraget 1 behandlingsforlgbet gennem muligheden for at udtrykke sig samt folelsen af
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at blive lytte til. Diabetespatienten beskriver folgende om sine besog pa hospitalet: “Jamen det forste
de sporger om er "hvordan er det gaet?" ikke og sa er der nogle tal (...) Sa viser jeg ham det og sd er
det fint og sa vil de ikke gore mere ud af det” (Bilag 6, s. 3). Ud fra ovenstaende citatuddrag bliver
informanten spurgt, hvordan det overordnet gér. Informanten beskriver dog felgende, da der blev
spurgt til, hvordan inddragelse foregir pa sygehuset, og om informantens erfaringer bliver taget 1
betragtning: “Nej, ja men det gor man altsa. Det kan veere under sygdomme og sddan noget, at der
kan det veere sommetider, at man er nodt til lige at skal ” (Bilag 6, s. 3). Ud fra citatet kan det udledes,
at informanten foler sig inddraget, da erfaringer bliver taget i1 betragtning. Diabetespatienten mener
dog ogsé, at egne erfaringer er nedvendige at tage i betragtning 1 behandlingen, da informanten har
det starste kendskab til egen sygdom. Dette kan udledes fra felgende citat, hvor informanten har veret
indlagt pé en anden afdeling: “Jeg er sguda selv blevet sendt hjem fra sygehuset med et blodsukker
pa 22. 'Jamen find selv ud af det’. Ja tak” (Bilag 6, s. 6). Informanten oplever mangel pa behandling
ved kontakt med andre hospitalsafdelinger og udviser irritation over deres manglende
opmerksomhed pd sygdommen. Der kan argumenteres for, at nogle afdelinger har heje forventninger
til diabetespatientens evner til at udfere selvledelse. Diabetespatienten udtaler ogsa felgende: “Jaja
for ndr man (er derinde red.) er det sommetider, at man skal lcere dem noget, som der kommer derud
ikke? (griner)” (Bilag 6, s. 2). Citatuddraget beskriver, hvordan informanten har et stort ansvar i
regulering af sin sygdom og kendskab til denne. KOL-patienten beskriver ligeledes en folelse af ikke
at blive spurgt ind til egne holdninger. Derudover beskriver KOL-patienten, at patientinddragelse er

athengig af den enkelte fra sundhedspersonalet:

“Ja nogle gange og det er lidt sveert, fordi vi har meget skiftende lceger, sa det vil sige
at det er forskellige hver gang man kommer der. Og det vil sige at man mader forskellige holdninger
til det problem du har. Nogle lceger synes ikke at det er noget og andre tager det meget alvorligt og
ja, sd det er sddan lidt irriterende” (Bilag 3, s. 3).

Det kan udledes, at KOL-patienten foler, at mengden af patientinddragelse er varierende, alt efter
hvilken laege der behandler. Informanten udtrykker ogsé en utilfredshed med denne problematik.
KOL-patienten udtrykker folgende 1 forbindelse med varierende laeger:

“«

(...) Men det er iscer det der, hvor man kan mcerke, at det er hurtigt ind og hurtigt ud,
sd far man ikke engang spurgt om det halve af hvad man gerne vil, fordi man kan mceerke legens
utdalmodighed. Faktisk med det samme man kommer ind, sa kan man meerke om det er en lege der
har tid til dig eller om det er en leege der bare skal have dig ud i igen” (Bilag 3, s. 11).
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KOL-patienten oplever derudover ikke altid optimal behandling: ““(...) jeg har ogsd kommet hjem og
teenkt, hvorfor fandt du dig i det, hvorfor fandt du dig i bare at blive negligeret (...) (Bilag 3, s. 11).
Det kan udledes ud fra de tre ovenstdende citatuddrag, at KOL-patienten er blevet behandlet af et
sundhedspersonale, der ikke inddrager, tager sig tid eller behandler hensigtsmeessigt, saledes

informanten foler sig tryg.

Informanterne beskriver 1 overvejende grad, at de foler sig inddraget hort af sundhedspersonalet. Ud
fra denne betragtning kan der argumenteres for, at informanterne feler, at der er en gensidig relation
med sundhedspersonalet. Informanterne oplever ogsd at skulle deltage i1 eksekveringen af
behandlingen, samt at deres oplevelser og emotionelle aspekter bliver inddraget. Der kan dermed
udledes, at der opstir en jeg-du-sorteret gensidighed relation mellem informanterne og
sundhedspersonalet. Diabetespatienten foler sig mindre hert 1 behandlingen pd andre
hospitalsafdelinger og foler en lavere grad af jeg-du-sorteret gensidighed relation pa disse afdelinger
1 forhold til sin kroniske sygdom. KOL-patienten foler sig ogsa mindre hert af nogle leger og oplever
derfor ogsa en lavere grad af jeg-du-sorteret gensidighedsrelation, alt efter hvilken leege informanten
er til konsultation hos (Zoffmann, 2005).

Ud fra informanternes udtalelser kan der ogsa argumenteres for, at de bliver empowered som folge
af patientinddragelse. Gennem inddragelse 1 behandlingen opnér informanter kontrol med deres
sygdom og er derfor mindre athengige af sundhedspersonalet. Dette kan sarligt udledes fra
diabetespatientens udtalelse om, at informanten selv skal regulere sin sygdom og selv har ansvaret
ved indleggelse pd andre afdelinger. Der er tale om individuel empowerment, da informanterne
beskriver et fokus pa den enkelte patient samt inddragelse 1 processer om eget liv (Andersen & Timm,
2010 s. 215). Der kan derudover ses en forskel 1, hvor empowered informanterne foler sig. Forskellen
kan vere et udtryk for, hvor ressourcestarke informanterne er 1 forhold til det vidensgrundlag, de har
om deres sygdom. Gigtpatienten er en &ldre borger pa 84 ar og kan antages at have mindre adgang
til viden om sygdom. Derfor benytter gigtpatienten sig af parerende, som har et hgjere
vidensgrundlag. Der kan derfor argumenteres for, at nogle ressourcesvage patienter bliver mere
ressourcesterke gennem parerende, da patienterne bliver understettet 1 processen for at opna
empowerment. Det kan derudover anskues, at sundhedspersonalet lader patienten selv foresla
losningsforslag til deres problematikker, hvilket er en made, hvorpd sundhedspersonalet empower
patienterne. Dette kan ses ud fra diabetes- og epilepsipatientens udtalelser om regulering af deres

sygdom (ibid.). Flere informanter foler dog ogsa, at maengden af patientinddragelse er athaengig af
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situation og sundhedspersonalet, hvorved relationsform og felelse af empowerment kan variere. Der
kan derudover ud fra informanternes udtalelser ses styring gennem inddragelse af civilsamfundet, da
sundhedspersonalet uddelegerer governance-opgaver til borgerne selv gennem eksempelvis

hjemmemonitorering (Bell & Hindmoor, 2009, s. 17f & 137-161).

12.2.3.1 Onske om aktiv inddragelse
For at patientinddragelse skal fungere, er det nedvendigt, at patienterne har taget stilling til, om de

ensker at blive inddraget i behandlingen. Dette kan ses ud fra strukturanalysen, hvor sundhedsloven
beskriver, at patientinddragelse omhandler at inddrage patienter, men ogsa undlade at inddrage de
patienter, der ikke ensker at blive inddraget (Bekendtgerelse af Sundhedsloven. 2019). Ydermere
kommer det ogsé til udtryk 1 sundhedsaftalen, at patienter skal deltage aktivt for, at det blive et
succesfuldt inddragelsesforleb (Sundhedskoordinationsudvalget, 2019). KOL-patienten beskriver
folgende om en aktiv rolle i behandlingen: “(...) Det er i hvert fald vigtigt for mig, at de horer og
overvejer de ting jeg siger. For det er trods alt mig der gar med symptomerne og meerker det i
dagligdagen (...) (Bilag 3, s. 4). KOL-patienten giver udtryk for, at det er vigtigt at spille en aktiv
rolle 1 behandlingen, da det er informanten, der bliver preget af sygdommen til dagligt. Informanten
ensker derfor at blive inddraget og have en medbestemmelse 1 sit behandlingsforleb. Nyrepatienten
udtaler folgende om vigtigheden i at have en aktiv rolle i behandlingen:

“«

(...) Jeg vil gerne vide, hvad der bliver gjort og hvorfor det bliver gjort og det synes
jeg ogsd, det har jeg ogsd indtryk af at sundhedspersonalet er glade for, at man interesserer sig for,
hvad der sker, at man ikke bare flyder med” (Bilag 5, s. 6).

Ovenstdende uddrag beskriver, hvordan informanten gerne vil indtage en aktiv rolle i sin behandling
heriblandt ogsd lebende modtage informationer om behandlingen og grundlaget herfor.
Nyrepatienten udtrykker dermed et behov for at have et vist kendskab til behandlingen og behov for
et underbygget vidensgrundlag om sit behandlingsforleb. Diabetespatienten udtrykker ogsa et behov
for at blive inddraget i sin behandling, da informanten selv regulerer sin sygdom til hverdag.
Informanten udtrykker derfor, at det er en nedvendighed ved sygdommen selv at kunne regulere

insulin (Bilag 6, s. 3). Epilepsipatienten ensker ogsa at spille en aktiv rolle 1 sit behandlingsforleb:

“Ja, jeg vil egentlig gerne have noget at sige og forteelle hvordan jeg selv synes, jeg har
det. Jeg synes, det der med der er en, som bare kigger pd nogle tal og siger sa baserer vi det pd det.
Jeg synes ikke det er hele historien (...)” (Bilag 4, s. 8)
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Ud fra ovenstaende citat kan det udledes, at informanten gerne vil inddrages 1 behandlingen og ogsa
har et behov for at blive hert. Generelt foler alle informanterne et behov for at blive hert og have et
indblik 1 deres behandling og sygdom. Ud fra dette kan der argumenteres for, at patienterne ensker
en jeg-du-sorteret gensidighedsrelation med sundhedspersonalet (Zoffmann, 2005). Der kan
derudover argumenteres for, at patienterne ensker at blive empowered og pétage sig governance-
opgaver (Bell & Hindmoor, 2009, s. 17f & 137-161; Andersen & Timm, 2010, s. 215-219; Pekonen
etal., 2019, s. 2).

Informanterne er ogsa blevet spurgt ind til, om de er tilfredse med mangden af inddragelse, hvortil
informanterne har forskellige besvarelser. KOL-patienten udtrykker et tydeligt behov for mere

inddragelse:

“Altsd blandt andet det der med, ja, og sddan lobende at fd tjekket op pa om, har du det
stadig godt, har du den rette medicin. (...) Men mdske ogsd at der en gang imellem bliver spurgt lidt
ind til det, ogsa fordi tit sd lever man ligesom bare i det og sa nar ja jeg tager min medicin og sd er
det det. Selvom man har det skidt eller hoster meget, ndr ja det er bare KOL. Men maske man kunne
gore noget ved det, hvis man forst folte, at man blev hort lidt mere (...)” (Bilag 3, s. 5)

KOL-patienten giver altsd udtryk for, at informanten ikke foler sig hert og lyttet til. Der kan
argumenteres for, at informanten ikke foler, at der bliver taget nok hand om informantens behov. Det
kan ogsd udledes, at informanten oplever mangel pa generel forstaelse og har et behov for mere
omfattende behandling. Nyrepatienten udtrykker dog ikke et behov for at blive inddraget yderligere,
idet informanten udtrykker, at hvis det er et enske, vil informanten eftersperge det (Bilag 5, s. 10).
Gigtpatienten udtrykker ogsa, at der ikke er et behov for mere inddragelse: “Jeg har ikke brug for
mere kontakt fordi jeg har det jo godt. Ja”’ (Bilag 7, s. 7). Epilepsipatienten kommer med en
tilsvarende udmelding vedrerende et eventuelt enske om mere inddragelse: “Nej, nu har jeg ikke

behov for det lcengere. Fordi nu foler jeg, at jeg har det sd godt, som jeg har det” (Bilag 4, s. 9).

Der kan ud fra informanternes udtalelser udledes, at behovet for inddragelse varierer fra sygdom til
sygdom. Da informanterne har forskellige sygdomme, er behovet for inddragelse og tryghed
forskelligt. Der kan ogsé vare en forbindelse mellem sygdomsgraden og behovet for inddragelse. Det
kan ogsa udledes, at patienterne kan have forskellige behov for at fole sig empowered. Dette kan bade

skyldes individuelle behov for kontrol og sygdomsgraden, hvilket kommer til udtryk
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1 epilepsipatientens og gigtpatientens beskrivelser. Det vil sige, at patienter, der foler, at de er stabile,

har et mindre behov end patienterne med ukontrollerede tilstande.

12.2.4. Relationen mellem patient og sundhedspersonale

Informanterne 1 undersegelsen beskriver, hvordan en god relation til sundhedspersonalet hjelper med
at opnd fa folelsen af at blive inddraget. Relationen udspringer af en god dialog mellem
sundhedspersonale og patient. Nyrepatienten giver i den forbindelse udtryk for at have en god og
konstruktiv dialog, hvor sundhedspersonalet forseger at etablere et mere ligevardigt forhold mellem
dem og informanten (Bilag 5, s. 9). Informanten giver sarligt udtryk for, at sundhedspersonalet er
god til at lytte til informanten og give fuld opmarksomhed i dialogen. Derudover forteller
informanten, at sundhedspersonalet er gode til at hjelpe med at snakke om sygdommen (Bilag 5, s.
9). Gigtpatienten giver ogsd udtryk for, at sundhedspersonalet skaber en dialog, hvor informanten
foler sig hert. Til spergsmalet om, hvorvidt sundhedspersonalet tager holdninger og folelser med 1
beslutningen om behandling, svarer informanten “Ja dét synes jeg. Det synes jeg.” (Bilag 7, s. 4).
Gigtpatienten laegger vagt pa, at sundhedspersonalet tager holdninger og falelser med 1 behandlingen,
hvilket der kan argumenteres for, skaber en god dialog. Informanten beskriver ligeledes oplevelsen
af at fa sundhedspersonalets fulde opmerksomhed, under konsultation (Bilag 7, s. 8).
Epilepsipatienten beskriver, at hvis spergeskemabesvarelserne viser normale tilstande, foregér
kontakten mellem sundhedspersonale og informant gennem disse (Bilag 4, s. 7). Derudover har
informanten altid muligheden for selv at kontakte hospitalet, hvis det vurderes relevant. Informanten
beskriver dog felgende, om nér der er kontakt med sundhedsvasenet “Jeg synes, det er vigtigt de
(sundhedspersonalet red.) lytter til ogsa hvordan man har det, fordi nar der alligevel gar sa lang tid,
for de horer fra en.” (Bilag 4, s. 5). Epilepsipatienten beskriver dermed, at idet der gar lang tid
mellem, at der er en reel dialog, er det endnu vigtigere, at sundhedspersonalet lytter til informanten,
idet der kan veaere sket mange ting 1 mellemtiden. Ligeledes beskriver informanten “det er en meget
neerverende kontakt man har.” (Bilag 4, s. 15). Der gives dermed udtryk for, at nar patienten har en
dialog med sundhedspersonalet, er det en naervarende og positiv dialog. Diabetespatienten beskriver
dialogen med sundhedspersonalet saledes “hvis ikke der er et eller andet, jamen sa gar man ud og
siger "goddag, hvad vejer du" "jeg vejer det der" og som vi plejer og "farvel vi ses om et ar".” (Bilag
6, s. 8). Dialogen beskrives dermed som verende minimal, og informanten giver udtryk for, at
konsultationerne pa hospitalet opfattes som proforma. Dog beskriver diabetespatienten at, hvis der er

noget, som informanten gerne vil tale om, er sundhedspersonalet god til at itales@tte det. Derudover
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giver informanten ligeledes udtryk for at fi sundhedspersonalets fulde opmerksomhed, nar
informanten taler om sygdommen og giver folgende begrundelse “Det er de jo (nodt til at lytte red.),
for det er jo mig der forteeller, hvad det er, der er problemet.” (Bilag 6, s. 22). KOL-patienten
beskriver derimod en mindre god dialog med sundhedspersonalet. Informanten giver blandt andet
udtryk for, at sundhedspersonalet ikke hjelper med at tale om sygdommen, og at de ligeledes ikke
sperger nok ind til informanten (Bilag 3, s. 8). Desuden giver informanten udtryk for, at der er en
forskel pa, om det er leger eller sygeplejersker, informanten taler med (Bilag 3, s. 9). KOL-patienten
beskriver en bedre dialog med sygeplejerskerne end med legerne, hvilket ogsé blev identificeret i

afsnittet om laeger vs. sygeplejersker (Bilag 3, s. 9). I forleengelse heraf beskriver informanten:

“(...) ogsa fordi tit sa lever man ligesom bare i det og sa ndr ja jeg tager min medicin
og sd er det det. Selvom man har det skidt eller hoster meget, ndr ja det er bare KOL. Men maske

man kunne gore noget ved det, hvis man forst folte, at man blev hort lidt mere, nar man ringede.”
(Bilag 3, s. 5).

