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Forord

Nar man er indlagt, traenger man til kaerlighed og
omsorg fra familie, venner og bekendte, som alle
jo er pargrende. Besgg er vigtige for patienten og
vil altid vaere et veesentligt bidrag fra de pargrende.
Men der er samtidig brug for et gget fokus pa de
andre roller, pargrende kan have i patientens
pleje- og behandlingsforlgb.

Inddragelse af de pargrende kan ses som en del
af en generel og positiv samfundstendens, hvor
brugere i titagende omfang inddrages. Det ma
ngdvendigvis ogsa i stigende grad ske pa sund-
hedsomradet, sa patienters og pargrendes viden,
indsigt og @nsker bliver inddraget, og det bedste
resultat opnas.

Hej Sundhedsveesen er et samarbejde mellem
TrygFonden og Dansk Selskab for Patientsikker-
hed. Vores vision er at skabe et sikkert sundheds-
vaesen, som patienter og pargrende oplever som
imgdekommende, tilgeengeligt og til at tale med,
og hvor de betragtes som veesentlige samarbejds-
partnere for personalet.

Hej Sundhedsveesen har bedt DEFACTUM
gennemfgre en undersggelse af pargrendes
oplevelser, roller og holdninger. 400 pargrende
til nyligt indlagte patienter har besvaret en raekke
spergsmal i et telefoninterview.

De pargrende vil gerne spille en aktiv rolle, nar
deres neermeste indlaegges pa sygehus! Det viser
undersggelsen klart, og det er et resultat, vi kan og
vil bruge konstruktivt i vores videre arbejde.

Mange péargrende har allerede i dag en vaesent-

lig rolle, og sygehuspersonalet er ofte gode til at
invitere de pargrende med indenfor. Alligevel ender
en stor del af de pargrende i en passiv rolle, nar der
skal treeffes beslutninger. For fa parerende oplever,
at sygehuspersonalet er interesseret i den viden,
de pargrende kan bidrage med. De pargrende vil
meget gerne bidrage, men savner ofte en aktiv
opfordring fra personalet.

Samtidig viser undersggelsen en positiv relation
mellem forberedelse og inddragelse. Pargrende,
der har forberedt sig enten alene eller sammen
med patienten, oplever saledes i hgjere grad at
blive inddraget af personalet.

Endelig mener naesten alle, at begreensninger i
besggstiden skal afskaffes, sa de pargrende kan

veere til stede, nar patienten agnsker det.

Vi har blot naevnt enkelte interessante resultater -
rapporten indeholder mange flere.

God forngjelse med laesningen.

Britt Wendelboe, konst. direktar
Dansk Selskab for Patientsikkerhed

Anne Jastrup, underdirektgr
TrygFonden
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Resume

¢ Der kom mange
bekymringer, efter
vi var kommet hjem,
som jeg havde glemt
at spgrge om.”
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Undersggelsen er gennemfert af
DEFACTUM pa vegne af Dansk Selskab
for Patientsikkerhed og TrygFonden.

Der er tale om en telefonisk interview-
undersggelse rettet mod personer over
18 ar med et offentligt tilgaengeligt dansk
telefonnummer, hvor tilfaeldigt udtrukne
personer er kontaktet og spurgt om
eventuelle pargrendeoplevelser indenfor
det seneste ar. | alt er 6.350 personer for-
segt kontaktet. Der blev opnaet kontakt til
3.345 personer og der er gennemfart 402
telefoninterviews. Telefoninterviewene er
foretaget fra uge 33 til uge 40i 2015.

Hvem er de pargrende i
undersggelsen?

Neesten 40 procent af de pargrende i
undersggelsen er gift eller samlevende
med patienten, mens henholdsvis 20 pro-
cent og 11 procent er barn af eller foraelder
til patienten. Herudover er 9 procent af de
pargrende sgster eller bror til patienten, og
fire ud fem (80 procent) af de pargrende i
undersggelsen udgegres saledes af patien-
tens allernaermeste familie. Set i forhold til
den gennemsnitlige indlaeggelseslangde
for patienter i Danmark (pa cirka fire dage)
er svarerne i undersggelsen i hgjere grad
fra paregrende til patienter med leengere
indlaeggelser. Henholdsvis 21 procent og
24 procent er saledes pargrende til en
patient, der var indlagt i 8 til 14 dage eller
mere end 14 dage.

Rapporten dokumenterer, at pargrende

i dag i vid udstraekning spiller aktive

roller i forbindelse med deres naermestes
indlaeggelse. Der er tydelige tegn pa, at
sundhedsvaesenet har abnet for forskellige
former for pargrendedeltagelse, og det

er ogsa tydeligt, at mange pargrende har
taget disse tilbud til sig. Men der er tale om
en proces, der kan fremmes ved at gare
det tydeligere for de pargrende, at deres

deltagelse gnskes. Mange oplever, at de i
mindre grad” eller "slet ikke” bliver inddra-
get af personalet. Pargrende er sjldent
erfarne i rollen og ved derfor ofte ikke,
hvad de kan forvente. Mange oplever, at
mulighederne begraenses af stor travihed
hos sundhedspersonalet, som far dem

til at holde sig tilbage med spgrgsmal og
bekymringer. Og ofte star de parerende
tilbage med en viden om patienten, som de
oplever, at de sundhedsprofessionelle ikke
interesserer sig for. Til gengaeld er der en
positiv sammenhaeng mellem at forberede
sig til samtaler og at fele sig medinddraget.

Hvilke roller spiller
de pargrende?

Undersggelsen viser, at de interviewede
pargrende ser sig selv i en aktiv pareren-
derolle i forhold til patientens undersagel-
ses- og behandlingsforlgb, som en, der
overvager patientens tilstand, eller som en,
der optraeder som talsperson for patienten.
De pargrende kan generelt genkende sig
selv i flere forskellige pargrenderoller, og
kun 13 procent kan alene genkende sig
selv i en passiv pargrenderolle, der helt
holder sig ude af emner vedrgrende sund-
hedspersonalets behandling og pleje. Mere
konkret forteeller de pargrende, at deres
vaesentligste roller var (procent, der svarer
“ja” til den pageeldende rolle):

« at yde aktiv psykisk statte til patienten
(87 procent)

+ at medvirke ved forberedelse af samtaler
med sundhedspersonalet (59 procent)

« at deltage i samtaler med sundheds-
personalet (58 procent).



De pargrendes oplevelser

51 procent af de pargrende svarer, at de
"i hgj grad” fik tilstreekkelig information om
det, de synes var vigtigt, mens patienten
var indlagt. Modsat svarer 22 procent, at
det ”i mindre grad” eller "slet ikke” var til-
feeldet. Blandt pargrende til patienter, der
var indlagt i mere end to uger, svarer kun
37 procent ”i hgj grad”, og deres vurdering
af informationen under indlaeggelsen er
saledes mindre positiv end vurderingen
blandt de gvrige pargrende.

40 procent af de pargrende svarer, at de i
hgj grad” oplevede, at personalet var inte-
resseret i den viden, som de pargrende
kunne bidrage med, mens 22 procent
svarer, at det ”i nogen grad” var tilfaeldet.
De resterende 38 procent svarer ”i mindre
grad” eller "slet ikke”, og det er saledes et
omrade, som rummer gode muligheder for
forbedring.

46 procent af de pargrende svarer, at de
"i hgj grad” oplevede, at personalet tog
hensyn til deres muligheder for at kunne
deltage ved stuegang, mens 21 procent
svarer "i nogen grad”, og 33 procent sva-
rer, at det ”i mindre grad” eller "slet ikke”
var tilfeeldet. Resultatet rummer forbed-
ringsmuligheder, men afspejler ogsa, at
nogle hospitaler allerede har indrettet
deres praksis og tager hensyn til de pare-
rendes muligheder for at veere til stede.