KOL-patienten beskriver, at hvis der er nogle problemer med sygdommen, teenkes det, at det nok bare
er sygdommen og giver udtryk for, at hvis der er en storre folelse af at blive hert, vil informanten
ringe ind og give udtryk for problemerne 1 hgjere grad. Dermed kan der argumenteres for, at en
uhensigtsmassig dialog kan resultere 1, at patienter ikke ringer ind, nér de har problemer. KOL-

patienten giver et eksempel pa dette 1 folgende citat:

“Jeg bliver da spurgt om, hvad mit problem er, om jeg hoster eller hvad jeg gor ikke.
Sd ud fra det, sd er det som regel bare, sd lytter de pa en og sa siger de at de ikke rigtig kan hore
nogen forskel eller noget som helst og om jeg sorger for at fd taget min medicin ordentligt og sadan
noget.” (Bilag 3, s. 8).

Med udgangspunkt i1 ovenstdende citat giver informanten udtryk for ikke at blive hert. Derudover
tilkendegiver informanten at opleve et passivt sundhedspersonale, nir informanten udtrykker
bekymring omkring sit helbred. Dermed far KOL-patienten sundhedspersonalets fulde
opmarksomhed, og de lytter til informanten, men de hjelper ikke informanten med at tale om det,

der er sveert, og informanten foler sig derfor ikke hort og forstdet af sundhedspersonalet.

Nyrepatienten oplever, at sundhedspersonalet tager informantens folelser og holdninger i betragtning,

og at der er en oplevelse af en tillidsfuld relation mellem informanten og sundhedspersonalet (Bilag
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5, s. 6). Informanten beskriver ogsa at have et godt samarbejde med sundhedspersonalet om

behandlingen. Derudover beskriver informanten folgende om relationen til sundhedspersonalet:

“Hvis jeg kommer med en eller anden ting og siger "det her, det synes jeg at vi skal
prove” og de ved pd forhand, at det duer pad ingen mdde eller at det er skadeligt for eksempel, sa skal
de selvfolgelig ga ind og sige at den gar ikke, men man er bedre til at inddrage. Sd jeg tror, at det er
det teetteste, man kommer pa et fornuftigt forhold (...) " (Bilag 5, s. 4).

Nyrepatienten oplever dermed, at sundhedspersonalet har den afgerende beslutningskompetence i
forhold til vesentlige behandlingsvalg. Derudover udtrykker informanten en oplevelse af stor
inddragelse og en god relation. Gigtpatienten giver ligeledes udtryk for, at der er en tillidsfuld relation
mellem informanten og sundhedsveasenet (Bilag 7, s. 8). Derudover udtaler informanten at have et
godt samarbejde til sundhedspersonalet og fortaller, at sundhedspersonalet hjelper informanten sa
godt, som de kan (Bilag 7, s. 8). Epilepsipatienten beskriver ligeledes en god og inddragende relation.
Informanten beskriver en typisk konsultation, hvor der ikke er nogle problematikker, som kort, og
informanten bliver hurtigt sendt hjem igen (Bilag 4, s. 2). Epilepsipatienten beskriver om

sundhedspersonalet at:

”(...)de baserer egentlig deres, ens behandlingsforlob meget pd, hvordan man selv har
det. De kigger ogsa pa patienten, nu kigger de ikke lcengere kun pa medicintallene, nu kigger de ogsa
pa selve personen eller patienten. (...) De har inddraget mig meget mere i det i selve
behandlingsforlobet, sa der oplever jeg virkelig, at der er meget patientinddragelse.” (Bilag 4, s. 5).

Informanten beskriver, at sundhedspersonalet er gode til at inddrage informanten 1 sit
behandlingsforleb. Derudover beskriver epilepsipatienten, at sundhedspersonalet ser informanten
som et individ og tager folelser og holdninger med 1 behandlingen og ikke kun baserer behandlingen
pa medicintallene. Der kan argumenteres for, at dette indikerer en hej grad af inddragelse samt en

relation, hvor informanten foler sig set og hert. Informanten fortaller videre:

“Jeg vil egentlig gerne have noget at sige og forteelle hvordan jeg selv synes, jeg har
det. Jeg synes, det der med der er en, som bare kigger pd nogle tal og siger sa baserer vi det pd det.
Jeg synes ikke det er hele historien.” (Bilag 4, s. 8).

Med udgangspunkt 1 ovenstdende citat beskriver epilepsiaptienten, at det er vigtigt selv at have
mulighed for at fortelle om egne oplevelser og erfaringer med sygdommen, idet informanten mener,

at det ikke er tilstraekkeligt at basere behandlingen udelukkende pa medicintal. Informanten fortaller
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ligeledes, at sundhedspersonalet reelt ogsd inddrager patientens egne oplevelser og erfaringer (Bilag
4, s. 2). Der legges op til en relationsform, hvor informanten selv bidrager til behandlingen, og at
disse bidrag bliver taget serigst og inddraget i1 behandlingen. Epilepsipatienten er medicinsk
velreguleret, hvorfor informanten ikke oplever at have et behov for en tat relation til
sundhedspersonalet. Der er dermed ikke det samme behov for en relation, nir informanten ikke har
de store gener med sygdommen (Bilag 4, s. 7). Dog beskriver epilepsipatienten, at der i serlige
tilfeelde sdsom graviditet er ekstra indsatser, der skal sikre en tryghed 1 forlebet (Bilag 4, s. 14). Det
beskrives, at inddragelsen kan gges, alt efter hvilken situation informanten star 1. I dette tilfeelde har
informanten haft en sterre kontakt og har felt sig mere inddraget i forlebet under graviditet end under
normale omstendigheder. Dette opleves som positivt og trygt for informanten, fordi det er en ny
situation 1 informantens kroniske sygdomsforleb. Informanten har dermed heller ingen tidligere
erfaringer, som informanten kan anvende i denne situation. Epilepsipatienten beskriver dog ogsa en

episode 1 forbindelse med fratagelse af sit kerekort, hvor der var uhensigtsmeessig dialog:

“De kontaktede mig ikke rigtigt i alt det her. Jeg gik bare rundt i et halvt ar og synes at
alting var treels. Sa kom jeg sd tilbage og (...) var til kontrol. Der sagde de sd igen, at jeg ikke kunne
fa karekortet tilbage(...) sd syntes de, at de sa noget andet end det jeg folte, eller sadan jeg havde
det.” (Bilag 4, s. 3).

Informanten beskriver denne episode som en tid, hvor der har varet en stor usikkerhed om forlabet,
da informanten ikke har folt sig hert eller forstaet. Diabetespatienten beskriver, at der en tillidsfuld
relation, men at det mest relevante for informanten er det behandlingsmassige aspekt. Til spergsmalet
om informanten har et godt samarbejde med sundhedspersonalet, svarer informanten: “Ja, der har
aldrig veeret noget altsa.” (Bilag 6, s. 23). Informanten beskriver ligeledes her en tilfredshed med
relationen. Med udgangspunkt 1 det samlede transskriptionsmateriale kan argumenteres for, at
diabetespatienten giver udtryk for ikke at have behov for en videre relationen til personalet.
Informanten beskriver videre “Men det er altid sddan, at man kan fa fat i dem, hvis der er noget.”
(Bilag 6, s. 22). Informanten beskriver, at der er en tryghed ved, at hvis der er noget, har informanten
sundhedspersonalet 1 baghanden (Bilag 6, s. 22). Diabetespatienten forteller: “(...) jeg har ogsd
kommet hjem og teenkt, hvorfor fandt du dig i det, hvorfor fandt du dig i bare at blive negligeret, men
noget som jeg synes er et stort problem ikke.” (Bilag 3, s. 11). Informanten beskriver en relation,
hvori personen ikke foler at blive hert og forstaet. Det pavirker relationen, idet informanten ikke har
tiltro til, at personens egne holdninger og felelser bliver respekteret og inddraget. Dog beskriver

informanten, at denne behandling er meget personathangig:
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“Det er jo igen om det med, at nogen er jo sode og omsorgsfulde og giver sig tid til at
hore og der er andre, det er hurtigt videre og man kan se pd dem, de har darligt tid til at hore hvad
man siger, der skal man bare ud sa de kan fa neeste patient ind, ikke?” (Bilag 3, s. 9).

Dermed udtaler diabetespatienten, at visse personer 1 sundhedspersonalet giver informanten mulighed
for at fortelle, og personalet lytter pd informanten for at kunne inddrage patienten i behandlingen.
Andre personer 1 sundhedspersonalet giver udtryk for, at de ikke har tid til at inddrage informanten.

Informanten udtaler ligeledes folgende:

“(...) jeg vil sige, at man bliver taget mere alvorligt nu. (...) Hvor i starten der var det
ligesom om, “na du har KOL, nu fdar du noget medicin, hjem med dig”. Men det er ligesom om, at de
gar lidt mere op i, at man ogsd far den rigtige medicin og ja, og snakker med dem om hvad man selv
kan gore og sa videre, ikke? Det var der ikke sa meget af i starten.” (Bilag 3, s. 4).

Diabetespatienten beskriver, at til trods for ovenstdende beskrivelse af relationen er denne blevet
betydeligt bedre gennem tiden. Informanten beskriver at blive taget mere alvorligt nu end 1 starten af
informantens sygdomsforlgb, samt at der tages mere hensyn til dialog med informanten. Derudover
beskriver informanten en oplevelse af at have en tettere kontakt med sundhedspersonalet nu end

tidligere.

Alle informanter beskriver en dialog, hvor de far fuld opmarksomhed, nir de taler med
sundhedspersonalet, samtidig med at de oplever at sundhedspersonalet lytter aktivt til dem, nér de er
til konsultation. Der kan argumenteres for, at informanterne dermed oplever at have en relationsform,
der peger mod Vibeke Zoffmanns jeg-du-sorteret gensidighed, idet deres emotionelle aspekter blandt
andet inddrages 1 behandlingen (Zoffmann, 2005). Derudover sker der inddragelse, gennem at
informanterne har en oplevelse af, at deres holdninger bliver taget i betragtning. Dette peger ligeledes
imod en jeg-du-sorteret gensidighedsrelation (ibid.). Det kan ses gennem, at de foeler sig inddragede,
hert, set og forstiet. Dette peger pa, at informanterne er blevet stottet af sundhedspersonalet til at
kunne deltage i eget behandlingsforlab. Dog beskriver epilepsipatienten og diabetespatienten ikke
samme behov for jeg-du-sorteret gensidighedsrelationen, nar deres sygdomsforlebet forleber
planmaessigt. Dette tyder p4, at idet informanterne er velregulerede, er der ikke det samme behov for
jeg-du-sorteret gensidighed. KOL-patienten derimod beskriver en relation, der er praeget af en fjern
kontakt, hvori informanten har felt sig negligeret 1 konsultationerne (Bilag 3, s. 8; Zoffmann, 2005).
Dog beskriver diabetespatienten ligeledes en meget formel dialog, hvor sundhedspersonalet ofte er

opmarksomme pa informantens talverdier og ferst herefter sperger ind til informanten (Bilag 6, s.
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8). Det samme scenarie oplever epilepsipatienten (Bilag 4, s. 2). KOL-patienten beskriver ligeledes,
at det opleves, at sundhedspersonalet ikke sperger nok ind og treffer beslutninger uden
informanternes betragtninger (Bilag 3, s. 8). Dette peger derimod mere pa en jeg-du-distanceret
professionel dominans, idet informanterne beskriver en mere overfladisk relation, hvor der ikke er
plads til eksempel emotionelle aspekter (Zoftfmann, 2005). Informanten beskriver ogsa, at dette kan
skyldes skiftende lager, idet der ikke er opbygget en relation til disse. Dog uddyber informanten, at
dette er blevet bedre de seneste ar, hvorfor der kan argumenteres for, at relationen bliver skubbet
leengere vek fra jeg-du-distanceret professionel dominans til jeg-du-sorteret gensidighed, hvor

informanten bliver inddraget, hort og forstaet 1 hgjere grad (ibid.).

Diabetes- og epilepsipatienten beskriver, at der ikke er behov for sé stort et fysisk fremmede, idet de
foretager hjemmemonitoreringer. Der kan dermed argumenteres for, at informanterne oplever en hgj
grad af empowerment (Andersen & Timm, 2010, s. 216-219; Pekonen et al., 2019, s. 2). KOL-
patienten beskriver derimod en lavere grad af empowerment, idet informanten ikke foler sig
bemyndiget og dermed ude af stand til at deltage 1 beslutninger om sygdommen. KOL-patienten foler
sig dog empowered 1 form af sine hjemmemalinger, men 1 forhold til dialog med legerne foler
informanten sig ikke empowered. Dermed kan der argumenteres for, at de informanter, der beskriver
en positiv dialog og relation med sundhedspersonalet, ligeledes er de informanter, der har den hgjeste
folelse af empowerment, mens de informanter, der beskriver negativ dialog og relation, vil fole lavere

empowerment (Andersen & Timm, 2010, s. 215-219; Pekonen et al., 2019, s. 2).

12.2.5. Patientens oplevelse af lzegen og sygeplejersken i et behandlingsforleb

Der bliver i interviewene beskrevet en forskel 1, hvordan leeger og sygeplejersker skaber relationer og
inddrager patienterne. Der beskrives derudover en opfattelse af, at laegerne fokuserer mere pa det
faktuelle 1 forbindelse med den direkte behandling, og at det er sygeplejersken, der skaber en relation
og inddrager patienterne. KOL-patienten giver udtryk for at opleve en generel bedre kontakt til
sygeplejerskerne end laegerne: “Altsd jeg synes de lytter mere aktivt og at de sporger mere ind. Jeg
har faktisk haft nogle perioder, hvor jeg habede, at jeg bare kunne najes med sygeplejersker, fordi
jeg synes jeg fik mere ud af det.”” (Bilag 3, s. 5). Informanten beskriver, at 1 visse tilfelde vil det vaere
bedre at have en konsultation med sygeplejersken, idet der opnés en bedre oplevelse og storre udbytte
af behandlingen. Informanten beskriver i den forbindelse, at sygeplejerskerne er gode til at foresla

andre muligheder 1 relation til behandlingen, hvorimod informanten oplever, at legerne har en
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holdning om, at de ved bedre, og deres beslutninger ikke er til diskussion (Bilag 3, s. 3). KOL-
patienten beskriver ligeledes, at der er en mere tryghedsskabende stemning, nar informanten har en
dialog med sygeplejerskerne end med legerne. Dette skyldes blandt andet, at sygeplejerskerne er
mere lyttende og “tager sig tid til at sporge ordentligt ind” (Bilag 3, s. 12). KOL-patienten giver
ogsé udtryk for, at forholdet til leegerne er mere distanceret end til sygeplejerskerne (Bilag 3, s. 12).
Diabetespatienten beskriver ligeledes, at informanten far mere ud af medet med sygeplejerskerne og
siger folgende om en telefonisk hotline til diabetespatienter, der serviceres af specialuddannede
sygeplejersker: “Ja altsa, de (sygeplejerskerne red.) er sadan set mere dygtige end leegerne.” (Bilag
6, s. 8). I forlengelse af emnet om hotlinen uddyber informanten: “(...) ogsd vurderer de
(sygeplejerskerne red.), “er det noget”. Almindelige leeger de ved ikke en skid pa godt dansk om det
der.” (Bilag 6, s. 8). Diabetespatienten beskriver en oplevelse af, at sygeplejerskerne har en storre
viden om sygdommen end laegerne. Epilepsipatienten beskriver ligeledes forskellene mellem

sygeplejerske og lege saledes:

“(...) man snakker primcert med sygeplejersken, men det er lecegen, der har overblikket i
forhold til alt det her med medicin og tager ogsa de afgorende beslutninger om, hvad jeg md og hvad
jeg ikke ma (...) Sygeplejersken er den som egentlig, “hvordan har det det (fjernet passage).” (Bilag
4,s.4).

Informanten beskriver, at det er leegen, der traeffer de medicinske beslutninger og sygeplejersken, som
har en dialog med patienten om oplevelser og felelser. Dermed vil patienten fé skabt en anden relation
til sygeplejersken end til legen. Informanten forteller ligeledes: “(...)man har ikke sa meget dialog
med legen, det er mere sygeplejersken, der er i dialog med leegen, hvor patienten har dialog med
sygeplejersken.” (Bilag 4, s. 14). Idet informanten ikke oplever at have en staerk relation til laegen, vil
mulighederne for inddragelse 1 behandlingen blive svaekket. Nyrepatienten beskriver ligeledes denne

forskel mellem sygeplejerske og lege:

“Og det er ogsd en frygtelig generalisering, men det har bare mange gange veeret
sddan, at leegerne har veeret ligesom, de har veeret gode til det faktuelle, til sagen som sd men de har
ikke altid veeret skrappe til mennesker. Og der synes jeg at sygeplejerskerne har haft en mere human
tilgang til det, hvor de mdske mange gange bagefter en stuegang har sagt "det han eller hun sagde
det var egentlig bare det og forstod du det" eller et eller andet og der er legerne altsd ogsa blevet
meget bedre til (...)” (Bilag 5, s. 9).

Nyrepatienten beskriver ogsd en svaekket relation til leegen, dog er laegerne blevet mere

opmarksomme pa at bruge ressourcer pa relationen og pa at forklare patienten, hvad der skal ske.
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Informanten beskriver derimod sygeplejerskerne som vearende en profession, der altid har veret
inkluderende og eksempelvis har ageret som oversatter, nar laegen har giet stuegang og
kommunikeret 1 fagsprog, som patienter i almindelighed ikke forstir.

Der kan pa baggrund af ovenstdende argumenteres for, at informanterne oplever at have en bedre
dialog med sygeplejerskerne end med leegerne. Dette kan betyde, at informanterne oplever at have en
jeg-du-sorteret gensidighedsrelation med sygeplejerskerne, idet de blandt andet sperger ind til
informanternes emotionelle oplevelser med sygdommen. Sygeplejersken sperger ind til patienten og
far dermed patienternes perspektiv ind 1 relationen, og sygeplejersken inddrager dermed patientens
egen viden om deres sygdom 1 forlgbet. Informanterne beskriver, at de er mere trygge ved
sygeplejerskerne, hvilket ligeledes er et aspekt i jeg-du-sorteret gensidighed (Zoffmann, 2005).
Derimod beskrives det, at informanterne oplever, at legerne er dygtige til det faktuelle, men ikke sa
gode til det menneskelige aspekt af behandlingen. Dette peger pé, at informanterne oplever at have
en jeg-du-distanceret professionel dominansrelation til legerne, da laegerne fokuserer meget pa det
biomedicinske aspekt af behandlingen. Informanterne beskriver, at de oplever, at visse laeger tager
styringen selv og dermed selv treffer beslutninger, idet nogle informanter beskriver, at de oplever, at
leegen synes, at de selv ved bedst (ibid.). Det kan derudover ses, idet nogle informanter giver udtryk

for, at de foler, at de har en passiv rolle i1 deres behandlingsforleb.

P4 baggrund af dette kan der argumenteres for, at patienterne vil opleve en storre folelse af individuel
empowerment, nar de har en kontakt med sygeplejersker end med laeger (Andersen & Timm, 2010 s.
215; Pekonen et al., 2019, s. 2). De vil have en storre folelse af kontrol over eget liv eksempelvis
gennem at vaere tryg nok ved sundhedspersonalet til at forteelle om emotionelle aspekter af deres
sygdom. Sygeplejerskerne skaber en dialog, hvor patienterne foler sig hert, hvilket kan ses ved, at
nogle patienter hellere vil ind til sygeplejerskerne. Der kan argumenteres for, at informanterne
oplever en storre folelse af kontrol og mestring, nir de taler med sygeplejerskerne, hvilket bidrager
til en storre folelse af empowerment (Andersen & Timm, 2010 s. 215-219; Pekonen et al., 2019, s.
2). Derimod vil leegerne pa baggrund af ovenstdende vare tilbgjelige til at traeffe beslutninger uden
om patienterne og dermed ikke inddrage disse i beslutningerne. Dette vil svaekke patienternes folelse
af empowerment, idet de bliver pacificerende i deres behandlingsforleb.

Det kan derudover pa baggrund af ovenstaende antages, at sygeplejerskerne i hgjere grad inddrager

civilsamfundet, da de inddrager patienterne 1 et storre omfang end legerne. Legerne er ifolge
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patienterne mindre tilbgjelige til at inddrage patienter og dermed ogsd darligere til at inddrage

civilsamfundet ifelge Bell og Hindmoor (Bell & Hindmoor, 2009, s. 97-113)

12.2.6. Patientens opbygning af sundhedskompetencer

For at skabe en hgjere grad af patientinddragelse kan patienter modtage bade fysiske og psykiske
handteringsredskaber til héndtere deres respektive sygdom. I forbindelse med uddannelse i
patienternes sygdom beskriver diabetespatienten, at informanten har modtaget uddannelse: “Og vi er
jo pd kursus fandme i en hel uge ogsa” (Bilag 6, s. 11). I videre forlengelse beskriver informanten
folgende: “Det forste man far, det holder de jeevnligt. Og en slags foredrag, hvor det er en overlcege
ude i ambulatoriet eller ude pa sygehuset, som holder foredrag ... der tager man da ud til dem.”
(Bilag 6, s. 12). Informanten beskriver, at fagfolk sdsom laeger og professorer atholder foredrag om
sygdommen, hvilket informanten ogsé deltager i. Derudover giver informanten udtryk for, at det er
en naturlighed at tage til disse foredrag idet informanten giver udtryk for, at “man skal ogsa selv veere
interesseret.” (Bilag 6, s. 13). Derudover beskriver informanten felgende: “Sd korer de en gang
imellem, da de havde de her nye blodsukkerapparater de kom med, jamen der holde de sddan en dags
kursus ikke.” (Bilag 6, s. 13). Diabetespatienten modtager dermed udover den regulere behandling
uddannelse 1 sygdommen gennem kurser samt undervisning i, hvordan de nye apparater til

monitorering af sygdommen skal benyttes.

Ligeledes beskriver diabetespatienten, hvordan den primaere behandling af sygdommen foregar
gennem hjemmemadlinger, hvor informanten maler sine vardier, hvorefter en maskine udregner
blodsukkerniveauet, hvilket informanten baserer og justerer sin dosering af insulin pa baggrund af.
Dermed har informanten gennem uddannelse i sygdommen opnéet en stor viden om sin sygdom,
hvilket gor informanten 1 stand til selv at foretage hjemmemalinger og vurdere pd baggrund af disse
samt justere sin medicin. KOL-patienten beskriver at vaere en del af den telemedicinske lgsning til
KOL-patienter, TeleCare Nord. Om introduktionen til TeleCare Nord beskriver KOL-patienten
folgende: “(...) inden at jeg blev tilsluttet det, sa kom der faktisk en sygeplejerske der hjem, som sad
og forklarede mig rigtig meget, bade det at bruge de ting der er med. Men faktisk ogsa om sygdommen
generelt.” (Bilag 3, s. 6). Informanten beskriver, at udover en slags uddannelse 1 benyttelse af disse
nye apparater har informanten ligeledes faet en generel uddybning i, hvad sygdommen gér ud pa.
Dermed har med de fysiske redskaber fulgt en yderligere forstéelse for og uddannelse 1 egen sygdom

med. I videre forleengelse heraf udtaler informanten “Og det havde jeg faktisk ikke provet for.” (Bilag
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3, s. 6). Dette beskriver ligeledes, at KOL-patienten oplevede at fa en sterre viden om sygdommen
gennem disse redskaber. Informanten beskriver ligeledes, at TeleCare Nord har hjulpet med

handteringen af sygdommen og i videre forlengelse heraf:

“(...) TeleCare Nord sygeplejerskerne, der har sadan forklaret mig, det har jeg faktisk
ikke vidst i mange dr (...) at jeg skulle anskaffe mig en pep flojte, som jeg helst skulle puste i 10 gange
om dagen. Det vidst jeg hellere ikke, det er faktisk noget som er kommet gennem TeleCare Nord, hvor
at de sd fortalte mig at jeg skulle fd ud og sige til min egen leege, at han skulle give mig en pep flojte.”
(Bilag 3, s. 6).

KOL-patienten beskriver at have modtaget andre fysiske redskaber 1 form af en pepflgjte, sdledes
nogle problematikker bliver mindre i hverdagen. Derudover har TeleCare Nord-sygeplejerskerne
hjulpet informanten, idet de har kendskab til disse redskaber, som informanten er blevet fortalt, at
denne skal gd til sin praktiserende lege med. Der legges ligeledes stort tryk pa det faktum, at
informanten har fiet mange nye ting at vide gennem TeleCare Nord. KOL-patienten udtaler flere
gange, at TeleCare Nord har introduceret til flere redskaber, som har varet ukendte for. Dermed har
TeleCare Nord medvirket til en storre viden for informantens om sygdom og héndteringen heraf.
KOL-patienten benytter ligeledes Facebookgrupper til at fa viden om sygdommen, hvilket
informanten giver udtryk for, er positivt, idet der stir mange gode og brugbare ting péd disse sider
(Bilag 3, s. 6). Epilepsipatienten er ligeledes en del af et hjemmemonitoreringsforleb, hvori
informanten besvarer nogle sporgeskemaer, som gar ind til hospitalet, hvor nogle specialuddannede
sygeplejersker vurderer disse og treffer beslutninger om patientens behandling pé baggrund heraf.
Informanten giver udtryk for, at denne made at blive behandlet pa er positiv, idet behandlingen bliver
mere fleksibel (Bilag 4, s. 16). Epilepsipatienten beskriver ligeledes at, hvis der er specielle
situationer, der kan udfordre sygdommen, eksempelvis graviditet, har sundhedspersonalet en helt klar
plan for, hvordan dette skal hindteres. Dette beskriver informanten som verende betryggende for

informanten, at denne ved, at der er styr pa situationen.

“Ja altsa der er jo en helt specifik procedure, man faktisk skal folge, og den fik jeg sd
introduceret. Den fik jeg sa faktisk introduceret, for jeg ogsa blev gravid, (...) Det fik jeg allerede
introduceret for, sa man bliver klcedt godt pd. Der er et meget oget fokus pa det.” (Bilag 4, s. 14).

Epilepsipatienten beskriver at vaere blevet godt kladt pa til at vaere gravid med epilepsi, og at
informanten 1 den sammenhang har fiet en stor mangde viden om, hvordan informanten skal

forholde sig, allerede inden informanten er blevet gravid. Derudover beskriver informanten ikke at
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have varet en del af noget uddannelsesforleb 1 forbindelse med sygdommen, og udtaler samtidig
folgende om disse uddannelsesforleb i sygdomme: “Nej det kender jeg ikke noget til. Det er jeg helt
overrasket over.” (Bilag 4, s. 13). Informanten udviser dermed overraskelse over, at der overhovedet
findes disse uddannelsesforlgb. Informanten forteller videre: “De forteeller maske sadan, nu skal jeg
skal huske det og jeg skal huske det, men det er ogsa det.” (Bilag 4, s. 12). Dermed siger informanten,
at sundhedspersonalet beskriver, hvilke ting informanten skal huske 1 forbindelse med sin sygdom,
men ikke en decideret uddannelse 1 selv at varetage problematikker 1 forbindelse med sygdom.
Nyrepatienten beskriver, ikke at have varet en del af et uddannelsesforleb med sin sygdom.
Informanten uddyber: “Jeg synes at jeg selv er rimelig selvhjulpen, fordi jeg har en treels lang
erfaring. Men de gor bestemt alt, hvad de kan.” (Bilag 5, s. 7). Informanten giver hermed udtryk for,
at de redskaber vedkommende har, er nogle, som informanten selv har opbygget gennem sine
personlige livserfaringer med sygdommen. Dog n@vner informanten, at sundhedspersonalet forseger
at hjeelpe informanten sé godt, som det kan. Gigtpatienten naevner, at sundhedspersonalet har hjulpet
med at fa kontakt til en visitator, der kommer ud og giver informanten nogle fysiske redskaber sisom
en badestol, siledes informanten er mere selvhjulpen i1 hverdagen. Uddannelse i sygdommen og

handtering heraf har informanten ikke modtaget (Bilag 7, s. 5).