Kun en tredjedel (34 procent) af de
pargrende svarer, at de "i hgj grad”
oplevede, at de (med patientens accept)
blev inddraget, nar der skulle treeffes
beslutninger omkring patienten, mens 21
procent svarer "i nogen grad”. Hele 46
procent svarer at det kun skete i mindre
grad” eller "slet ikke”. Resultatet ma ses
som en afspejling af den faktiske praksis
pa danske hospitaler, hvor der er forbed-
ringsmuligheder i forhold til et stort flertal
af de pargrende. Dette modereres dog af,

at 85 procent af de pargrende svarer, at
de i passende omfang deltog i samtaler
om behandling og pleje. Pa den baggrund
synes de pargrendes deltagelse ved
samtalerne primeert at vaere som passive

“ Ddrlig organisation,
ddrligt arbejdsmiljg.
Sveert at komme i
kontakt med dem.

observatgrer, hvor de kun i mindre grad Tog ikke hensyn til,
oplever at blive inddraget i beslutningerne o N

om patientens pleje og behandling. Dette hvorndr de pamrende
underbygges af, at kun 27 procent af de var der.”

pargrende svarer, at de blev opfordret til at
deltage aktivt som parerende af sund-
hedspersonalet — en opfordring som knap
30 procent savnede.

Nar oplevelsen af at blive inddraget af
sundhedspersonalet sammenholdes

med de pargrendes konkrete roller under
indlaeggelsen, er der en positiv sam-
menhang mellem at have medvirket ved
forberedelse til samtaler med sundheds-
personalet og de pargrendes oplevelse af
at blive inddraget i beslutninger om patien-
tens behandling og pleje. Pargrende,

der (alene eller sammen med patienten)
forberedte sig pa samtaler med sundheds-
personalet, oplevede saledes i hgjere grad
at blive inddraget af sundhedspersonalet.

65 procent af de pargrende svarer, at de
”i hgj grad” oplevede, at det var i orden at
sige fra, hvis det blev for meget at vaere
involveret, og 20 procent svarer, at det ”i
mindre grad” eller "slet ikke” var tilfaeldet.
Det kan tolkes saledes, at de pargrende i
vid udstreekning oplever, at de ikke mgdes
med krav om inddragelse, men at ind-
dragelse er en mulighed, der kan til- eller
fraveelges.

24 procent af de pargrende svarer, at de
havde spgrgsmal eller bekymringer, som
de ikke fik talt med sundhedspersonalet
om. Den dominerende begrundelse er, at
de pargrende oplevede, at sundhedsper-
sonalet havde for travlt, hvilket indgar i
hele 66 procent af de begrundelser, der er
givet for, hvorfor de ikke fik talt med sund-
hedspersonalet om deres spgrgsmal og
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¢ Har skiftet
mellem to sygehuse,
hvor de ikke har
veeret ordentlig
informerede.”
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bekymringer. Herudover holdt nogle parg-
rende spgrgsmal tilbage fordi de oplevede,
at sundhedspersonalet virkede uforberedt
til samtaler om patientens sygdoms- og
behandlingsforlgb, eller at de selv mang-
lede overblik som pargrende.

De pargrendes holdninger til
patient- og pargrenderollen

Undersggelsen afdaekker ogséa de pareg-
rendes holdninger til en reekke udsagn om
patient- og pargrenderollens indhold. Her
udtrykker de pargrende falgende holdnin-
ger (procent, der svarer "helt enig” eller
"delvist enig”):

* Pargrende ber tale med patienten om,
hvordan de bedst kan hjaelpe i forbin-
delse med indlaeggelsen (97 procent)

* Paregrende skal have mulighed for at
veere hos patienten, og derfor skal der
ikke veere begreensninger i besggstiden
(88 procent)

* Pargrende skal forberede sig inden
samtaler med sundhedspersonalet
(87 procent)

« Patientinddragelse kan forebygge fejl i
sundhedsveaesenet (84 procent)

+ Parerende skal i aget omfang have indfly-
delse pa beslutningerne (77 procent)

+ Paregrende skal i fremtiden veere villige til
at patage sig et gget ansvar (50 procent).

De pargrendes egne temaer

De pargrende er afslutningsvis spurgt om
de ud fra deres erfaringer havde forbed-
ringsforslag til hospitalerne. 216 pargrende
(54 procent) har benyttet sig af mulig-

heden og afgivet en kommentar. Samtlige
kommentarer er efterfaglgende kodet og
kategoriseret i 10 overordnede temaer.
Der er flest kommentarer, der knytter sig til
felgende temaer:

» Bedre bemanding
* Mere information
* Bedre koordinering

Bedre bemanding omhandler gnsket om
mere personale, og at personalet ikke skal
have sa travit. De pargrende holder sig
tilbage, nar de oplever travlhed. De parg-
rende gnsker, at personalet har mere tid

til patienten, herunder at personalet tager
sig tid til at tale med den enkelte patient og
pargrende.

Mere information handler om, at mange

pargrende savner orientering undervejs

i forlgbet: Hvad sker der, hvad er planen,
hvad kan de forvente?

Bedre koordinering er udtryk for gnsker
om stgrre klarhed om raekkefelgen af
undersggelser og behandlinger, og at der
er bedre information pa tvaers af afdelinger
og hospitaler. Samtidig rummer kategorien
frustrationer over at it-understattelsen ikke
giver det rette oplysningsniveau pa tveers

i sundhedssystemet. Mange paregrende
oplever det generende, at der er for mange
leeger koblet pa den enkelte patients
undersggelse og behandling. Udskrivelse
er ogsa et emne, der har de pargrendes
opmarksomhed. Her handler kommenta-
rerne om at undga for tidlig udskrivelse.
Kommune og pargrende skal veere klar til
at tage imod, nar patienten udskrives, og
relevante hjeelpemidler skal veere tilgeen-

gelige.



1 Datagrundlag

Pargrendeundersggelsen er gennemfart
som en telefonisk spgrgeskemaundersg-
gelse, hvor interviewere fra DEFACTUM

i undersggelsesperioden har kontaktet
potentielle respondenter telefonisk og spurgt
til eventuelle pargrendeoplevelser indenfor
det seneste ar.

| alt er 6.350 personer forsggt kontaktet.
Personerne er udtrukket tilfaeldigt blandt
personer over 18 ar bosiddende i Danmark
med et offentligt tilgaengeligt telefonnummer,
og er saledes fordelt over hele landet. Figur
1 viser, hvordan de pargrende i undersggel-
sen er fordelt geografisk.

“ Jeg var bange.”

Figur1.

De pargrende i
undersggelsen
fordelt geografisk
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Figur 2 viser kontaktstatus ved undersg-
gelsens afslutning, hvor der i alt var opnaet
kontakt til 3.345 personer og gennemfort
402 telefoninterviews med pargrende til

Figur 2.

Potentielle respondenter i
pargrendeundersggelsen
-kontaktstatus

@nsker ikke at deltage:

1.019

Stikprgve

6.350

Kontakt
3.345

Ingen pargrende
1.860

Intet besgg

Det skal i tilleeg til figuren bemeerkes, at
adskillelsen mellem personer uden parg-
rende og personer, som ikke gnskede at

Side 10

deltage i undersggelsen ikke er helt entydig.
Blandt personer, der ikke gnskede at deltage
i undersggelsen, kan der eksempelvis ogsa
optraede personer uden pargrende, der har
veeret indlagt indenfor det seneste ar.

patienter, der har veeret indlagt indenfor
det seneste ar. Opkald og telefoninterview
er foretaget fra uge 33 til uge 40i 2015 pa
hverdage i tidsrummet fra kl. 15 til kl. 20.

Ingen kontakt: 3.005
Ikke truffet: 2.654
Ugyldigt telefonnummer: 351

Frafald: 64
Forkert nummer (under 18 &r): 6
Udgar (ded eller alvorligt syg): 58

Telefoninterview
402

Minumum ét besgg
71 331

Nederst i figur 2 fremgar det, at 331 af de
402 interviews (82 procent) er med parg-
rende med minimum ét patientbesgg under
indlaeggelsen. Pargrende, der ikke besggte
patienten under indlaeggelsen blev i intervie-
wet kun stillet en delImzengede af undersg-
gelsens spargsmal.



Figur 3 viser, hvilken relation de pargrende i
undersggelsen har til patienten. Pargrende
til flere patienter blev interviewet om det
forlgb, hvor de var mest involveret.