Der kan argumenteres for, at informanterne, der modtager uddannelse i deres egen sygdom, alt andet
lige, vil have et hgjere vidensniveau om deres sygdom end informanterne, der ikke har modtaget
uddannelse 1 sygdommen. Dette hgjere vidensniveau giver patienter et storre grundlag til at traeffe
beslutninger om deres sygdom. Nar patienterne har et storre vidensgrundlag, har de dermed ogsa
storre mulighed for at gd ind i dreftelser om beslutninger om deres sygdom og behandling. En
essentiel del af Zoffmanns jeg-du-sorteret gensidighed er dialogen mellem sundhedspersonale og
patient, samt at patienten skal tages med 1 beslutningerne om deres sygdom (Zoffmann, 2005).
Gennem uddannelse 1 deres sygdom vil patienter vaere mere kvalificerede til at deltage 1 beslutninger.
Patienterne vil dermed ogsd vare mere klaedt pa til at indgd i relationsformen jeg-du-sorteret
gensidighed, hvilket er den relationsform, der argumenteres for, er den mest hensigtsmaessige for den
bedste behandling (Zoffmann, 2005).

Ligeledes beskriver nogle informanter, at de har modtaget introduktion i at benytte apparater til
hjemmemonitorering. Dette bidrager ligeledes til et hegjere vidensniveau for patienten. Derudover
skaber introduktionen bedre betingelser for, at patienterne foretager de mest korrekte

hjemmema@linger, idet patienterne har en storre forstielse for, hvordan de skal foretage méalingerne,

78



samt hvordan disse ber falde ud. Dermed har patienterne storre mulighed for at drefte mélingerne
med sundhedspersonalet, hvis dette vurderes nedvendigt. Dermed skaber patienternes modtagne
viden et bedre fundament for dialog og inddragelse, hvilket skaber de bedste betingelser for jeg-du-
sorteret gensidighedsrelationen (Zoffmann, 2005).

Ligesom disse monitoreringsapparater beskriver nogle informanter, at de har modtaget nogle fysiske
redskaber. Derudover beskriver nogle informanter vigtigheden af selv at vare interesseret 1 at skaffe
viden, hvilket dermed betyder, at visse patienter kan “uddanne sig selv”’. Dette kan blandt andet ske
gennem deltagelse 1 foredrag eller blot lang erfaring med sygdommen. Der kan derfor argumenteres
for, at nar patienter modtager uddannelse og redskaber til handtering i egen sygdom, skaber det bedre
betingelser for opnéelsen af jeg-du-sorteret gensidighed, idet patienterne bliver mere kvalificerede til
dialog, samarbejde og handtering. Der kan ligeledes argumenteres for, at mangel pa uddannelse kan
skabe en barriere for jeg-du-sorteret gensidighedsrelationen, da patienterne ikke har de rette
kompetencer til at indga i denne relationsform (Zoffmann, 2005). Derimod kan det argumenteres for,
at mangel pa uddannelse kan i nogle tilfeelde lede til en begraenset viden om sygdommen og
handteringen heraf, da det skaber en mere ulige viden. Dermed bliver dialogen og relationen ligeledes
mere skav, idet sundhedspersonalet har en vasentligt storre viden om sygdommen end patienten. Der
kan argumenteres for, at patienters viden om sygdommen dermed ikke er stor nok til at kunne deltage
1 beslutningerne om behandlingen. Dette skaber dermed et jeg-du-distanceret professionel
dominansrelationen, hvori sundhedspersonalet traeffer beslutninger, og patienterne folger med uden

at stille for mange spergsmal hertil, hvilket skaber en passiv patientrolle (ibid.).

Uddannelsen af patienter i egen sygdom kan ligeledes hjelpe patienternes folelse af empowerment,
da patienterne opnar en sterre viden om sygdommen, hvilket i hgjere grad geor dem i stand til at deltage
1 beslutningerne om behandling (Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2). P4 den made
vil patienterne sandsynligvis opleve en storre tillid til deres evne til at deltage i disse beslutninger.
Derudover beskrives af diabetes- og nyrepatienten, at personlig interesse 1 uddannelse om sygdom er
et vigtigt aspekt. Der kan argumenteres for, at hvis patienterne oplever, at de har truffet beslutningen
om at uddanne sig 1 egen sygdom eller uddanner sig privat, vil denne opleve en storre folelse af
empowerment (Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2). Dette vil ske, idet patienterne
blandt andet bliver motiveret af selv at tage initiativet, og dermed ger patienterne sig mindre

athangige af sundhedspersonalet. Hjemmemonitorering bidrager ligeledes til en hgjere grad af

79



empowerment, idet patienterne bliver 1 stand til at foretage vurdering og dermed deltage i
behandlingsrelaterede beslutninger. Patienterne bliver mindre begraenset af deres sygdom, da deres
viden om sygdommen og hindtering heraf bliver storre. Dermed bliver patienterne mindre afthengige
og far en sterre kontrol, nar de selv monitorerer sig og kan felge med i resultaterne. Der kan
argumenteres for, at uddannelse 1 sygdom og redskaber til handtering heraf giver patienterne en storre
folelse af kontrol over sygdommen, hvilket bidrager til en hgjere grad af empowerment (Andersen &

Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2).

Med udgangspunkt i de informanter, som modtager uddannelse, kan der argumenteres for at dette kan
karakteriseres som styring gennem overtalelse ifolge Bell og Hindmoores fem modes of governance.
Patientuddannelse bliver brugt til at pavirke informanter til at have en bestemt adferd ved indirekte
at styre dem. I styring gennem overtalelse bliver andre organisationer typisk inddraget for at pavirke
borgerne, hvilket ogsé kan ses gennem informanternes udtaler. Disse organisationer er blandt andet
TeleCare Nord og organisationen bag epilepsipatientens spergeskemaer. Inden for patientuddannelse
kan uddannelserne ses som en form for kampagne, der videreferer den gode viden til borgerne for at

fa dem til at endre adferd (Bell & Hindmoor, 2009, s. 97-113).

12.2.7. Patienterne som minilzeger

Et aspekt 1 inddragelse af patienter 1 deres egen behandling er, at patienterne far mere autonomi og
dermed selv kan lese opgaver 1 forbindelse med deres sygdom og behandling. Denne egede
opgavemangde for patienterne kraver, at patienterne har de fornadne kompetencer til at udfore disse.
Alle informanter giver udtryk for, at de mener, at de er kvalificerede til at deltage 1 beslutninger om
egen sygdom. Et andet aspekt 1 denne ogede opgavevaretagelse for patienterne er en folelse af, at de
har kontrol over deres sygdom og selv kan handtere den. KOL-patienten giver udtryk for ikke at have

kontrol med egen sygdom og udtaler folgende:

“(...) fordi jeg i ajeblikket er i tvivl om, jeg far den rette meengde medicin ikke? Fordi
at jeg synes ikke, at den fungerer sa godt. (...) Og jeg kan ikke se, hvordan jeg skulle kunne cendre pa
at gore det. Sd pd den mdde synes jeg ikke, at jeg har kontrol over det.” (Bilag 3, s. 7).

Informanten giver dermed udtryk for manglende kontrol, idet medicinen ikke fungerer optimalt. Dog
giver informanten udtryk for at kunne handtere sin sygdom og ved, hvad der skal til for at skabe de

bedste betingelser for tilvaerelsen med sin sygdom (Bilag 3, s. 7). Nyrepatienten beskriver ligeledes
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dette gennem folgende citat: “Ja jeg kan godt hdndtere den, men jeg har ingen kontrol over den.”
(Bilag 5, s. 8). Hermed beskrives det, at informanten ved, hvad der skal til for at hdndtere sin hverdag
med sygdommen, men samtidig har en forstdelse af ikke at kunne kontrollere sygdommen.
Diabetespatienten udtrykker derudover folgende om kontrollen over sin sygdom: “Ja, kontrol det har
man, men som sagt, der er det ind imellem (...) sa virker det bare ikke.” (Bilag 6, s. 13). Der gives
dermed ligeledes udtryk for, at der er en oplevelse af kontrol med sygdommen, men at denne ikke er
fuldsteendig, idet medicinen nogle gange ikke virker. Gigtpatienten beskriver ikke at vaere utryg ved
noget 1 forbindelse med behandlingen og dermed at have kontrol over sygdommen samtidig med at

kunne héndtere den. Der kan argumenteres for, at dette er grundet en blind tiltro til leegernes evner.

Folelsen af at have kontrol med sygdommen kan have bestemmelse for, hvordan informanterne
handterer det, hvis der er nogle udsving 1 deres sygdom. KOL-patienten beskriver, at hvis der er
problemer med sygdommen, handteres det ved at ringe til sygeplejerskerne. Derudover beskrives det,
at informanten graduerer, hvor slemt det opleves, og hvis det opleves som en slem bekymring, er
informanten assertiv nok til at st fast pa sin egen tro pa, at der er behov for en konsultation eller
kontrol af symptomerne (Bilag 3, s. 8). Gigtpatienten beskriver ligeledes, at hvis der er nogle
bekymringer om sygdommen, vil informanten gennem hospitalet kontakte med sin faste laege.
Diabetespatienten giver ligeledes udtryk for at kunne merke, hvornar der er behov for at kontakte
hospitalet. Nyrepatienten beskriver en indsigt i svaerhedsgraden af symptomerne, nar informanten
kontakter hospitalet og forteller at kunne vide, hvornar disse blot er forbigdende. Diabetespatienten
beskriver ligeledes folelsen af at kunne marke, hvornar hospitalet skal kontaktes gennem folgende
citat: “du kan jo ikke meerke om blodsukkeret er pd fem eller ti. Du kan mcerke, ndr det gar nedad.”
(Bilag 6, s. 2). Der beskrives dermed, at det ikke altid er nemt at marke, hvorndr der er behov for
kontakt til hospitalet, idet udsving ikke kan maerkes, for de er mere presserende. Derudover beskriver
informanten dog at kunne fole, nér det bliver kritisk. (Bilag 6, s. 2).

Epilepsipatienten beskriver ligeledes en stor viden om egen sygdom og viden om, hvad der udleser

udsving eller anfald i sygdommen. Dette kan blandt andet ses 1 felgende citat:

“Man skal selv forsta sygdommen og de her symptomer, fordi et anfald kan blive udlost
af rigtige mange ting, (...) sd det er ogsa vigtigt at fd afgreenset, hvad er det for en form for symptomer
indenfor epilepsi man har, fordi jeg har den form hvor jeg lysfolsom, hvilket gor, at det er meget
vigtigt for mig at have solbriller pa udenfor(...).” (Bilag 4, s. 3).
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Med ovenstdende citat udtrykker informanten en forstéelse for sygdommen, og hvilke faktorer denne
skal vaere opmarksom 1 dit daglige liv. Dermed kan informanten selv regulere, hvordan denne begér
sig og sikre sig selv de bedste betingelser for sit liv med sygdommen. Ligeledes beskriver

diabetespatienten en stor viden om egen sygdom séledes:

“(...) dengang, hvor jeg blev sendt hjem fra Farso, jeg var ude og fa en ny hofte, (...)der
blev jeg sendt hjem med et blodsukker pd 22. Sd sagde jeg godt nok lige "hvordan skal det’... (...) "Jo
du skal bare tage sdadan syv hurtigvirkende". Der vidste jeg med det samme, at den var i hvert fald
ikke. Sd dagen efter der ringede jeg derud (til egen afdeling red.) "er det sadan og sadan?" "sagde
han det?! - sa havde du ikke veeret her i dag, hvis du havde taget det”. ” (Bilag 6, s. 21).

Citatet beskriver, at informanten har en stor viden om egen sygdom, der hjelper denne med at
navigere pd andre afdelinger end diabetesafdelingen. I det nevnte tilfeelde har det vist sig, at
informanten gennem sin egen viden om sygdommen potentielt har reddet sig eget liv. Informanten
uddyber folgende om kontakt med andre afdelinger end diabetesafdelingen, “Ja sa aner de faktisk
ikke en skid. Der er det sadan set mig, der skal fortcelle dem, at sadan gor vi det sgu.” (Bilag 6, s. 5).
Det beskrives ligeledes her, at det er vigtigt for informanten at have et indgédende kendskab til egen
sygdom, idet informanten er nadsaget til at agere som sin egen leege, hvis denne kommer pa et andet
afsnit, da personalet pd disse ikke har serlig stort kendskab til sygdommen. Informanten giver dermed
udtryk for at veere eksperten 1 egen sygdom og dermed fungerer som en form for minileege. Denne

ekspertrolle 1 eget sygdomsforlab beskrives ligeledes af nyrepatienten gennem folgende citat:

“Jeg vil gerne vide, hvad der bliver gjort og hvorfor det bliver gjort og det synes jeg
ogsd, det har jeg ogsd indtryk af at sundhedspersonalet er glade for, at man interesserer sig for, hvad
der sker, at man ikke bare flyder med.” (Bilag 5, s. 6).

Informanten beskriver en interesse 1 behandlingsforlgbet for sygdommen og beskriver ligeledes, at
det er opfattelsen, at personalet oplever dette som positivt. Informanten udviser dermed et behov for
at vaere en del af de beslutninger, der treffes, og vide baggrunden for disse. Dermed satter
informanten sig 1 en position, hvor denne har sd tet pd den samme viden om netop dennes
sygdomsforlgb, som sundhedspersonalet har. Dermed sikrer informanten sig en ekspertrolle som
patient, hvilket informanten ligeledes udtrykker gennem citatet: “Jeg har jo lige sa meget erfaring
som patient, som de har som leceger eller sygeplejersker.” (Bilag 5, s. 4). Hermed beskriver
informanten en oplevelse af ligeveerd, ndr denne giver udtryk for, at nok er sundhedspersonalet

eksperter 1 det sygdomsmassige aspekt, men de skal ligeledes tage hgjde for og inddrage informanten,
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idet denne har den sterste viden om, hvordan det er at vaere patient i det specifikke sygdomsforlab.

Epilepsipatienten beskriver ligeledes denne ekspertrolle 1 sit behandlingsforleb saledes:

“(...) Men det er jo ogsa, jo lengere tid du er i behandlingen jo mere kendskab, har
man til ens behandlingsforlob (...) Sa kender man det bare ind og ud ens behandlingsforlob og sd er
det som sagt, at man ikke behover den der kontakt til afdelingen, fordi man ved, hvad man skal gore,
i neesten samtlige situationer der kan opsta.” (Bilag 4, s. 13).

I citatet beskriver informanten ekspertrollen, som vedkommende varetager efter mange &r med
sygdommen. Informanten ved, hvad der kan udlese et anfald, og hvordan disse kan afvarges, og

hvilken behandling der er bedst 1 den givne situation.