Neesten 40 procent af de pargrende i
undersggelsen er gift eller samlevende med

Jll:

40%

30%

20%

10%

0%

patienten, mens henholdsvis 20 procent og
11 procent er barn af eller foraelder til patien-
ten. Herudover er 9 procent af de pargrende
sgster eller bror til patienten, og fire ud fem
(80 procent) af de pargrende i undersggel-
sen udggeres séaledes af patientens allerneer-
meste familie.
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Figur 4 viser indlaeggelseslaengden for
patienten, som de pargrende har svaret
pa baggrund af. | forhold til den gennem-
snitlige indlaeggelseslaengde for patienter
i Danmark pa cirka fire dage (Ministeriet
for Sundhed og Forebyggelse, 2010) viser
figuren, at de pargrende i undersggelsen i
hgjere grad er pargrende til patienter med
lange indlaeggelsesforlgb. Henholdsvis 21
procent og 24 procent er saledes parg-
rende til en patient, der var indlagt i 8 til 14

30%

20%

10%

Figur 3.
De pargrendes relation
til patienten

2™ 2™
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dage eller mere end 14 dage, og alt andet

lige er pargrende til korttidsindlagte patien-

ter derfor underrepraesenteret i under-

sggelsen. Dette kan bade skyldes, at de

pargrende er mindre tilbgjelige til at deltage

i undersggelsen ("@nsker ikke at deltage”)

eller i mindre grad opfatter sig selv som

parerende ("ingen pargrende”), hvilket

maske er meget naturligt, hvis patienten

kun har veeret indlagt ganske kortvarigt.'
Figur 4.
Patientens
indleeggelseslaengde

0%

a@%e’

o
¥ o

e
3%
A 5

o ga%e

" Generelt indebzerer de pargrendes selvrapporterede pargrendestatus som inklusionskriterium, at det kun er
pargrende, der opfatter sig selv som vaerende pargrende, som inkluderes i undersegelsen. Pa den baggrund vil der
formodentlig vaere en bias mod pararende til patienter med lsengere og mere alvorlige indleeggelsesforlab.
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Figur5.

Besgg under patientens
indleeggelse fordelt

pa indleggelsesleengden

B 1besgg

[l 2-3bespg

W 4-9bespg
10- besgg
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| figur 5 er antallet af patientbesgg fordelt den, og hvor mange gange de pargrende
pa patientens indlaeggelseslaengde, og besggte patienten under dennes indlaeg-
figuren viser, at der er en klar og forventelig  gelse.

sammenhaeng mellem indlseggelsesleeng-

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%
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2 Oplevelsen som pargrende

Alle pargrende, der havde besggt patienten Lidt over halvdelen (51 procent) af de parg-
€ parerende, 9P (51 procent) af de para- € g gpedspersonalet
minimum én gang under dennes indlseg- rende svarer, at de "i hgj grad” fik tilstraekke- . . ”
gelse, blev indledningsvis i interviewet stillet  lig information om det, de synes var vigtigt, ~ Virkede bedrevidende.
fem spegrgsmal om deres oplevelse som mens patienten var indlagt. Modsat svarer
pargrende. lidt under en fjerdedel, at det "i mindre

grad” eller "slet ikke” er tilfeeldet. Pa tveers
Figur 6 viser, hvordan de paregrende svarer af patientens indleeggelsesleengde er der
pa de fem spgrgsmal om deres oplevelser forskel pa, hvordan de pargrende svarer.
som pargrende. Pa tre af de fem spgrgsmal
svarer under halvdelen af de pargrende Blandt pargrende til patienter, der var indlagt
”i hgj grad”, og for disse spgrgsmal er der i mere end to uger, er der kun 37 procent,
saledes plads til forbedring for flertallet af som svarer i hgj grad” Pargrende til de
de péargrende. Pa alle spgrgsmélene svarer  patienter, der var indlagt laengst (mere end
mere end halvdelen af de pargrende "i hgj to uger), vurderer saledes informationen
grad” eller ”i nogen grad”. Modsat svarer under indlaeggelsen mindre positivt end de
mellem 20 procent og 46 procent af de gvrige pargrende i undersggelsen.
pargrende i mindre grad” eller "slet ikke”, og
pa den baggrund er der pa alle spgrgsmal Den samme tendens gar sig geeldende i
forbedringsmuligheder. 2 forhold til spgrgsmalene om sundheds-

personalets interesse for den pargrendes
Fik du tilstraekkelig information om det, du Figur 6.
synes var vigtigt, mens din pargrende var 51% 27% 13% 5
indlagt? (310 svar) Oplevelsen

som pargrende
Oplevede du, at sundhedspersonalet var
interesseret i din erfaring og viden om din 40% 22% 17%
paregrende? (273 svar)
Har sundhedspersonalet taget hensyn til o o o
dine muligheder for at deltage ved stuegang, w8 2ok L
undersggelser eller samtaler med sund-
hedspersonalet? (254 svar)
Blev du inddraget af sundhedspersonalet i . . .
de beslutninger, der skulle treeffes om din 34% 20% 12% . I hai d
paregrendes behandling og pleje? (255 svar) ¢] gra
M 1nogen grad

Oplevede du, at det var i orden at sige fra, . I'mindre grad
hvis involveringen kraevede for meget? 65% 15% [ 7% Slet ikk
(127 svar) etikke

2De pargrendes svar er i de nedenstaende analyser dikotomiseret i forhold til den mest positive svarmulighed
("i hgj grad”) og alle avrige svarmuligheder (med undtagelse af "ved ikke/ikke relevant”), da selv positive svar
indeholder elementer af kritik, hvis ikke den mest positive svarmulighed er benyttet (Collins K, O’Cathain A)
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“ Jeg synes, det
var sveert, ndr min
pdrgrende var til
stede.”
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viden og erfaring, og sundhedspersonalets
hensyntagen til den pargrendes mulighed
for at deltage ved stuegang, undersggelser
og samtaler, hvor andelen, der svarer ”i

hgj grad” ligeledes er mindst blandt pare-
rende til patienter indlagt i mere end to uger
(henholdsvis 30 procent og 37 procent).

Pa de to spargsmal er forskellen imidlertid
ikke statistisk signifikant. Samlet svarer
henholdsvis 40 procent og 46 procent af de
parerende "i hgj grad” pa de to spgrgsmal,
mens hver femte (henholdsvis 22 procent og
20 procent) svarer "slet ikke”.

Figur 6 viser herudover, at kun en tredjedel
af de pargrende oplevede, at sundheds-
personalet ”i hgj grad” inddrog dem i de
beslutninger, der skulle traeffes om patien-
tens behandling og pleje, mens en tilsva-
rende og endda marginalt sterre andel af de
pargrende oplevede, at dette "slet ikke” var
tilfeeldet. Det skal i den forbindelse bemaer-
kes, at det i interviewet blev praeciseret over-
for de parerende, at inddragelsen var under
forudseetning af patientens accept.

Endelig viser figur 6, at naesten to tredjedele
(65 procent) af de pargrende svarer, at de i
"hgj grad” oplevede, at det var i orden at sige
fra, hvis involveringen kraevede for meget,
mens kun 13 procent oplevede, at det "slet
ikke” var tilfaeldet. | forlaengelse heraf er

det vaerd at bemeerke, at 60 procent af de
adspurgte parerende svarer "ved ikke/ikke
relevant” (ikke vist i figuren) pa spgrgsmalet.

Tabel 1 viser, hvordan de pargrende, der
senere i interviewet svarer, at de (alene
eller sammen med patienten) forberedte sig
pa samtaler med sundhedspersonalet, er
fordelt pa tre af de ovenneaevnte oplevelses-
spgrgsmal.®

Pargrende, der forberedte sig pa samtaler
med sundhedspersonalet, er mere tilbgje-
lige til at svare, at de ”i hgj grad” oplevede
at blive inddraget af sundhedspersonalet.
41 procent af de paregrende, der har forbe-
redt sig, svarer saledes "i hgj grad”, mens
det blandt de @vrige pargrende kun er 24
procent. Der er saledes en positiv sammen-
haeng mellem de pargrendes forberedelse
pa samtaler med sundhedspersonalet og
oplevelsen af at blive inddraget i beslutnin-
ger om patientens behandling og pleje.

Den samme tendens gaelder i forhold til

den oplevede interesse for de paregrendes
viden og erfaring samt sundhedspersonalets
hensyntagen til de pargrendes deltagelses-
muligheder, hvor sammenhaengen dog ikke
er statistisk signifikant i forhold de pararen-
des viden og erfaringer.

3Til sammenligning svarer mellem 6 procent og 24 procent af de pararende "ved ikke/ikke relevant” pa de gvrige

spargsmal i figuren.



Oplevede du, at sundhedspersonalet var interesseret i din erfaring og viden om din pargrende?

JA NEJ
ILhej grad 43% 32%
Inogen grad 24% 19%
Imindre grad 19% 18%
Slet ikke 15% 32%
Total antal 149 97

Har sundhedspersonalet taget hensyn til dine muligheder for at deltage ved stuegang, undersggelser

eller samtaler med sundhedspersonalet?

JA NEJ
I hgj grad 53% 34%
Inogen grad 21% 22%
Imindre grad 13% 15%
Slet ikke 13% 29%
Total antal 152 82

Blev du inddraget af sundhedspersonalet i de beslutninger, der skulle traeffes om din pargrendes

behandling og pleje?

JA NEJ
I hgj grad 41% 24%
Inogen grad 24% 14%
Imindre grad 13% 11%
Slet ikke 22% 50%
Total antal 147 90

Tabel 1.

Oplevelse som pargrende
fordelt pa "forberedelse
for samtaler med
sundhedspersonalet
(alene eller sammen
med patienten)”

€4 vi kunne ikke
deltage ved stuegang,
fordi de ikke kunne
sige noget om,
hvorndr legen ville
komme. Det var lidt
ergerligt, fordi vi ville
gerne vare der, ndr
der kom en leege og
tilsd ham...”
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2.1 Bekymringer

| forleengelse af de fem oplevelsesspgrgs- Tabel 2 viser, at knap hver fierde af de
mal blev de pargrende spurgt, om de havde pargrende havde spargsmal og bekymrin-
spgrgsmal eller bekymringer, som de ikke ger, som de ikke fik talt med sundhedsper-

fik talt med sundhedspersonalet om. sonalet om.

Uudtalte spgrgsmal

. JA NE] TOTAL

og bekymringer
Antal 78 244 322
Procent 24% 76% 100%
De pargrende med uudtalte spargsmal og Figur 7 viser, hvilke arsager de pargrende
bekymringer blev efterfglgende stillet et angiver som begrundelse for, at de ikke
abent spgrgsmal om arsagen til, at de ikke fik talt med sundhedspersonalet om deres
fik talt med sundhedspersonalet om deres sp@rgsmal og bekymringer. Den klart
bekymringer og sp@rgsmal. Interviewerne hyppigste naevnte arsag er, at sundheds-
kategoriserede herefter de pargrendes svar  personalet havde for travlt, hvilket indgar i
i forhold til én eller flere tidligere identifi- hele 66 procent af de pargrendes begrun-
cerede kommunikationsbarrierer mellem delser for, hvorfor de ikke fik talt med
patient og sundhedspersonale (Enhed for sundhedspersonalet om deres spgrgsmal
Evaluering og Brugerinddragelse, 2014). og bekymringer.

Figur?7 80%

Hvad tror du arsagen

var til, at du ikke fik

talt med sundheds- 60%

personalet om dine

bekymringer?*
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Herefter fglger manglende overblik fra den
pargrendes side, og at sundhedspersonalet
virkede uforberedt til samtaler om patientens
sygdoms- og behandlingsforlgb. Nedenfor
er eksempler pa begrundelser, der optraeder
under kategorien "andet” vist.

“Der kom mange bekymringer, efter vi var
kommet hjem, som jeg havde glemt at
sparge om.”

"Dérlig organisation, darlig arbejdsmiljo.

Sveert at komme i kontakt med dem. Tog
ikke hensyn til hvornar de paragrende var
der.”

"Jeg var bange.”

"Sundhedspersonalet virkede bedrevi-
dende.”

"Jeg synes, det var sveert, ndr min parg-
rende var til stede.”

“Har skiftet mellem to sygehuse, hvor de
ikke har vaeret ordentlig informerede.”

“ Jeg ville gerne
have varet inddraget
meget mere i hele
processen”
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2.2 Deltagelseisamtaler
med sundhedspersonalet

Figur 8.

Arsager til at de
pargrende deltog "for
lidt” i samtaler om
patientens behandling

og pleje

Side 18

| undersggelsen blev de pargrende spurgt,
om de deltog i samtaler om patientens
behandling og pleje i det omfang, de
gnskede det. 85 procent af de paregrende
svarer bekreeftende pa spargsmalet og

svarer saledes, at de deltog i et "passende”

omfang, mens 43 pargrende (15 procent)
svarer, at de deltog “for lidt”. 4

De 43 pargrende blev efterfalgende prae-
senteret for en raekke mulige arsager til, at

de ikke deltog i det omfang, som de gnskede

det, hvor de pargrende kunne vaelge mere
end én arsag.

Figur 8 viser, at fornemmelsen af, at sund-
hedspersonalet ikke gnsker den pargren-
des indblanding, er den arsag, som de
pargrende hyppigst veelger. 15 af de 43

adspurgte parerende (35 procent), angiver
saledes sundhedspersonalets oplevede

40%
30%

20%

10% J I | I
0%

attitude i forhold til pargrendeinddragelse
som arsagen eller en del af arsagen til,

at de ikke deltog i samtaler om patien-

tens behandling og pleje i det omfang, de
gnskede det. Det er i forlaengelse heraf
veerd at notere, at flere pargrende ligeledes
naevner sundhedspersonalet og sundheds-
personalets travihed under den abne "anden
arsag’.

Medvirkende til de pargrendes oplevelse
eller fornemmelse af modvilje mod pararen-
deindblanding blandt sundhedspersonalet
kan veaere sundhedspersonalets manglende
opfordringer til aktiv deltagelse som parg-
rende. Tabel 3 viser saledes, at sundheds-
personalet kun opfordrede lidt over en
fierdedel af de pararende til at deltage aktivt
som pargrende. Af dem, der ikke blev opfor-
dret til at deltage aktivt, savnede omkring en
tredjedel (29 procent) en sadan opfordring.
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“Derudover har én pargrende svaret "Nej, for meget”, og i alt har 288 pararende besvaret spgrgsmalet.



Blev du opfordret af sundhedspersonalet til at deltage aktivt som pargrende? Tabel 3.

Opfordring fra
JA NEJ TOTAL sundhedspersonalet
Antal 77 205 282 til at deltage aktivt
Procent 27% 73% 100% som pargrende

Savnede du en sadan opfordring?

JA NE]J TOTAL
Antal 53 130 183
Procent 29% 71% 100%
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3 Rollen som pargrende

Figur 9.
Selvoplevet
pérgrendetype

Side 20

Pargrende kan spille mange roller i for-
bindelse med en patients indlaeggelse. |
undersggelsen er de pargrende spurgt om,
hvordan de opfatter sig selv i relation til tre
opstillede paragrendetyper. De tre pargren-
detyper er baseret pa en opdeling af den
pargrendes samspil med sundhedsperso-
nalet, og blev praesenteret for de pargrende
med fglgende ord:

1. Jeg holder mig helt ude af sundhedsper-
sonalets behandling og pleje af patienten

2. Jeg reagerer pa andret sygdomstil-
stand eller symptomer og gar personalet
opmaerksom herpa

3. Jeg er ofte talsperson og siger det,
patienten ikke selv magter eller tor.

De tre pargrendetyper blev ikke pree-
senteret som gensidigt udelukkende, og
pargrende, der kunne genkende sig selv i
flere af parerendetyperne, havde saledes
mulighed for at svare dette.

Figur 9 viser, at naesten fire ud af fem

(78 procent) pargrende svarer, at de kan

genkende sig selv i forhold til at reagere pa
&ndret sygdomstilstand og informere sund-

80%

60%

40%

20%

0%

hedspersonalet herom (pargrendetype 2).
Knap to tredjedele (63 procent) af de parg-
rende kan genkende sig selv i rollen som
talsperson for patienten (pargrendetype 3),
mens kun lidt over en tredjedel (36 procent)
af de pargrende kan identificere sig som
den mere passive (parerendetype 1).

Blandt de i alt 108 pargrende, som genken-
der sig selv i den passive pargrendetype
(pargrendetype 1), er der imidlertid 69
parerende (64 procent), der samtidig svarer
bekraeftende i forhold til mindst én af de to
aktive pargrendetyper (pargrendetype 2 og
pargrendetype 3). Det er sdledes meget fa
pargrende (13 procent), der svarer, at de
alene tilhgrer den passive pargrendetype.