Flere informanter beskriver ligeledes rollen som minilaege. Rollen indeberer, at informanterne selv
treffer beslutninger og justeringer 1 behandlingen, uden at sundhedspersonalet direkte er indblandet.
Eksempelvis beskriver epilepsipatienten, at tiltag, som skal athjelpe anfald “har jeg sddan set skulle
finde ud af hen ad vejen.” (Bilag 4, s. 12). Informanten giver udtryk for, at der ligger et ansvar pa
egne skuldre, idet informanten selv skal afpreve forskellige tiltag for at mindske anfald. Dermed kan
der argumenteres for, at patienten treeder ind pa sundhedspersonalets domene og selv har
beslutningskompetencen 1 behandlingen. Nyrepatienten beskriver ligeledes kendskab om
eksempelvis visitationsprocedurerne, idet informanten udtaler felgende: “Og sd skal man ikke
igennem alle de her visitationsafdelinger forst for at finde ud af hvor man skal hen fordi det ved jeg
allerede godt.” (Bilag 5, s. 2). Informanten foretager hermed selv en visitation af, hvilken afdeling
informanten skal pa, nar der opleves symptomer, der vurderes, at der skal tilses af en lage.
Diabetespatienten beskriver ligeledes at traede ind pa et mere sundhedsfagligt domaene, nar
informanten udtrykker, at hvis der opleves uregelmassigheder 1 sygdommen, forsgger informanten
forst at regulere sin insulin selv. Séfremt selvreguleringen af insulinen ikke er mulig eller ikke giver
det onskede resultat, kontakter informanten hospitalet (Bilag 6, s. 19). Dermed bliver informanten
selv det forste led behandlingen af nye symptomer. Informanten giver ligeledes udtryk for at have en
meget aktiv rolle i sin behandling og udtaler, at sygdommen er meget individuel og “Det er derfor
de (sygeplejerskerne red.) plejer at sige "prov selv at finde ud af det". (Bilag 6, s. 6).
Diabetespatienten beskriver ligeledes selv at lere nye laeger noget om sygdommen, idet informanten
har indtaget en ekspertrolle i eget forleb (Bilag 6, s. 2). Informanten udtaler dermed, at
sygeplejerskerne har instrueret informanten til selv at forsgge at behandle eventuelle udsving i

sygdommen, for informanten kommer ind til hospitalet (Bilag 6, s. 19). Hermed treder
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diabetespatienten ligeledes selv. mere ind pa sundhedspersonalets domane og treffer
behandlingsmaessige beslutninger. Informanten beskriver, at grunden hertil er at “de kan ikke give en
opskrift derinde.” (Bilag 6, s. 11). Det beskrives, at netop fordi sygdommen er meget individuel, vil
sundhedspersonalet ikke kunne give en bestemt méde at hdndtere sygdommen pa (Bilag 6, s. 6).
Gigtpatienten giver udtryk for at vaere mere athangig af sundhedspersonalet 1 form af handtering af
udsving 1 sygdommen og foretager dermed ikke justeringer eller reguleringer i sygdomshandteringen
(Bilag 7, s. 3). KOL-patienten beskriver ligeledes ikke at justere eller regulere sygdommen selv og
beskriver en bekymring for, om medicinen er ordineret korrekt, idet informanten foler, at de ikke
virker. Dog foretager informanten ikke selv nogle justeringer og venter dermed pa at tale med en lege

(Bilag 3, s. 7).

Med udgangspunkt i ovenstaende, kan der argumenteres for, at sundhedspersonalet afgiver magt, som
patienterne overtager, stottet af sundhedspersonalet. Ifelge Vibeke Zoffmanns jeg-du-sorteret-
gensidighedsrelation er denne afgivelse af magt fra sundhedspersonalet relevant, idet patienterne
dermed har muligheden for at gribe denne og dermed blive inddraget mere i egen behandling. Gigt-
og epilepsipatienten giver udtryk for, at de benytter péarerendeinddragelse, hvilket ligeledes kan
bidrage til, at informanterne overtager magt gennem pérerende (Bilag 7, s. 5; Bilag 4, s. 5) Et andet
aspekt, der indikerer, at informanterne oplever en jeg-du-sorteret gensidighedsrelation, er, at
informanterne udtaler, at de ved, hvordan de skal hindtere deres sygdom i hverdagen (Zoffmann,
2005). Dette bevidner, at informanterne er inddraget 1 en sddan grad, at de kan benytte egne erfaringer,
og ydermere understotter sundhedspersonalet informanterne til at benytte deres egne erfaringer. Jeg-
du-sorteret gensidighedsrelationen mellem sundhedspersonale og patient bliver ligeledes vigtig, nér
diabetespatienten omtaler livet pd andre afdelinger end diabetesafdelingen (ibid.). Her bliver det
essentielt, at informanten er stottet til at benytte egne erfaringer af sundhedspersonalet pa
diabetesafdelingen, idet disse erfaringer hjelper informanten med selv at agere minilege 1 andre
situationer. Der kan derfor argumenteres for, at nar der opnés jeg-du-sorteret gensidighed, skaber det
de bedste rammer for, at patienter kan treede ind pa sundhedspersonalets domane og overtage magt
over egen behandling (Zoffmann, 2005). Dette sker pa baggrund af, at netop denne relationsform

fordrer inddragelse af erfaringer, dialog og deltagelse 1 beslutninger.

Der kan derudover ses, at alle informanter udtaler, at de feler sig kvalificeret til at deltage 1

beslutninger om deres sygdom og behandling. Dermed kan der argumenteres for, at informanterne
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oplever empowerment, idet de er blevet stottet til at vaere 1 stand til at deltage 1 at treeffe beslutninger
(Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2). Bade nyre, KOL- og diabetespatienten giver
dog udtryk for, at de ikke har kontrol over deres sygdom, hvilket svaekker deres folelse af
empowerment. Alle informanter udtaler, at de ved, hvordan de skal handtere deres sygdom. Denne
handtering streekker sig fra at ringe til hospitalet og fortelle, at der er noget, som er forkert, til selv at
justere medicin. Det essentielle er dog, at alle informanterne giver udtryk for, at de ved, hvordan de
skal hdndtere sygdommen, hvilket indikerer en hgj grad af empowerment (Andersen & Timm, 2010;
Pekonen et al., 2019, s. 2). For at informanterne kan indtraede 1 en ekspertrolle eller rollen som
minilege, er det essentielt, at informanterne har en folelse af empowerment, idet denne folelse
bidrager til informanternes folelse af mestring af sygdommen. Informanterne skal dermed selv tage
en del af magten 1 behandlingsrummet, og dermed fir informanterne ligeledes et storre ansvar for
behandlingen af sygdommen. Bade nyre-, diabetes- og epilepsipatienten giver ligeledes udtryk for et
behov for at vaere en del af behandlingsbeslutningerne, hvilket der kan argumenteres for, er et resultat
af en staerk folelse af empowerment (Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2). Baide KOL-
og gigtpatienten giver udtryk for at veere mere athangige af, hvad lagen siger og treeffer dermed ikke
beslutninger eller justeringer uden kontrol med laegen. Der kan argumenteres for, at dette kan
udspringe af en mindre folelse af empowerment, idet informanterne ikke selv har en folelse af at vaere
1 stand til at foretage dette (Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2). Dog kan der ligeledes
ligge en anden faktor heri, at disse sygdomsforleb er anderledes, hvorfor det eventuelt ikke er s nemt
at regulere disse sygdomme som de andre.

Ud fra Bell og Hindmoors fem modes of governance bliver informanterne 1 hej grad inddraget
gennem civilsamfundet, da informanterne bliver empowered til at fole sig som minilaeger. Dette viser,
at informanterne bliver en del af deres behandling og dermed sker der styring gennem inddragelse af

civilsamfundet (Bell & Hindmoor, 2009, s. 97-113).

12.2.8. Vardien af en fast tilknyttet laege

Der er til samtlige interviews italesat, at patienterne har et enske om at have en fast lege tilknyttet
deres patientforlgb. Det kommer blandt andet til udtryk hos nyrepatienten, der udtaler felgende: "(...)
sd kan man sige, sd skal jeg ikke starte med Adam og Eva og den dybe tallerken hver gang. Jeg har
en fast overlege, som jeg ringer til og siger "nu breender det pa"” (Bilag 5, s. 2). Her udtaler
informanten, at hvis der er nogle problemer i forbindelse med informantens sygdom, er der mulighed

for at ringe til den faste leege. Det fremhaves ogsé, at det er rart for informanten, at der er mulighed
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for ikke at skulle forklare de samme basale detaljer om sin sygdom flere gange. Derudover beskriver
gigtpatienten folgende: “Det er en kvindelig lcege, jeg snakker med, som jeg har fast derude.” (Bilag
7, s. 1). Informanten beskriver ligeledes, at hvis der er et problem med sin sygdom, vil informanten

ogsa komme ind til den faste laege péd sygehuset, der har kendskab til informantens forleb (Bilag 7, s.

1.

De patienter, der ikke har en fast leege, italesatter et enske om at have en. Dette kommer blandt andet

til udtryk ud fra folgende citatuddrag fra KOL-patienten:

“(...) jeg kunne da godt lide pad det tidspunkt. hvor vi havde den samme lcege hver gang,
dels sa skulle man ikke forklare forfra hele tiden og dels sd er det ikke altid, vi har jo skiftende leege,
at de har leest ens journal inden man kommer. Sa man skal virkelig bruge meget tid pa bare at scette
dem ind i det, hvor det er lidt nemmere, hvis man havde det samme lcege hver gang, sa vidste de hvad
det drejede sig om.” (Bilag 3, s. 9).

Her beskrives det, at informanten ensker sig en fast laege, idet informanten vil vere fri for at
genfortelle detaljer om sin sygdom hver gang, informanten er til konsultation. Det beskrives, at dette
tager meget tid, hvilket gér fra konsultationen. KOL-patienten beskriver ligeledes en forvirring over
forskellige leeger med forskellige holdninger (Bilag 3, s. 3). Dette kan skabe en usikkerhed hos

patienterne.

P& baggrund af dette kan der argumenteres for, at patienterne ensker at have en jeg-du-sorteret
gensidighedsrelation med sundhedspersonalet (Zoffmann 2005). Patienterne ensker ikke at
genfortelle deres sygdomshistorie hver gang, de kommer ind. De ensker derimod, at laegen kan
genkende dem som patient og individ. Der beskrives ligeledes, at en informant er tryg ved at ringe til
sin faste lege, hvis der er behov herfor, hvilket der kan argumenteres for, bunder 1 en gensidig
relation, hvori patienten foler sig taget alvorligt. Dette skaber fundamentet for en bedre dialog mellem
patienten og sundhedspersonalet, som skaber en bedre relation og dermed bedre betingelser for
inddragelse 1 behandlingen. Dermed kan der argumenteres for, at patienterne ensker en fast leege, idet

denne kan hjelpe med at skabe relationsformen jeg-du-sorteret gensidighed (Zoffmann, 2005).
Der kan ligeledes argumenteres for, at den faste laege skaber bedre betingelser for, at patienterne kan

blive empowered. Nér laegen kender patienten, har laegen bedre mulighed for at skabe det rette miljo,

hvori patienten kan opnd empowerment (Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2). Den
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individuelle empowerment kommer eksempelvis til udtryk ved at flere informanter udtaler, at der er
mulighed for at ringe ind til hospitalet, hvis informanterne kan marke, at der er behov herfor. Dette
skaber empowerment hos informanten, idet patienten har tillid til sin egen demmekraft og

mestringsevne om sin sygdom (Andersen & Timm, 2010; Pekonen et al., 2019, s. 2).

12.2.9. Kvaliteten af inddragelse

Informanterne er ligeledes blevet spurgt ind til, hvordan patientinddragelse pavirker deres humer.

KOL-patienten udtaler folgende herom:

“(...)man foler sig lidt bedre tilpas, nar man har veeret ude og synes man er blevet hort
og er blevet taget alvorligt, med de ting man siger. Sd far man lidt mere mod pd, at det nok skal ga
og det finder vi en losning pa. Man far det lidt bedre igen, hvis man nu har haft det skidt” (Bilag 3,
s. 5).

KOL-patienten oplever, at patientinddragelse har en positiv effekt pa humeret, og at det motiverer
informanten. Informanten beskriver ogsa, hvordan inddragelse bidrager med motivation til at indga
mere aktivt 1 sit sygdomsforlgb. Informanten beskriver ogsa en storre lyst til at vere fysisk aktiv,
nar der sker inddragelse (Bilag 3, s. 5). Epilepsipatienten udtrykker ogsa at opleve, at
patientinddragelse resulterer 1 en bedre behandling (Bilag 4, s. 7). I videre forlaengelse er informanten

glad for ekstra opmarksomhed om sin sygdom som folge af graviditet.

“(...) der var lagt meget mere fokus pa at inddrage mig og jeg kom til flere kontroller,
(...) og der var aget fokus, og der kom jeg til flere kontroller og de ringede ogsd op flere gang og
spurgte hvordan jeg havde det, ogsa privat, sa der havde jeg et behov for det, og der var de gode til
at kontakte mig” (Bilag 4, s. 7).

Her giver informanten udtryk for, at den ekstra opmerksomhed har varet betryggende, og at
informanten har haft behov for dette 1 situationen. Epilepsipatienten udtrykker i videre forleengelse
heraf: “(...) jeg vil neesten sige, de giver noget tryghed. At man har en god dialog (...)" (Bilag 4, s.
11). Det kan udledes, at informanten har felt, at den ekstra opmarksomhed og inddragelse har
bidraget med noget positivt i form af ekstra tryghed. Nyrepatienten og gigtpatienten udtrykker ogsa,
at patientinddragelse bidrager til noget positivt i forhold til deres humer. Gigtpatienten udtrykker at
blive gladere efter at have vaeret pa sygehuset og fole sig hort (Bilag 7, s. 4). Diabetespatienten har

dog en anden oplevelse:
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“Nej det ved jeg ikke. Jeg ma nok cerligt indromme, at hvis ikke der er et eller andet,
jamen sd gdr man ud og siger "goddag, hvad vejer du" "jeg vejer det der" og som vi plejer og "farvel
vi ses om et ar” (Bilag 6, s. 8).

Ud fra ovenstdende citatuddrag kan det udledes, at diabetespatienten ikke kan svare pa
patientinddragelses indvirkning pa humeret, da informanten ikke foler sig inddraget trods hej grad af
selvregulering. Der kan dog generelt ses, at informanterne oplever, at inddragelse er en positiv faktor
1 deres behandling, og at de bliver 1 godt humer heraf. Det kan udledes, at informanterne foler sig
individuelt empowered gennem inddragelse, og at det for nogle informanter kan bidrage til et mere
aktivt liv (Andersen & Timm, 2010, s. 215; Pekonen et al., 2019, s. 2). Derudover kan der
argumenteres for, at styring gennem inddragelse af civilsamfundet bidrager til noget positivt for
patienterne, og at udferelsen af governance-opgaver kan have en positiv effekt for patienters humer
(Bell & Hindmoor, 2009, s. 17f & 137-161). Der kan ogsd argumenteres for, at jeg-du-sorteret
gensidighed relationen har en positiv indvirkning for informanterne idet de far indflydelse péd deres

behandling (Zoffmann, 2005).

Epilepsipatienten indgdr 1 et behandlingsforleb, som indeberer, at informanten skal besvare
spargeskemaer, som er grundlaget for kontakten til sundhedsvaesenet. Epilepsipatienten giver udtryk
for, at spergeskemametoderne har en positiv indvirkning pd informanten og beskriver, hvordan
spergeskemabesvarelserne medvirker til en sterre frihed, da der ikke skal tages fri fra skole eller job.
Informanten beskriver, hvordan det har gjort behandlingen nemmere (Bilag 4, s. 16). KOL-patienten,
som foretager hjemmemonitorering, beskriver ogsd, hvordan hjemmebehandling bidrager med noget
positivt og oplever en tryghed ved behandlingsformen (Bilag 3, s. 6). Ud fra dette kan der
argumenteres for, at patientinddragelse gennem telemedicinbehandling ogsa medvirker til positive
effekter. Der kan argumenteres for, at informanterne foler sig empowered gennem
telemedicinbehandling, samt at det gor det nemmere at handtere deres sygdom (Andersen & Timm,

2010, s. 215; Pekonen et al., 2019, s. 2).

12.2.10. Udfordringer ved inddragelse

KOL-patienten beskriver en generel mangel pa stotte fra sundhedspersonalet og hjelp til at hdndtere
sin sygdom (Bilag 3, s. 7). KOL-patienten udtaler ogsé en problematik i forhold til at kontakte sin
leege: "Nee, jeg kunne jo godt kontakte min leege, men man har jeg det jo ogsd sdadan at man vil helst

ikke forstyrre, fordi der jo sikkert er nogen, der har mere brug for det end en selv” (Bilag 3, s. 10).
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Gennem citatuddraget kan det udledes, at KOL-patienten ikke vil optage leegernes tid, da der gives
udtryk for, at der sikkert er nogen, som kan have sterre behov for hjelp. Det kan udledes, at
informanten kan finde det svart at kontakte sin lege, idet informanten ikke vil vere til besver.

Informanten udtaler ogsa felgende:

“(...) jeg som regel ikke far sagt det halve af hvad der var min meningen jeg skulle have
sagt, fordi man foler sig lidt presset. Og sd foler man at, jamen der jo ikke tid til at hore pa en, og sa
kan man ikke lide at sige, alt det man faktisk gerne vil sige” (Bilag 3, s. 11).

Ovenstaende citat viser, at KOL-patienten foler sig presset pa tid med sin leege grundet legernes
tidspres. Det kan ogsa udledes, at informanten ikke foler, at der bliver sat nok tid af'til konsultationen.
Informanten henviser til behandling hos sin praktiserende lege og sarligt problematikken 1 ikke at

have en fast lege. Nyrepatienten udtaler ogsa, at laegerne kan vere pressede:

“Jeg kan godt meerke, at hvis der er en dag, hvor de simpelthen bare har sd travlt, sd
skal man ikke tage sadan en historie om hele ens livshistorie. Sa er det kun essensen der skal veere
tilbage. Men der har jeg kun godt at sige om det” (Bilag 5, s. 10).

Det kan udledes, at nyrepatienten ligeledes oplever dage, hvor sundhedspersonalet er presset, og det
derfor er nedvendigt kun at forholde sig til det essentielle. KOL-patienten beskriver dog laegernes
manglende tid til at pavirke kvaliteten af behandlingen, hvorimod nyrepatienten beskriver det som

ikke at have tid til unedvendig snak.

KOL-patienten belyser ogsa en problematik 1 skift af leger. Informanten beskriver, hvordan der 1
informantens legehus arbejder pensionerede laeger, som udskiftes hver maned. Dette pavirker
behandlingen og relationsforholdet for informanten og er en problematik, informanten henviser til
gentagende gange. Denne problematik belyser diabetespatienten ogsé under sit interview: “De bliver
fyret somme tider og rejser (...) " (Bilag 6, s. 1). Her henviser informanten til ikke at have den samme
leege under behandlingsforlebet og udtaler 1 videre forlengelse “sa er der lige sa mange meninger,
som der er leeger til” (Bilag 6, s.23). Det kan udledes fra udtalelsen, at diabetespatienten foler, at
leeger har forskellige meninger, hvilket kan pavirke behandlingen. Dette viser en problematik fra bade
KOL- og diabetespatientens udtalelser. Informanterne, som har samme la®ge gennem

behandlingsforlebet, udtrykker en tilfredshed over dette. Dette kommer til udtryk af nyrepatienten:
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“(...) sd skal jeg ikke starte med Adam og Eva og den dybe tallerken hver gang. Jeg har
en fast overlege, som jeg ringer til og siger "nu breender det pa" (...) Og sd skal man ikke igennem
alle de her visitationsafdelinger forst for at finde ud af hvor man skal hen (...) (Bilag 5, s. 2).

Her udtrykker nyrepatienten en tilfredshed med at have en fast overlaege, som har indsigt 1 behandling
og sikrer, at informanten bliver placeret pa den korrekte afdeling, nér der er behov herfor. Der kan
derfor generelt argumenteres for, at de informanter, der ikke har en fast lege, kan finde det
frustrerende. Der kan dog ogsa ses en forskel 1 informanternes sygdomsgrad og deres kontakt med
deres praktiserende laege eller hospitalet. For nyrepatienten kan der opstd akutte situationer, og der
kan derfor vare behov for en fast overlege. KOL-patientens kontakt til sundhedsvesenet er i
overvejende grad med sin praktiserende lege og befinder sig ikke 1 akutte situationer i samme
omfang. Der er derfor forskel i, hvilket behov informanternes sygdom fordrer. Der kan dog stadig
argumenteres for, at informanterne vil fole sig mere inkludereret 1 behandlingen, hvis der er tale om
en fast lege. Det kan derfor udledes, at graden af patientinddragelse bliver negativt pavirket af

skiftende leger.

Patientinddragelse har fokus pa at inddrage patienternes beskrivelser af sygdommen. Dog kan det
ligeledes anses som en udfordring idet patienternes beskrivelser og ordvalg vegtes med i den kliniske
bedemmelse af patienten. Dette betyder, at patienter skal udtrykke sig korrekt og klart. Dermed kan
patientens beskrivelser danne grundlaget for de tiltag, der igangsattes 1 behandlingsregi.
Epilepsipatienten giver udtryk for at opleve, hvordan sundhedspersonalet inddrager patientens
beskrivelser 1 deres behandlingsvurderinger, hvilket kommer til udtryk 1 felgende citatuddrag: “(...)
hvis man kommer til, ja formulere det forkert, (...) sa baserer de jo stadig ud fra hvad man sagde og
man kan jo ikke rigtig komme ind for at cendre det (...) (Bilag 4, s. 10). I videre forleengelse udtrykker

informanten folgende:

“(...)sd begynder man virkelig at teenke sig om for at formulere det korrekt nceste gang,
man skal til kontrol, sa der ikke var misforstaelser. Det teenker jeg meget over, at efterfolgende, at nu
skulle jeg, det er ncesten, som man ncesten ovede sig med sin keereste, inden jeg skulle til kontrol (...)"
(Bilag 4, s. 10).

Ud fra ovenstdende citater foler epilepsipatienten, at informantens udtalelser har en effekt pa
behandlingen. Informanten udtrykker vigtigheden 1 ikke at komme til at udtale sig forkert og nermest
ove sig pd sine formuleringer inden naste kontrol. Dette kan betegnes som en udfordring ved

patientinddragelse. Epilepsipatienten beskriver, hvordan informanten har oplevet misforstaelser i
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forbindelse med konsultationerne, hvorfor informanten er meget opmarksom pa blandt andet sine
symptombeskrivelser. Der kan derfor argumenteres for, at i epilepsipatientens tilfaelde bliver
informantens ord tillagt en for stor vaerdi samtidig med, at der er mangel pa kendskab til informanten

som individ og mangel pé forstéelse, da informanten forseger at rette op pa misforstaelsen.

Disse naevnte udfordringer mindsker informanternes individuelle empowerment. Lagernes mangel
pa tid kan resultere i, at patienterne ikke foler, at der er tid til at blive inddraget, samt at deres
perspektiv ikke bliver taget med i overvejelserne, som ellers er lovbestemt ud fra sundhedsloven.
Skiftende leeger kan ogséd pavirke patientinddragelse, da det kan vare svarere at empower patienten

uden kendskab til patienten (Andersen & Timm, 2010 215-219; Pekonen et al., 2019, s. 2).

12.2.11.0psummering

Ud fra akteranalysen kan det ses, at informanterne har forskellige forstaelser af begrebet
patientinddragelse og kendskab hertil. Epilepsipatienten og nyrepatienten har en bred forstaelse for
begrebet, mens de tre ovrige informanter har en lav forstdelse. Denne forskel kan skyldes
informanternes alder, da de tre ®ldste informanter har et minimalt kendskab til patientinddragelse
som begreb. Informanterne foler sig alle inddraget 1 deres behandling, dog er der visse patienter, som
til tider foler sig ekskluderede. Informanterne beskriver, at graden af patientinddragelse er
situationsbetinget, og der kan derfor ses en forskel 1 graden af empowerment informanterne oplever.
Dette kan skyldes hvorvidt informanterne er ressourcesterke eller -svage. Gennem informanternes
beskrivelser af patientinddragelse kan det ogsa ses, at informanterne bliver styret gennem inddragelse
af civilsamfundet. Dette kan ogsa udledes, da alle informanterne ensker at blive inddraget i1 deres
behandling. Der kan dog ses en forskel 1, hvilket omfang informanterne har behov for at blive
inddraget. Behovet for inddragelse kan argumenteres for at have udgangspunkt i om informanternes
forleb er stabile 1 deres sygdomsforleb. Informanterne, der foler at have kontrol med deres sygdom,
har et mindre behov for kontakt med sundhedsvasenet. Behovet kan ogsé variere, alt efter hvilken
sygdom informanterne har. Ydermere kommer det til udtryk, at der er en forskel pd, hvilken form for
kontakt informanterne oplever, de har med sundhedspersonalet. Flere informanter udtrykker, at de
har en tillidsfuld relation og feler sig hert af sundhedspersonalet. Andre informanter foler ikke, at
sundhedspersonalet har tid til at fore en mere dybdegdende dialog. Informanterne udtrykker dog 1
overvejende grad en god dialog med sundhedspersonalet, som kan sattes i relation til jeg-du-sorteret

gensidighed. Der kan derudover ses en sammenhang, mellem hvilken relation informanterne oplever,
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og graden af empowerment de oplever. Informanterne beskriver dog, hvordan der er forskel 1
relationen, athangig af om de har kontakt med en lege eller sygeplejerske. Informanterne beskriver,
at de bliver tildelt en mere passiv rolle, nér de er 1 kontakt med en laege. Der beskrives ydermere en
mere ner relation med sygeplejersker, og at de bliver inddraget i1 hgjere grad.

Flere informanter beskriver at have varet en del af et uddannelsesforleb 1 forbindelse med deres
sygdom og have opndet et hgjere vidensniveau. Det hgjere vidensniveau har vaeret med til at
kvalificere informanterne til at deltage 1 beslutningsprocesser om deres sygdom. Nogle informanter
beskriver ogsa, at de uddanner sig selv ved at tilegne sig relevant viden om deres sygdom, hvilket
ogsa styrker deres evne til at blive inddraget. Viden om deres sygdom er med til at give informanterne
en folelse af at blive empowered gennem en storre tillid til deres egne beslutninger om behandling.
Der kan dog ogséa argumenteres for, at patientuddannelse er en made, hvorpa staten styrer patienter
gennem overtalelse. Flere informanter beskriver derfor ogsa, at de feler sig som minileger og
eksperter 1 deres sygdom. Dette viser, at sundhedspersonalet afgiver magt til informanterne, hvilket
er med til at indikere en jeg-du-sorteret- gensidighedsrelation. Informanterne udtrykker ogsa, at de
foler sig 1 stand til at deltage 1 beslutningsprocesserne om deres behandling, hvilket viser, at
informanterne bliver empowered og stettet til at deltage i1 disse. Informanterne giver ogsé udtryk for,
at graden af patientinddragelse er athaengig af, om de har en fast leege. Informanterne, der har en fast
leege, udviser en stor tilfredshed herom og udtrykker, at det skaber en god relation til laegen.
Informanterne, som har skiftende laeger, udviser frustration herom og udtaler, at det pavirker deres
relation til leegen. Informanterne, som har en fast laege, bliver derfor i hgjere grad empowered.
Informanterne papeger ogsa, at patientinddragelse har en positiv indflydelse pa informanternes
humer, hvorfra det kan konkluderes, at jeg-du-sorteret-gensidighedsrelationen skaber en bedre
kvalitet af behandlingen. Derudover kan det konkluderes, at nar informanterne foler sig empowered,
har det positiv indvirkning pa deres humer. Patientinddragelse medferer dog ogsa nogle udfordringer,
blandt andet epilepsipatientens fortelling om, hvordan informantens udsagn bliver en hindring i
behandlingen. Det kan derfor konkluderes, at informanterne gerne vil inddrages, og at de fleste foler
sig inddraget. Der kan derudover konkluderes, at informanterne foler sig empowered, nér de bliver

inddraget, samt at inddragelse kan ses som en made, hvorpa staten regulerer informanternes adfard.

92



13. Diskussion

I kommende afsnit vil der blive diskuteret resultaterne fra analysen.