Tilslutningen til de forskellige pararende-
typer varierer ikke naevneveerdigt pa tveaers
af den pargrendes relation til patienten,
patientens indleeggelsesleengde og antallet
af patientbesgg, og de paregrendes svar i
forhold til pargrendetyperne synes pa den
baggrund at vaere knyttet de parerendes
selvbillede i hgjere grad end den konkrete
situation.




Praktisk hjeelp pa hospitalet (299 svar) _

Holde styr pa aftaler om undersggelser for
patienten (292 svar)

Holde styr pa hvilken medicin patienten
skulle tage (286 svar)

Forberede sig pa samtaler med sundheds-
personalet angdende sygdommen og
behandlingen (284 svar)

Deltage i samtaler om beslutninger
vedrgrende behandling, udskrivelse
eller lignende (294 svar)

0% 20%

Udover de selvoplevede pargrendetyper
blev de pargrende spurgt om, hvilke kon-
krete roller de oplevede at have pataget sig i
forbindelse med indleeggelsen.

Figur 10 viser andelen af pargrende, der har
svaret bekraeftende pa de seks rollespeargs-
mal i undersggelsen.®

Langt de fleste pararende har spillet en

rolle i forhold til psykisk statte, og hele 87
procent svarer saledes, at de havde en aktiv
rolle i denne henseende. Over halvdelen
(henholdsvis 59 procent og 58 procent) af
de parerende svarer ligeledes, at de havde
en rolle i forhold til forberedelse til samta-
ler med sundhedspersonalet (alene eller
sammen med patienten) og som deltager

i samtaler med sundhedspersonalet om
beslutninger vedrgrende behandling, udskri-
velse og lignende. De to roller er ikke overra-
skende teet forbundet, og knap 80 procent
af paragrende, der har en forberedende rolle,
svarer ligeledes, at de deltager i samtaler
med sundhedspersonalet. Derudover stiger

40% 60% 80% 100%

sandsynligheden for, at den pargrende
deltog i samtaler med sundhedspersonalet
ikke overraskende med patientens indlaeg-
gelsesleengde.

Det geelder ligeledes aegtefaeller, der oftere
end de gvrige pargrende i undersggelsen
deltager i samtaler med sundhedspersona-
let, og generelt er der ikke overraskende en
klar sammenhaeng mellem den pargrendes
relation til patienten og de roller, som den
pargrende varetager under indlaeggelsen.
Jo teettere relation mellem patient og parg-
rende, desto oftere patager den pargrende
sig en rolle.®

Der er lidt feerre pargrende (henholdsvis

42 procent og 45 procent), der svarer, at de
havde en rolle i forhold til praktisk hjzelp og
til at holde styr pa aftaler, mens lidt under en
tredjedel (32 procent) havde en rolle i for-
hold til at holde styr pa patientens medicin.

S Figuren viser den andel blandt de pargrende, som har fundet spgrgsmaélet relevant.
Pa de seks spargsmal varierer andelen, der ikke har fundet spgrgsmalet relevant, mellem 5 procent og 9 procent.

% Relationen mellem den parerende og patienten er i den forbindelse rangordnet segtefeelle, barn/forselder og avrige.

Figur 10.

De pargrendes
konkrete roller under
indleggelsen
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4 Holdninger til pargrenderollen

Figur 11.
De pargrendes
holdninger

B Helt enig

M Delvist enig

M Hverken enig
eller uenig
Delvis uenig

Helt uenig
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Alle pargrende i undersggelsen blev uanset  Figur 11 viser, hvor enige eller uenige
antallet af bes@g under patientens ind- de pargrende er i disse udsagn.
leeggelse praesenteret for seks generelle

holdningsudsagn om sundhedsveaesenet og

patient- og pargrenderollen.

Pargrende skal i hgjere grad have
indflydelse pa beslutninger om pleje
og behandling (367 svar)

52% 25% 10%

Der sker fejl i sundhedsveesenet,
som inddragelse af patienter kan 54% 30%
forebygge (328 svar)

Pargrende ber forberede sig for samtale

med sundhedspersonalet (376 svar) L2 15%

Pararende skal i fremtiden veaere villige

til at patage sig et @get ansvar (360 svar) 2R e 22X 22

Pargrende skal have mulighed for

at veere hos patienten, nar patienten 74% 14%
onsker det — ingen begraensning i

besggstiden (382 svar)

Pargrende og patienter ber tale med

hinanden om, hvordan den pargrende 84% 13%
bedst kan hjeelpe i forbindelse med

indleeggelsen (368 svar)



Neesten alle pargrende mener, at pargrende
og patienter bgr tale med hinanden om,
hvordan den pargrende bedst kan hjzelp

i forbindelse med indlaeggelsen. Hele 84
procent af de paragrende svarer saledes "helt
enig” og 13 procent svarer "delvis enig”.

Figuren viser, at langt de fleste pargrende
mener, at man som pargrende bgr spille

en aktiv rolle i forbindelse med patientens
indleeggelse. | forhold til forberedelse far
samtaler med sundhedspersonalet svarer
henholdsvis 72 procent og 15 procent af de
pargrende "helt enig” og "delvis enig”.

Det skal i den forbindelse dog bemaerkes,
at det "kun” er 59 procent af de pargrende,
der svarer, at de konkret har haft en rolle

i forhold til forberedelse til samtaler med
sundhedspersonalet under patientens ind-
leeggelse.”

Mere end tre fjerdedele af de pargrende
mener, at pargrende (med patientens
accept) i hgjere grad skal have indflydelse
pa beslutninger om patientens pleje og
behandling. Over halvdelen af de pargrende
svarer "helt enig” til udsagnet, mens en
fierdedel svarer "delvis enig”.

Det er navnlig de pararende, der kan gen-
kende sig selv i den tredje og mest aktive af
de tidligere beskrevne pargrendetyper ("jeg
er ofte talsperson og siger det, patienten
ikke selv magter eller tgr”), der mener, at
pargrende skal have mere indflydelse pa
patientens pleje og behandling. Blandt
denne gruppe pargrende er der saledes 85
procent, som svarer "helt enig” eller "delvis
enig”, mens det blandt de gvrige pargrende
kun er 66 procent.®

I mulig forlaengelse af gnsket om starre
indflydelse deler hovedparten af de parg-
rende den opfattelse, at inddragelse af
patienter (og paraerende) kan forebygge fejl
i sundhedsveesenet, og 84 procent af de
paregrende svarer saledes "helt enig” eller
"delvis enig” (henholdsvis 54 procent og 30
procent).

Det er her seerligt parerende, som identifice-
rer sig med den anden pargrendetype (’jeg
reagerer pa andret sygdomstilstand eller
symptomer og ger personalet opmaerksom
herpd”), der mener, at patient- og pargren-
deinddragelse kan forebygge fejl i sund-
hedsvaesenet. 87 procent af de pargrende i
denne gruppe svarer "helt enig” eller "delvis
enig” til udsagnet, mens det blandt de gvrige
pargrende kun er 72 procent.

Figuren viser desuden, at de pargrende i hgj
grad mener, at det skal veere muligt at veere
hos patienten, nar patienten @nsker det,

og at der derfor ingen begraensninger skal
veere i besggstiden. Henholdsvis 74 procent
og 14 procent svarer saledes "helt enig” og
“delvis enig” til udsagnet.

I modseetning til ovenstadende holdnings-
udsagn er de pargrendes svar mere spredt

i forhold til, hvorvidt pargrende i fremtiden
skal veere villige til at patage sig et aget
ansvar (i forbindelse med patientens indlaeg-
gelse). Omkring en fjerdedel af de parg-
rende svarer saledes "helt uenig”. Samlet
mener praecis halvdelen af de adspurgte, at
de pargrende skal veere villige til at patage
sig et @get ansvar i fremtiden, mens 38
procent af de pargrende er uenige og svarer
"helt uenig” eller "delvis uenig” til udsagnet.

"Det er kun pargrende med minimum ét besag under patientens indleeggelse, der blev spurgt til deres konkrete rolle
under indlaeggelsen. Blandt de pararende med minimum ét bes@g svarer 88 procent "helt enig” eller "helt uenig”,
og forskellen kan saledes ikke tilskrives, at det ene spargsmal kun blev stillet til en delmaengde af de pargrende i

undersggelsen.