13.1. Barrierer for patientinddragelse

Ifolge sundhedsloven er patientinddragelse lovbestemt (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019),
men der er alligevel flere informanter, som ikke foler sig inddraget i visse situationer. KOL-patienten
beskriver flere gange folelsen af ikke at blive hert og fele sig dérligt behandlet (Bilag 3).
Epilepsipatienten beskriver ogsd konsultationer, hvor personalet har varet mere fokuseret pé
medicintallene frem for at inddrage informanten (Bilag 4). Diabetespatienten belyser ligeledes
situationer, hvor der er mangel pd inddragelse 1 forbindelse med indlaeggelse pa andre afdelinger
(Bilag 6). Dette giver et billede af, at informanterne ikke altid bliver inddraget, pé trods af at dette er
lovbestemt. I sundhedsloven fremgér det, at patienter skal informeres og inddrages 1 droftelserne af
behandlingen (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019). Derudover opfattes det ud fra
informanternes beskrivelser, at de ensker at blive inddraget. Bdde KOL-, nyre- og epilepsipatienten
har et stort enske om at blive inddraget i deres behandling (Bilag 3, s. 4; Bilag 5, s. 6; Bilag 4, s. 8).
Det vil sige, at sundhedsloven, sundhedsaftalen og dialogpapiret padpeger, at patienter skal inddrages,
samtidig med at informanterne ensker at blive inddraget (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019;
Sundhedskoordinationsudvalget, 2019; Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014). En
undersegelse fra ViBIS, Lageforeningen og Dansk sygeplejerad viser, at over 80 procent af leeger og
sygeplejersker vurderer, at patientsikkerheden bliver styrket gennem patientinddragelse, samt at et
stort flertal af leeger og sygeplejersker stotter patientinddragelse generelt (Dansk Sygeplejerad, 2015).
Der kan alligevel findes situationer, hvor informanterne foler sig ekskluderede fra inddragelse. Dette
indikerer, at virkeligheden for patientinddragelse ser anderledes ud end ensket ud fra resultaterne af
strukturanalysen. Alle parter ensker at opna en jeg-du-sorteret gensidighed relation samt inddragelse
af civilsamfundet. Der kan derfor settes sporgsmalstegn ved, hvad der gér galt i praksis, nér det bade
er et politisk og patientmassigt enske om patientinddragelse. Der kan vere flere forklaringer til denne
problematik. En af disse problematikker kan bunde i sundhedspersonalets mangel pd tid, som
informanterne pdpeger som en barriere under konsultationerne. Den ovennavnte undersogelse fra
ViBIS viser, at halvdelen af de adspurgte leeger og sygeplejersker ikke synes, at de fysiske rammer
lever op til kriterierne for at inddrage patienter. Derudover mener hver femte sygeplejerske og mere

end hver fjerde leege, at de ikke har nok tid til at inddrage patienterne (Dansk Sygeplejerdd, 2015).
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Det kan ses, at der er generel villighed til at udforme patientinddragelse. Dog kan det udledes, at sa
leenge personalet ikke har tid til at foretage inddragelse, vil vilkarene for patientinddragelse ikke vere
optimale, og der er derfor behov for at frigive mere tid til sundhedspersonalet for at kunne inddrage
patienterne. Det vil sige, at pa trods af at patientinddragelse bliver gennemsyret af politiske visioner,
bliver det ikke nedvendigvis udfert 1 praksis. Forskeren Kirsten Lomborg mener ikke, at det er
nedvendigt at sette den dyreste arbejdskraft, laegerne, til at sidde med 1 hele beslutningsforlabet.
Lomborg argumenterer for, at samtalerne om valg af behandling kan foretages af sygeplejerskerne.
Leagen skal vare med til at udarbejde beslutningsstetteredskaberne, som skal bruges i samtalerne,
saledes sygeplejersken kan udfere selve samtalen. Informanterne giver udtryk for, at de foler sig mest
inddraget af sygeplejersker, og at det faktisk er dem, der inddrager bedst (Kjeldsen, 2016). Der er
derfor noget, der tyder p4, at sundhedspersonalet tilrettelegger behandlingen, som Lomborg beskriver
det. Dette kan ses som en made at forsege at kompensere for den manglende tid hos
sundhedspersonalet. Der er dog fortsat en problematik i, at informanterne ikke oplever den
lovbestemte inddragelse, og dette kan siges at skabe et krydspres mellem sundhedspersonalets mangel

pa tid samt krav om vidensdeling og patientinddragelse.

13.2. Oget behandlingsansvar for patienterne

Flere informanter giver dog ogsa udtryk for, at der er sket en @ndring 1 deres behandling, og at de 1
hojere grad end tidligere bliver inddraget. Der er altsd sket en kultureendring inden for behandling,
hvilket ogséd medferer, at patienter fér tildelt et storre ansvar og bliver aktivt inddraget 1 beslutninger
om behandlinger. Flere informanter udtrykker dog, at de 1 visse tilfeelde fér tildelt for meget ansvar 1
deres sygdom. Diabetespatienten beskriver en situation, hvor informanten bliver hjemsendt med et
for hejt blodsukker og en besked om at tage en al for hej dosis insulin (Bilag 6, s. 21).
Epilepsipatienten beskriver ogsa en folelse af, at besvarelserne af spergeskemaer er et stort ansvar,
da dette er grundlaget for hele behandlingen (Bilag 4, s. 4). KOL-patienten beskriver ligeledes
folelsen af at have et stort ansvar 1 vurdering af sygdommen (Bilag 3, s. 3). Det vil sige, at der er visse
situationer, hvor informanterne foler, at patientinddragelse kan vare en byrde, da de skal bare et stort
ansvar. Ud fra strukturanalysen kan det udledes, at sundhedspersonalet fortsat skal bere
behandlingsansvaret, og at patientinddragelse naermere omhandler at opbygge et vidensgrundlag hos
patienten, sd de har gode vilkar til at formidle sine personlige praferencer. Der er derfor noget, der
tyder pa, at patienter kan fa tildelt et for stort behandlingsansvar og dermed kan inddragelse blive en

byrde for patienten. Dette kan skyldes, at sundhedspersonalet mangler uddannelse og redskaber til at
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fore en dialog, som inddrager patienter uden at tildele patienten for meget ansvar. Lomborg mener,
at der skal vere et storre fokus pa at uddanne sundhedspersonalet 1 patientinddragelse, og at det
allerede skal indsettes 1 grunduddannelsen for at skabe en succesfuld inddragelse (Kjeldsen, 2016).
Det tyder altsa pa, at mangel pa uddannelse af sundhedspersonalet inden for inddragelse medvirker
til dérligere vilkar for inddragelse, samt at patienten kan fa overladt et for stort behandlingsansvar.
Tre af informanterne benytter velferdsteknologier 1 deres behandling, hvilket medferer en mere
omfattende form for patientinddragelse, da informanterne skal vurdere eget helbred. Dette kan
medfere et pres 1 forhold til vurdering af sygdom og kan blandt andet vere arsagen til, at disse
patienter kan fole, at de har et stort behandlingsansvar. Der kan ogsa ses en problematik i, at det er
sundhedspersonalet, der skal besidde behandlingsansvaret, men at det er informanterne, som skal
vurdere deres tilstand og foretage mélingerne alene. Der kan derfor argumenteres for, at noget af
sundhedspersonalets ansvar bliver tildelt patienterne, der benytter velfaerdsteknologier, til trods for at
det fremgér 1 strukturanalysen, at det er personalets ansvar. Det skal dog fremhaeves, at der sidder
sundhedspersonale og/eller visitationssystemer, der tjekker patienternes besvarelser og malinger. Der
er dog stadig problematisk, hvis patienterne ikke giver et virkelighedsbillede af deres sygdom, enten

bevidst eller ubevidst.

13.3. Professionernes forskellige tilgange til
patientinddragelse

Ud fra sundhedsloven fremgar det, at patienter skal modtage en forstdelig fremstilling af deres
sygdom, undersogelse og behandling (Bekendtgerelse af Sundhedsloven, 2019). Det vil sige, at det
er lovpligtigt, at sundhedspersonalet formulerer sig pa et sprog, som er forstaeligt for patienten. Dette
lader ogsa til at veere en problematik ifelge flere af projektets informanter. Nyrepatienten giver blandt
andet udtryk for, at legerne er gode til det faktuelle, og sygeplejerskerne har en mere human tilgang.
Informanten beskriver ogsd sygeplejersken som en form for oversztter (Bilag 5, s. 9). Denne
problematik omtaler flere af informanterne blandt andet ved, at de hellere vil behandles af
sygeplejersker. Der kan argumenteres for, at de forskellige mader, hvorpa informanterne oplever, at
leegen og sygeplejersken inddrager patienter pa, kan henferes til professionernes forskelle 1 etiske
grundprincipper. Studiet, “Physicians and caregivers do differ in ethical attitudes to daily clinical
practice” konkluderer, at laeger er mere pligtetiske, hvorimod sygeplejersker anvender en relationel
vurdering, som bunder i nerhedsetiske og omsorgsetiske vurderinger i deres daglige arbejde (Telléus,

Holdgaard & Therring, 2018, s. 217). Ydermere konkluderes der, at der er en forskel pa de etiske
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grundprincipper, som de to professioner arbejder ud fra. Dette kommer til udtryk 1 nedenstdende
uddrag: “caregivers favoured a relational ethics approach in clinical practice and that physicians
favoured a deontological ethics approach (...) physicians and nurses do differ in ethical attitudes
towards daily clinical practice” (Telléus, Holdgaard & Therring, 2018, s. 217). Der kan med
udgangspunkt heri argumenteres for, at informanterne opndr forskellige indtryk af
patientinddragelsen, alt efter hvilken profession der varetager den. Artiklen ”Physicians' and Nurses'
Perceptions of Ethics Problems on General Medical Services” har haft til formél at afdekke
eventuelle forskelle mellem laege- og sygeplejerskeprofessionernes forstaelse af etiske
problemstillinger (Walker et al., 1991, s. 428). Artiklen konkluderer, at der er variationer 1, hvilke
problemstillinger de to professioner anser som verende etiske. Forklaringen pa de divergerende
holdninger mellem de to professioner skal netop forstds ud fra professionsforstaelsen.
Sygeplejerskerne har et naturligt patientcentreret fokus, hvorfor deres forstielse af etiske
problemstillinger tager udgangspunkt 1 patienten. Derimod opfatter laegerne ofte etiske
problemstillinger som vearende forbundet med ekonomiske problemer. Dette kommer til udtryk 1

nedenstaende uddrag:

“Nurses, increasingly oriented toward (...) patient-centered focus. Nurses perceived
more problems related to patient preferences, family issues, pain control, implementing treatments,
and discharge planning. Physicians seemed oriented toward a different range of concerns, perceiving
more problems related to quality of life, economic factors, and inappropriate admissions. These
reflect the medical profession's increasing concern about the cost of care and the proper use of
medical resources.” (Walker et al., 1991, s. 428).

Der kan med udgangspunkt i ovenstdende argumenteres for, at leegerne ikke vil have den samme
tilgang som sygeplejerskerne til patientinddragelse. Sygeplejersken rangerer patientnare
problemstillinger som de vigtigste etiske udfordringer, der skal lases. Der kan argumenteres for, at
patientinddragelse fordrer en tat relation, hvorfor sygeplejersken med baggrund i sine narheds- og
omsorgsetiske prioriteringer bar skabe en bedre oplevelse af inddragelse for patienten, end laegen vil
gare. Med udgangspunkt 1 dialogpapir om eget inddragelse af patienter og parerende, sundhedsloven
og sundhedsaftalen kan det problematiseres, at legerne og sygeplejerskerne ikke har de samme etiske
prioriteringer og udgangspunkter, eksempelvis da sundhedspersonalet ifelge dialogpapiret skal
inddrage patienter som aktiv part i eget forleb (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014).
Begge professioner skal inddrage patienterne, men med udgangspunkt i analysens resultater opfatter

informanterne sygeplejersken som at vaere bedre end legen til at overlevere informationer, vere

naerverende og inddragende. Der kan derfor siges at vare en problematik 1, at det er laegerne, som
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besidder hovedansvaret for patienternes behandling og inddragelse, men det er ikke dem, som
besidder narheds- og omsorgsetik. Det kan derfor antages, at informanterne vil fole sig mere

inddraget, hvis legerne har naerheds- og omsorgsetik som sygeplejerskerne.

13.4. Et asymmetrisk informationsniveau

I dialogpapiret fremgar det, at sundhedspersonalet skal bare ansvaret for behandling og vidensdeling
med patienterne (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014). Det vil sige, at det er
sundhedspersonalet, som regulerer, hvilken information patienterne er 1 besiddelse af.
Sundhedspersonalet kan derfor undlade noget relevant information eller kun prasentere det, som de
finder relevant eller har faet besked om fra ledelsen. Dette kan udvikle en problematik i form af, at
patienter ikke nedvendigvis fér alt relevant information, samt at de ikke selv skal prioritere, hvilken
information som er relevant. Denne tilgang er problematisk pa baggrund af, at flere
forskningsprojekter viser, at det kun er patienten selv, som er i stand til at vurdere, hvad der er god
kvalitet for dem. Der menes, at patienterne er eksperter 1 eget behandlingsforlgb, og det er derfor
nedvendigt, at de selv bliver en del af det fulde beslutningsverktej (Mathiesen et al., 2007). Der kan
ogsd argumenteres for at sundhedspersonalets videndeling er problematisk, da den enkelte
medarbejder kan have personlige praeferencer, eksempelvis pa baggrund af private oplevelser 1
sundhedsvasenet, som kan pavirke patienten. Ud fra denne form for patientinddragelse kan der
argumenteres for, at sundhedspersonalet begrenser det enkelte individ i1 at treffe selvstendige
beslutninger. Der skal dog tages forbehold for, at der ikke er undersegt, om sundhedspersonalet
foretager en sortering i1 behandlingsmuligheder. Dog kan det grundet det egede pres pa
sundhedsudgifter udledes, at leeger kan vere nedt til at overveje, hvilke behandlingsmuligheder de
praesenterer for patienterne. Der kan derfor veaere bekymring om, hvorvidt legerne prasenterer
billigere behandlingsformer frem for de dyreste. En anden problematik er muligheden for, at
patienterne far medicin, som er billigere grundet det samfundsekonomiske pres, der kan ses i
sundhedssektoren. Denne bekymring kan blandt andet udledes ud fra, at haematologer 1 2019 har
indfert et godkendelseskrav for medicinforbrug. Det vil sige, at dyre behandlinger uden klar evidens
skal godkendes af en medicinkonference. Derfor skal sarligt dyre behandlinger dreftes af et udvalg

(Rigshospitalet, 2019). En artikel fra Zetland fremstiller en laeges opfattelse af dette:

“Men vi er nadt til at have nogle cerlige, redelige politikere, der stiller sig frem og siger,
at i Danmark har vi ikke rdd til det hele. Og der er nogle patienter, som ikke kan fa den behandling,
som man mdske ellers kunne have leveret” (Hoe, 2020).
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En overlage forteller ogsa, at hvis afdelingen bruger for mange penge pad medicin end beregnet, skal
de selv betale en del af regningen. Dette har betydet for afdelingen, at de skulle finde ekstra
besparelser, som har ramt personalet, og det er derfor nedvendigt for sundhedspersonalet at vaere
kritisk 1 ordineringen af ny og dyr medicin (Hoe, 2020). Det beskrevne pres gor det problematisk, at
det er sundhedspersonalet, som har ansvaret for patienternes viden, da der kan vare noget nyt og
dyrere medicin, som kan vere til fordel for dem. Dette perspektiv er kun set fra patientens side, og
der tages ikke forbehold for sundhedspersonalets problematikker vedrerende dette. Det kan ud fra
ovenstidende ogsd udledes, at staten har medbestemmelse 1, hvilke behandlingsmuligheder som kan
tilbydes, da det er dem, som fordeler ressourcerne. Der kan derfor argumenteres for, at
sundhedspersonalet indirekte pévirker patienternes behandlingsbeslutninger, samtidig med at
sundhedspersonalet handler efter, hvad der er bedst for det samlede samfund. Der kan derfor
argumenteres for, at patientinddragelse er en mdde, hvorpa staten styrer patienterne gennem
sundhedspersonalet til at udfere selvledelse og handle efter, hvad der er i samfundets interesse. Dette
kan ogsd udledes ud fra, at patientinddragelses har nogle samfundsmessige gevinster sasom
besparelser pa udgifter. Dette efterlader et spergsmal om patientinddragelse er indfert og har til
formél at regulere patienters adfaerd og dermed kontrollerer patienterne gennem hierarki, overtalelse,

inddragelse af civilsamfundet og netverk.

13.5. Patienternes alder og generation pavirkning pa
inddragelse

Det kom til udtryk i analysen, at gigtpatienten har udvist en tendens til at have sterre autoritetstro
over for sundhedspersonalet. Informanten har udtrykt, at sundhedspersonalet er dem med den faglige
kompetence til at vaelge den bedste form for behandling til informanten. Informanten har derfor ikke
folt samme behov for at blive personligt inddraget som de yngre informanter, hvilket kan skyldes
mangel pd sundhedskompetencer grundet alder. Der er i1 analysen argumenteret for, at denne
udfordring med at mobilisere den @ldre patient til at indga 1 egne medbestemmelsesbeslutninger i
behandlingsregi muligvis kan vere et udtryk for, at den @ldre manglede sundhedskompetencer. Den
®ldre patient har derfor ikke haft den fornedne selvsikkerhed til at indgd 1 en dialog med
sundhedspersonalet. Dette kan dog ogsa modargumenteres, da det kan vere et generationsspergsmal,
hvorvidt @ldre oplever et behov for at blive inddraget i egen behandling. En svensk undersogelse

”Baby boomers as future care users — An analysis of expectations in print media” viser, at @ldre
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borgere, der er fodt 1 20’erne og 30’erne udviser andre forventninger til pleje end borgere, der er fadt
lige for og efter 2. Verdenskrig (Jonson & Jonsson, 2014). Zldre borgere, som er fodt taettere pé
1900-tallet, har en tendens til at udvise mindre behov for pleje end yngre generationer. De er mere
autoritetstro og stiller ikke spergsmal til sundhedspersonalet. Ydermere kendetegnes de ved, at de
mere ukritisk accepterer andres beslutninger. Derimod er generationen af ®ldre fedt omkring 2.
Verdenskrig mere villige til at indga 1 dialog med autoriteter. Ydermere er de mere selvbevidste og
kraever at blive inddraget 1 vigtige beslutningsprocesser (ibid.). Der kan derfor argumenteres for, at
patientinddragelse ogsé for fremtiden bliver et storre fokusomrade for politikerne, fordi sterstedelen
af borgerne og patienterne tilherer en generation, som forventer storre medbestemmelse og
inddragelse. Dette kan dog ogsd modargumenteres, idet menneskets livsforventninger er pavirket og
athengig af de historiske samfundsforhold, de har varet en del af. Generationer bliver derfor lobende
pavirket af nye diskursmassige rolleforventninger og samfundsindtryk, som medvirker til en labende

tilpasning og @&ndring af generationernes adfaerd. Dette kommer til udtryk 1 nedenstédende citatuddrag:

“(...) the meaning of aging should be understood as a dynamic interplay between the
development of society and age strata. As people advance through the life course, they encounter
historical events and role expectations that are linked to different strata (children, adolescents,
adults, older people). However, at the same time, they reshape the characteristics of these strata.”
(Jonson & Jonsson, 2014, s. 83).

Der kan derfor argumenteres for, at det ikke er givet, at patienter i fremtiden vil udvise de samme
forventninger til patientinddragelse som dem, patienterne udviser 1 dag. Disse dynamiske
samfundsmenstre pavirker opbygningen og udformningen af borgernes rolleforventninger. De yngre
informanters forventninger til oget patientinddragelse kan derfor ikke forventes at have samme
karakter, nir de indtreeder i populationen af @ldre. Det kan derfor ses en tendens til, at behovet for at
blive inddraget bade kan vare athengigt af samfundsudviklingen og patienters generation. Det vil
derfor alt andet lige vare vanskeligere at inddrage patienter over 80 ar, hvilket kan medfere en social
ulighed. Det kan derfor vare en udfordring i, at patientinddragelse medferer en hgjere kvalitet, som

de ®ldre patienter bliver ekskluderet fra idet bade deres generation og alder er en faktor for dette.
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14. Konklusion

I nervaerende projekt har formalet veret at belyse, Hvordan er forholdet mellem udvalgte officielle
politikker om patientinddragelse og kronisk syge patienters oplevelse heraf? Der kan med afset 1
projektets analyse konkluderes, at de politiske visioner ikke stemmer overens med de oplevelser, som
projektets informanter har. Det vil sige, at informanterne ikke oplever patientinddragelse som

beskrevet ud fra de politiske aftaler, som fremgar i strukturanalysen.

Ud fra strukturanalysen kan det konkluderes, at der er et eget politisk enske om at satte patienten i
centrum af egen behandling. Bdde sundhedsloven, sundhedsaftalen og dialogpapiret beskriver, at
sundhedspersonalet skal inddrage patienterne og opbygge en gensidig relation. Derudover kan det
ses, at det er sundhedspersonalets ansvar at oplyse patienterne og formulere sig forstaeligt. Det
fremgar ogsa ud fra strukturanalysen, at patienter skal inddrages gennem uddelegering af governance-
opgaver og derigennem blive empowered.

Patientinddragelse bliver dermed beskrevet som et tvearsektorielt samarbejde mellem
sundhedspersonalet og patienter og parerende. Empowerment af patienterne kan ogsa ses som maden
hvorp4, sundhedspersonalet pavirker patienternes adferd.

De udvalgte dokumenter fremstiller hvordan patientinddragelse medvirker til forskellige

samfundsmassige fordele sdsom reducering af sundhedsudgifterne.

Ud fra akteranalysen kan det ses, at informanterne har forskellige oplevelser med inddragelse samt
forskellige behov herfor. Dette kan skyldes informanternes alder og generation samt type og grad af
sygdom. Det kan ses at behovet for inddragelse kan sta 1 relation til, hvor stabile informanterne er 1
deres sygdomsforleb. Informanterne som oplever at have kontrol med deres sygdom, har et mindre
behov for kontakt med sundhedsvasenet. Det kan med udgangspunkt 1 denne tendens konkluderes,
at informanterne har forskellige behov ud fra deres sygdom.

Det kan ogsa konkluderes, at informanterne har forskellige opfattelser af hvad patientinddragelse er
og flere er ikke bekendt med begrebet. Overordnet set foler informanterne sig helt eller delvist
inddraget. Der er dog overvejende nogle informanter, som foler sig mere ekskluderet fra inddragelse.
Dette fremstdr som en stor barriere for behandling, sarligt for én informant. Nogle informanter
oplever en tillidsfuld relation, mens andre oplever, at personalet har mangel pa tid og dermed ikke far

opbygget en tat relation. Informanterne oplever ligeledes, at inddragelse har en positiv indvirkning
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pa deres humer og kvaliteten af behandling. Denne oplevelse kan skyldes, at informanterne foler sig
empowered, nar de bliver inddraget. Informanterne vil overordnet gerne inddrages og spille en aktiv
rolle 1 deres behandlingsforleb. Flere informanter beskriver at have veret en del af en form for
uddannelsesforleb, hvilket ogsa er en méde hvorpé informanterne foler sig empowered. I analysen
kan der ogsa ses tendens til at informanterne oplever en betydelig forskel 1 deres kontakt med laeger
og sygeplejersker. Informanterne beskriver en bedre dialog med sygeplejerskerne end med legerne.

Dette kan skyldes forskel i deres profession og etik.

Det kan derfor konkluderes pa baggrund af struktur- og akteranalysen, at der er et enske om
patientinddragelse bdde politisk og for informanterne. Der kan dog ses ud fra akteranalysen at flere
informanterne ikke oplever de politiske visioner om patientinddragelse 1 det omfang, som det bliver
fremstillet 1 strukturanalysen. Dette skyldes, at flere patienter ikke foler, at de bliver inddraget, og at
der ikke bliver opbygget en gensidig relation. To informanter opfatter patientinddragelse som
vaerende en del af behandlingsprocessen og det at have en aktiv rolle. De tre evrige informanter
mangler forstaelse for begrebet og har svert ved at beskrive det. Det kan derfor konkludereres, at
nogle informanter har en begranset forstelse for begrebet. Flere informanter beskriver, hvordan de
ikke oplever patientinddragelse 1 behandling af deres sygdom eller kun oplever det 1 begraenset
omfang. Det fremgar dog 1 strukturanalysen, at alle patienter skal inddrages og inddragelse is@r er
essentielt for kronisk syge og andre udsatte patientgrupper. Der er derfor en forskel i1 forventninger
og oplevelsen af patientinddragelse fra de politiske dokumenter og informanternes udtalelser. Det
kan ligeledes konkluderes pa baggrund af informanternes udtalelser at patientinddragelse ikke 1 alle
henseender fungerer optimalt 1 praksis. Dette kan skyldes flere forklaringer, som der bliver papeget i
diskussionen. Eksempelvis mangel pd tid for sundhedspersonalet, informanterne far tildelt et for stort
ansvar, sundhedspersonalets mangel pd uddannelse inden for patientinddragelse samt forskel 1
leegernes og sygeplejerskernes etik. Der kan dog ogséd vere andre mulige forklaringer, som der ikke
bliver beskrevet nermere 1 projektet, sésom implementeringen af patientinddragelse. En anden mulig
forklaring kan vaere at patientinddragelse er en méade at have en indflydelse pa patienters adfaerd og

beslutninger. Begrebet bliver derfor anvendt med en anden hensigt end hvad dokumenterne beskriver.
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15. Refleksionsafsnit

Dette projekt havde oprindeligt en anden problemstilling og dermed et andet udgangspunkt og
undersegelsesfelt. Grundet udbruddet af COVID-19 var der dog behov for at foretage markante
@ndringer af projektet. Der vil 1 folgende afsnit blive beskrevet, hvordan det oprindelige

projektdesign var udformet.

Det oprindelige projekt skulle tage udgangspunkt i en telemedicinsk lgsning til KOL-patienter,
TeleCare Nord (TeleCare Nord — Telemedicin 1 Nordjylland). TeleCare Nord er en tversektoriel
telemedicinsk en lesning, som tilbydes KOL-patienter, der har sver KOL. Patienterne skal pé
ugentlig basis foretage hjemmemonitorering af blodtryk, puls, iltmatning samt vagt. Denne data
sendes til en specialuddannet sygeplejerske, der vurderer de indsendte malinger og pé baggrund heraf
beslutter om malingerne giver anledning til, at patienten skal ringes op eller mode ind pé hospitalet
(Hvad er telemedicin, 2020). Formalet med TeleCare Nord er blandt andet at minimere patienters
besag pa hospitalet samtidig med, at det kan reducere sundhedsudgifterne (ibid.). Derudover vil det
kun veaere de patienter, der har behov for at komme ind pé hospitalet, der kommer ind. Det vil gore

ventelisterne kortere, hvilket skaber mere agile patientforlab.

Idet TeleCare Nord er udviklet 1 Region Nordjylland, var det oprindelige projekts case Region
Nordjylland. Det, der i1 det oprindelige projekt skulle undersgges, var, hvordan sygeplejerskerne og
patienterne, der benytter TeleCare Nord, oplevede, at deres relation blev forandret efter
implementeringen af TeleCare Nord. Til at besvare denne problemstilling skulle der benyttes
interviews af bade sygeplejersker, der arbejder med TeleCare Nord, samt patienter der benytter
TeleCare Nord. Interviewene med sygeplejerskerne ville have til formél at belyse, hvordan de
oplevede, at relationen blev forandret, og hvilke @ndringer det medferte for dem. Dette var relevant,
da en stor del af sygeplejerskernes fagidentitet ligger 1 den teette relation med patienten (Holm-
Petersen, Asmussen & Willemann, 2006, s. 152). Derudover var undersegelsen relevant, da der
enskedes at undersege, hvordan denne relation blev pavirket af det digitale vaerktej TeleCare Nord.
Interviewene med patienterne skulle belyse, hvordan patienterne oplever relationen til en
sygeplejerske gennem TeleCare Nord, samt om det pavirkede patientens folelse af kvalitet og relation
med sygeplejerskerne. Derudover blev der lagt op til, at sygeplejerskers og patienters relation skulle

sammenlignes for at undersege, hvorvidt det var en korrelation mellem disse.
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De teorier, der var udvalgt til daverende projekt, var Vibeke Zoffmann’s Guided-Egen-Beslutning,
som ligeledes benyttes 1 nervaerende projekt. GEB skulle benyttes til at belyse, hvilken relationstype,
der var tale om, nar den telelmedicinske losning blev anvendt. Derudover var Joyce Travelbees teori
om lidelse og opnéelsen af den ideelle relation mellem sygeplejerske og patient udvalgt. Denne teori
beskriver, hvilke stadier relationen mellem sygeplejerske og patient skal igennem for at opnd den
bedste relation, som 1 ifelge Travelbee hedder menneske-til-menneske-relationen. Heri bliver
stereotyperne péd sygeplejerske og patient nedbrudt og begge parter ser hinanden som individer
(Travelbee, 2010). Teorien skulle dermed benyttes til at undersege, om der opstod menneske-til-
menneske-relation. Derudover kunne teorien hjelpe med at forklare, hvorfor relationen eventuelt ikke
var optimal, idet den identificerer de stadier, en relation skal gennemga for at skabe menneske-til-
menneske-relationen. Slutteligt var Julien Le Grands teori om motivation udvalgt. I denne teori
beskrives de forskellige mader offentligt ansatte bliver motiverede, herunder om de er altruistiske
riddere eller egoistiske landsknaegte. Den altruistiske ridder opdeles ligeledes i to, hvor den forste er
act-irrelevant, hvor det er vigtigt for den ansatte, sygeplejersken, at brugeren, patienten, far hjelp, og
det er dermed ikke vigtigt, at det netop er denne person, der udferer arbejdet. Den anden type af ridder
er act-relevant, hvor det er den ansatte selv, der bliver motiveret af at gere arbejdet og at opna en
positiv foelelse af at hjelpe brugeren. Ligeledes kan brugerne af de offentlige ydelser, patienterne,
vaere enten den passive og ressourcesvage bonde eller den aktive ressourcesterke dronning (Le
Grand, 2003). Julien Le Grands teori skulle belyse, hvilken type motivation sygeplejerskerne var
drevet af, om sygeplejerskernes fagidentitet og profession blev udfordret af at skulle skabe en relation

gennem telefonen samt hvordan.

Da COVID-19 udbred, var der aftalt seks interviews med bade sygeplejersker og patienter. Dog
meldte sygeplejerskerne fra, da de blev pressede med deres arbejde og derfor ikke kunne frigive tid
til at blive interviewet. Derudover aflyste patienterne undtagen én, da de folte sig utrygge og stressede
over situationen. Da der ikke var en indikation for, hvornar COVID-19 ville vere pa tilbagetog, samt
hvornar samfundet ville &bne igen, traf gruppen den beslutning at skifte emnefokus i forbindelse med
projektet. Baggrunden herfor var, at der ikke var vished om, hvornar de aftalte interviews kunne blive
atholdt, hvilket udgjorde store dele af projektets empiri. Grundlaget for projektet blev derfor for uvist,
og der kunne ikke arbejdes videre med den oprindelige model. Derfor blev det besluttet at udfere
projektet i dets nuvarende form. Dette er gjort ud fra en betragtning om, at projektet dermed ville

blive mindre afthangigt af iser sygeplejerskernes perspektiver. Der blev derudover valgt at fokusere

103



pa kronisk syge patienter og ikke specifikt KOL-patienter. Det blev ligeledes fastholdt at benytte
Region Nordjylland som case, idet materiale fra det oprindelige projekt kunne blive genbrugt. Casen
blev ligeledes bibeholdt, da den ene af informanterne fra det oprindelige projekt stadig enskede at
deltage. COVID-19 resulterede derfor i, at der blev foretaget radikale @ndringer fra oprindelige

projekt omkring to maneder inde i specialeperioden.
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