8 Det er kun pargrende med minimum ét besag under patientens indlseggelse, der er blevet praesenteret for pareren-
detyperne. De tre pargrendetyper er ikke gensidigt udelukkende.

¢ De burde lytte
mere til patienten.
Min far blev lagt i
seng tidligt hver aften,
fordi personalet var
underbemandet. Min
far var meget bange,
og fordi der ikke var
noget pd stuen, der
kunne aflede hans
tanker (fjernsyn eller
andet), sd mdtte vi
vaere der rigtigt meget
som pdrgrende.”
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‘“ Jeg skulle presse
meget pd for at fa
oplysninger fra
sundhedspersonalet,
blandt andet svar pd
rgntgenundersggelser
og tilbud om
samtaler.”

Side 24

Overordnet er der blandt de pargrende altsa
i meget i hgj grad en forventning om - og
ikke mindst en villighed til - at blive inddra-
get og spille en aktiv rolle under patientens
indleeggelse. Pargrende bgr forberede sig
for samtaler med sundhedspersonalet og
sammen med patienten afklare, hvordan den
paregrende bedst kan hjeelpe. De pargrende
foler sig i lidt mindre grad forpligtet til at
patage sig et stgrre ansvar i forbindelsen
med patientens indlaeggelse.

Det kan tolkes sadan, at de pargrende trods
gnsket om gget inddragelse og en aktiv
pargrenderolle ikke gnsker at blive palagt
gget ansvar af sundhedsvaesenet, som
udsagnet implicit leegger op til. De parg-
rende gnsker en deltagende og aktiv rolle i
forhold til patienten og patientens behand-
ling og pleje, men det skal veere pa patien-
tens og de pargrendes praemisser.



5 Forslag til forbedringer

Alle pargrende havde uanset antallet

af besag under patientens indleeggelse
afslutningsvis mulighed for med deres egne
ord at komme med forbedringsforslag til
hospitalerne. 216 pargrende (54 procent)
har benyttet sig af muligheden og afgivet
en kommentar. Samtlige kommentarer er
kodet og kategoriseret i 10 overordnede
emner vist i figur 12 nedenfor. Under hvert
tema er de underliggende emner uddy-

bet. De aspekter, som er naevnt af mange
pargrende, er i figuren markeret med fed.
Eksempler pa citater fra telefoninterviewene
indgar efterfalgende.

Der er klart flest, som kommenterer pa
nedenstaende tre temaer:

* Bedre bemanding
* Mere information
* Bedre koordinering

Bedre bemanding handler om mere perso-
nale, og at personalet ikke skulle have sa
travlt. @nsket haenger godt sammen med
de pargrendes begrundelser for ikke at hen-
vende sig med sine bekymringer, jaevnfgr
afsnit 2.1, hvor personalets travlhed var den
hyppigst neevnte begrundelse. De parg-
rende gnsker, at personalet har mere tid til
patienten, herunder at personalet tager sig
tid til at tale med den enkelte.

Mere information handler om, at mange
parerende savner bedre orientering
underve;js i forlgbet: Hvad sker der, hvad er
planen, hvad kan de forvente?

Bedre koordinering er et udtryk for gnsker
om starre kontinuitet for patienten, eksem-
pelvis at der er bedre information pa

tveers af afdelinger og hospitaler. Samti-
dig rummer kategorien frustrationer over,
at it-understattelsen ikke giver det rette
oplysningsniveau i forhold til koordinering,
og at der er for mange leeger koblet pa den
enkelte patient.

“Personalet har alt for travlt, og det betyder,
at man maske holder igen med at stille
sporgsmal, fordi man faler sig til besvaer.”

"De pararende skal have bedre mulighed
for at modtage information om patientens
tilstand.”

"Jeg skulle presse meget pa for at fa
oplysninger fra sundhedspersonalet, blandt
andet svar pé rantgenundersagelser og
tilbud om samtaler.”

Situationen omkring udskrivelsen er et
emne, der i saerdeleshed har de pargren-
des opmaerksomhed. Kommentarerne
handler om at undga for tidlig udskrivelse
og derved risiko for komplikationer og i
veerste fald genindlaeggelse. Kommune og
pargrende skal veere klar til at tage imod,
nar patienten udskrives, herunder at hospi-
talet eller kommunen sgrger for, at de rette
hjeelpemidler er til radighed ved hjemkomst,
og timing er i den henseende en afggrende
faktor.

“De hjemsendte hende for tidligt uden at
veere ordentlig opmaerksom pé hendes
tilstand efter operation. Det resulterede i,
at hun matte have en stomi - hvilket kunne
veere undgaet, hvis de havde veaeret mere
opmaerksom pa hendes tilstand.”

Inddragelse af de pargrende handler om,
at de sundhedsprofessionelle i hgjere

grad kan hjaelpe patienten ved at sperge
de parerende om sygdomsforlgbet, og de
faktorer der knytter sig hertil. Det vil ofte
veere forhold, som ikke er registreret pa
patienten. Inddragelse kan samtidig besta i
udfgrelse af praktiske ggremal eller ved at
indga i beslutningsprocesser.

"Vi kunne ikke deltage ved stuegang, fordi
de ikke kunne sige noget om, hvornar
leegen ville komme. Det var lidt aergerligt,
fordi vi ville gerne vaere der, nar der kom en
leege og tilsa ham.”

6 pe pdrgrende skal
have bedre mulighed
for at modtage
information om
patientens tilstand.”
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é¢ De skulle tage sig
meget mere tid til
pdrgrende og i det
mindste bare sige

hej og fortelle kort
om, hvad der skal ske
med patienten.”

Side 26

"Jeg fik ingenting at vide og blev ikke ind-
draget eller involveret pa nogen made. [..]
Personalet har ikke patienten i fokus. De
skulle tage sig meget mere tid til pararende
og i det mindst bare sige hej og fortaelle kort
om, hvad der skal ske med patienten. Jeg
forsggte at ggre opmaerksom pa& min mor
overfor dem, men ingenting hjalp. Jeg ville
gerne have veeret inddraget meget mere i
hele processen. Til sidst blev det for meget
og min kusine tog over - jeg falte hele tiden,
Jjeg leb panden mod muren, nar jeg prevede
at hjaelpe som parorende. Det var et meget
ubehageligt og tragisk forlgb.”

@nske om bedre fysiske forhold og forplej-
ning kommenteres ligeledes af en del. Isaer
er renggringen meget kommenteret, og

der efterspgrges bedre hygiejnemaessige
forhold. Yderligere er der en del kommenta-
rer, der handler om, at maden til patienterne
ikke er god nok. Afstanden til sygehusene er
samtidig en udfordring for nogle pargrende.

Bedre kommunikation handler om den
interne dialog blandt personalet, herunder
at de rette informationer udveksles, og at
kommunikationen pa tveers af afdelinger og
hospitaler fungerer. Derudover udtrykkes
der gnske om, at personalet udviser empati
i relationen til bade patient og pararende. |
dette ligger der et gnske om, at personalet
lytter til patient og pargrende, og at perso-
nalet tager det sagte alvorligt, noterer det
ned og taenker familien ind som en helhed i
situationen.

"De skal lytte til patienten, nar patienten
siger, der er noget galt.”

"De burde lytte mere til patienten. Min far
blev lagt i seng tidligt hver aften, fordi perso-
nalet var underbemandet. Min far var meget
bange, og fordi der ikke var noget pé stuen,
der kunne aflede hans tanker (fjernsyn eller
andet), s& matte vi vaere der rigtigt meget
som pargrende.”

Mindre ventetid omhandler mange forskel-
lige steder i sundhedsvaesenet, hvor der kan
opsta ventetid, herunder bade i forhold til
perioden fgr indleeggelse, i behandlingsfor-
labet og ved udskrivelse.

Blandt de kategorier som knap s& mange
naevner er optimering af arbejdsprocesser
pa hospitalet, respekt for de pargrendes tid
og feerre fejl. Respekt for de pargrendes tid
omhandler eksempelvis, at der tages hen-
syn til, hvornar de kan deltage, men samtidig
ogsa at de ikke hives ind til helt banale ting.
Det skal give mening at beveege sig den ofte
lange vej til sygehuset.
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Bilag



Bilag 1. De pargrendes svar

Den pargrendes relation til patienten Pargrende

iundersggelsen

Procent Antal
Egtefelle/samlever 39 158
Barn 20 82
Foraeldre 11 46
Bror/sgster 9 35
Anden familierelation 14 55
Anden relation 6 25

Patientens indleggelsesleengde

Procent Antal
1-3dage 27 104
4 -7dage 29 110
8-14 dage 21 81
15 dage - 24 91
Total 100 386

Besgg under patientens indleeggelse

Procent Antal
Ingen 18 71
1besgg 14 55
2 -3 besgg 23 90
4 -9 besgg 24 92
10 besgg - 20 76
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De pargrendes Fik du tilstreekkelig information om det, du synes var vigtigt, mens din pargrende var indlagt?

oplevelser Procent Antal
I hgj grad 51 158
Inogen grad 27 83
I mindre grad 13 41
Slet ikke 9 28

Oplevede du, at sundhedspersonalet var interesseret i din erfaring og viden om din pargrende?

Procent Antal
I hgj grad 40 108
Inogen grad 22 59
Imindre grad 17 47
Slet ikke 22 59

Har sundhedspersonalet taget hensyn til dine muligheder for at deltage ved stuegang, undersggelser
eller samtaler med sundhedspersonalet?

Procent Antal
I hgj grad 46 116
Inogen grad 21 54
Imindre grad 13 32
Slet ikke 21 52

Blev du inddraget af sundhedspersonalet i de beslutninger, der skulle treeffes om din pargrendes

behandling og pleje?

Procent Antal
I hgj grad 34 87
Inogen grad 20 50
Imindre grad 12 30
Slet ikke 35 88

Oplevede du, at det var i orden at sige fra, hvis involveringen kraevede for meget?

Procent Antal
I hgj grad 65 83
Inogen grad 15 19
Imindre grad 6 8
Slet ikke 13 17
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Havde du spgrgsmail eller bekymringer, som du ikke fik talt med sundhedspersonalet om? Sp¢rgsmal og

Procent Antal bekymringer
Ja 24 78
Nej 76 244

Hvad tror du drsagen var til at du ikke fik talt med sundhedspersonalet om dine bekymringer?

Procent Antal
Sundhedspersonalet 66 50
havde for travlt
Sundhedspersonalet 16 12
virkede uforberedt
Manglede overblik 17 13
Manglede viden 9 7
Ikke veere til besveer 11 8
Andet 32 24
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Deltagelse i
samtaler med
sundhedspersonalet

Side 32

Deltog du i samtaler om din pargrendes behandling og pleje i det omfang du gnskede det?

Procent Antal
Ja, passende 85 244
Nej, for lidt 15 43
Nej, for meget 0 1

Arsager til at de pargrende deltog "for lidt” i samtaler om patientens behandling og pleje

Procent Antal
Min pargrende gnskede ikke, 12 5
at jeg skulle inddrages
Jeg vidste ikke, hvordan jeg 14 6
kunne spille en rolle
Jeg fornemmede, at sundheds- 35 15
personalet ikke gnskede, at jeg
blandede mig
Jeg bor for langt fra hospitalet 12
Andre gikind i rollen, sa der 16 7
ikke var behov for min rolle
Anden arsag 37 18

Blev du opfordret af sundhedspersonalet til at deltage aktivt som pargrende?

Procent Antal
Ja 27 77
Nej 73 205

Savnede du en sddan opfordring?

Procent Antal
Ja 29 53
Nej 71 130




Jeg holder mig helt ude af sundhedspersonalets behandling og pleje af patienten Rollen

Procent Antal som pargrende
Ja 36 108
Nej 64 189

Jeg reagerer pa endret sygdomstilstand eller symptomer og ggr personalet opmaerksom herpa

Procent Antal
Ja 79 230
Nej 22 63

Jeg er ofte talsperson og siger det, patienten ikke selv magter eller tgr

Procent Antal
Ja 63 183
Nej 37 108

Rolle i forhold til praktisk hjeelp pa hospitalet?

Procent Antal
Ja 42 125
Nej 58 174

Rolle i forhold til psykisk stgtte til patienten

Procent Antal
Ja 87 260
Nej 13 40
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Rollen Rolle i forhold til at holde styr pa aftaler om undersggelser for patienten?

som pargrende Procent Antal
Ja 45 130
Nej 56 162

Rolle i forhold til at holde styr pd hvilken medicin patienten skulle tage?

Procent Antal
Ja 32 90
Nej 69 196

Rolle i forhold til at forberede dig alene eller ssmmen med patienten pa samtaler med sundhedspersona-

let angdende sygdommen og behandlingen?

Procent Antal
Ja 59 166
Nej 42 118

Rolle i forhold til at deltage i samtaler [med sundhedspersonalet] om beslutninger vedrgrende behand-
ling, udskrivelse eller lignende?

Procent Antal
Ja 58 171
Nej 42 123
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Pargrende skal i hgjere grad have indflydelse pa beslutninger om pleje og behandling Holdninger

Procent Antal til pargrenderollen
Helt enig 52 191
Delvis enig 25 91
Hverken enig eller uenig 10 35
Delvis uenig 7 26
Helt uenig 7 24

Der sker fejli sundhedsvaesenet, som inddragelse af patienter kan forebygge

Procent Antal
Helt enig 54 177
Delvis enig 30 97
Hverken enig eller uenig 5 15
Delvis uenig 5 16
Helt uenig 7 23

Pargrende bgr forberede sig fgr samtaler med sundhedspersonalet

Procent Antal
Helt enig 72 269
Delvis enig 15 57
Hverken enig eller uenig 5 17
Delvis uenig 4 16
Helt uenig 5 17

Side 35



Bilag 2. Telefoninterviewguide

Side 36

Interviewerintro

Det geelder generelt, at det er en forudsaetning at patienten har sagt ja til at den pargrende
ma veere behjaelpelig med de ting vi sperger til. Spergsmalene handler derved om, hvorvidt
personalet har indviet de pargrende i beslutninger osv.

Eksempelvis: Fx Blev du inddraget af sundhedspersonalet i de beslutninger, der skulle treeffes
om din parerendes behandling og pleje?

Ved dette spgrgsmal er det underforstaet, at den syge selvfalgelig har sagt at det er i orden,
hvilket geelder for stort set alle spgrgsmal.

Alle muligheder i spgrgsmal omhandlende uudtalte bekymringer ("Hvad tror du arsagen var til
at du ikke fik talt med sundhedspersonalet om dine bekymringer?”) SKAL sidde pa rygraden,
saledes at det er hurtigt, at kategorisere disse og kun bruge 'andet’, nar muligheden ikke er
naevnt. Kar testversion til det er pa plads.

Praesentation

Goddag mit navn er ...

Jeg ringer pa vegne af Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFonden. Vi er ved at gen-
nemfgre en undersggelse blandt pargrende til patienter, der har veeret indlagt pa et hospital (i
Danmark).

Hvis du inden for det seneste ar har varet parerende til et familiemedlem eller en naer
ven, som har vaeret indlagt (pa et hospital i Danmark), vil jeg gerne stille dig nogle fa
sporgsmal (det tager kun 5-10 minutter).

[Ved flere paragrende, der har veeret indlagt, sperg da til den, hvor man var mest involveret]

(1) O Ja (gennemfer interview)

(6) O Nej (ingen pargrende)

(2) O Nej (znsker ikke at deltage)

(3) O Forkert nummer (under 18 ar)

(4) O Fejlmeddelelse (ugyldigt telefonnummer)
(5) O Udgar (fx ded og alvorligt sygdom)



Sa vil jeg gerne stille dig nogle spgrgsmal om det at veere paregrende. Dine svar indgar
anonymt i undersggelsen, men du ma jo sige fra, hvis du synes, det bliver for privat.

Forst vil jeg gerne here lidt om den situation, du taenker pa som pargrende.
Hvem var du parerende til?

[svarmulighederne leeses ikke op]

(1) O Min mor/far

(2) d Mit barn

(3) O Min bror/saster

(4) O Et andet familiemedlem

(5) O Min ven, arbejdskollega eller bekendt

(7) O Mand/kone

(6) O Andet:

Hvor mange dage var din parerende indlagt?
(1) O Antal dage [1 uge = 7 dage]:
(2) O Ved ikke [lzeses ikke op]

Hvor mange gange besagte du din parerende i perioden (cirka)?
(1) O Antal besgg:
(2) O Ved ikke [lzeses ikke op]
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Side 38

Introduktion til spgrgsmal om oplevelsen som pargrende

Nu vil jeg gerne stille dig en raekke spgrgsmal om dine oplevelser som pargrende. Jeg laeser
spargsmalene op ét for ét, og du kan svare felgende:

| hgj grad

I nogen grad

| mindre grad

Slet ikke

Du kan ogsa svare "ved ikke” eller, at spgrgsmalet ikke er relevant for din situation som
pargrende.

Interviewer: Det forudsaettes at patienten har godkendt/accepteret, at den parerende
bliver inddraget.

| hgj | nogen | mindre Slet Ved Ikke
grad grad grad ikke ikke relevant

Fik du tilstraekkelig information

om det, du synes var vigtigt,

mens din pargrende var

indlagt? ma 20 3)0 @0 ((G)o (6)0

Oplevede du, at

sundhedspersonalet var

interesseret i din erfaring

og viden om din pargrende? 13 2a 33 4o G)o 6)3

Har sundhedspersonalet

taget hensyn til dine muligheder

for at deltage ved stuegang,

undersggelser eller samtaler

med sundhedspersonalet? mo 20a (33 4o G)o (6)3

Blev du inddraget af

sundhedspersonalet i de

beslutninger, der skulle treeffes

om din pargrendes behandling

og pleje? Mma 20 3)0 @a G)o 6)0

Oplevede du, at det var i orden
at sige fra, hvis involveringen
kreevede for meget? ma 20 3)0 “a (G)o 6)0



Havde du spegrgsmal eller bekymringer, som du ikke fik talt med
sundhedspersonalet om?

(1) 3 Ja

(2) O Nej

Hvad tror du arsagen var til at du ikke fik talt med sundhedspersonalet om dine
bekymringer?

[Svarmulighederne leeses IKKE op]

[Var der andre arsager? Kan du komme i tanke om andre grunde — spgrg ind flere gange og
saet gerne flere krydser]

(1) O Jeg manglede overblik pga. undersggelser, samtaler mv.

(2) O Jeg manglede viden om min pargrendes sygdom og behandling

(3) 3 Sundhedspersonalet havde for travlt

(4) 3 Jeg var bange for at veere til besvaer

(5) O Jeg var bange for, at det kunne fa negativ indflydelse pa din pargrendes
videre forlgb? [hvis sundhedspersonalet eksempelvis blev irriteret]

(6) O Jeg havde sveert ved at forsta de fagudtryk, som sundhedspersonalet benyttede

(7) O Jeg folte, at det var upassende at tvivle pa den information, jeg fik fra
sundhedspersonalet [at seette spargsmalstegn ved det der blev sagt]

(8) O Sundhedspersonalet virkede uforberedt til samtaler om min pargrendes
sygdoms- og behandlingsforlgb

(9) O Der var andre mennesker til stede i lokalet, som kunne hgre samtalen
(10) O Der var uro eller larm i lokalet

(11) O Andet:
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Introduktion til spgrgsmal om rolle som pargrende

Der er mange mader at hjelpe den syge pa som paregrende. Jeg vil nu lzese en
raekke situationer op, hvor pargrende nogle gange hjalper. For hver situation vil jeg
bede dig svare ja eller nej til, om situationen beskriver den rolle, du havde i forhold
til at hjalpe din paregrende under indlaaggelsen?

Ja

Nej

Ikke relevant [leeses ikke op]

Spillede du en rolle i forhold til...

Ja Nej Ikke relevant
[leeses ikke op]
... praktisk hjeelp pa hospitalet? Mo 2a 33
.. psykisk statte til din pargrende? Mo @20 3)a
... at holde styr pa aftaler om mo 20 (33
unders@gelser for patienten?
... at holde styr pa hvilken medicin
patienten skulle tage? Mo 20 33
... at forberede dig alene eller sammen
med din parerende pa samtaler med
sundhedspersonalet angaende
sygdommen og behandlingen? ma (2)0 30
... at deltage i samtaler
[med sundhedspersonalet] om
beslutninger vedrgrende behandlingen,
udskrivelse eller lignende? Mo 20 33



Nogen gange taler man om, de forskellige roller pargrende kan have.
Jeg laeser nu tre typer af roller op, og vil hgre om du kan genkende dig selv i nogle
af dem. Du kan svare:
Ja
Nej
Ved ikke [laeses ikke op]
Ja Nej Ved ikke
[leeses ikke op]
Jeg holder mig helt ude af sundheds-
personalets behandling og pleje af patienten (1) 3 @2a 33

Jeg reagerer pa andret sygdomstilstand
eller symptomer og ger personalet
opmeerksom herpa Mmao 2a (33

Jeg er ofte talsperson og siger det patienten
ikke selv magter eller tgr
[fx for at opna behandling] Mo 2a (33

Deltog du i samtaler om din pargrendes behandling og pleje
i det omfang du enskede det?

(1) O Ja, passende

(2) O Nej, for lidt

(3) O Nej, for meget

(4) O Ved ikke [leeses ikke op]

Hvilke af falgende var arsagen til, at du deltog for lidt...?

[Seet gerne flere kryds]

(1) 3 Min pargrende gnskede ikke, at jeg skulle inddrages

(2) O Jeg vidste ikke, hvordan jeg kunne spille en rolle

(3) O Jeg fornemmede, at sundhedspersonalet ikke gnskede, at jeg blandede mig
(4) O Jeg magtede det ikke, da det blev for falsomt

(5) O Jeg bor for langt fra hospitalet

(6) O Andre gik ind i rollen, sa der ikke var behov for min rolle

(7) O Anden arsag:

Hvilke af felgende var arsagen til, at du deltog for meget?
[Saet gerne flere kryds]

(1) 3 Der var ikke andre pargrende

(2) O Det forventede den pargrende af mig

(3) O Det forventede sundhedspersonalet af mig

(4) O Anden arsag:

Blev du opfordret af sundhedspersonalet til at deltage aktivt som parerende?
(1) 3O Ja

(2) O Nej

(3) O Ved ikke [lzeses ikke op]

Savnede du en sadan opfordring?

(1) 3d Ja

(2) O Nej

(3) O Ved ikke/ikke relevant [lzeses ikke op]
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Introduktion til holdningsspgrgsmal (stilles til alle pargrende)

Jeg vil nu bede dig tage stilling til, hvor enig eller uenig du er i en reekke udsagn.
Jeg laeser udsagnene op for dig én efter én, og du kan svare pa felgende made:

Helt enig

Delvis enig

Hverken enig eller uenig
Delvis uenig

Helt uenig

Ved ikke [lzeses ikke op]

Helt
enig

Pargrende skal i hgjere

grad have indflydelse pa
beslutninger om pleje og
behandling ma

Der sker fejl i sundhedsvaesenet,

som inddragelse af patienter
kan forebygge mao

Pararende ber forberede
sig far samtaler med
sundhedspersonalet Mo

Pargrende skal i fremtiden
veere villige til at patage
sig et gget ansvar Mmao

Pargrende skal have mulighed
for at vaere hos patienten,

nar patienten egnsker det
(ingen begraensning

i besagstiden) ma

Pargrende og patienter

bar tale med hinanden

om, hvordan den pargrende
bedst kan hjeelpe i forbindelse
med indlaeggelsen mao

Delvis Hverken
enig eller
uenig

enig

20

20

20

)0

20

20

@0

3)0

3)0

@0

@)0

3)0

Delvis
uenig

“0

40

4+0

40

“0

40

Helt
uenig

®)0

(5) 0

5)0

)0

)0

5) 0

Ved ikke
[leeses ikke op]

6)0

6)0

6)0



Det var det sidste spergsmal, og jeg vil afslutningsvis gerne hgre med dine egne
ord, om der er noget, som du synes hospitalerne skal arbejde pa at gore bedre:

Ma Dansk Selskab for Patientsikkerhed kontakte dig med henblik pa uddybning af dine
oplevelser og meninger?

(1) O Ja[navn, telefonnummer og/eller mailadresse noteres i SEPARAT dokument]

) O Nej

Sa har jeg ikke flere spgrgsmal - tak for din medvirken og fortsat god aften!
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HEJ

SUNDHEDSVZESEN
TrygFonden PS! i

Hej Sundhedsvzaesen er et samarbejde mellem TrygFonden og Dansk Selskab for Patientsikkerhed



