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Pargrende spiller en vigtig rolle i sundhedsvaesenet som ledsagere, statte og

ressourcepersoner for patienternei.

Pargrende kan hjaelpe patienten bade praktisk og falelsesmaessigt, og parg-
rende kan bidrage til et bedre behandlingsforlgb — dels fordi parerende kan
hjeelpe med at huske information og diskutere beslutninger med patient, syge-
plejerske og leege, og dels fordi pargrende kan hjeelpe i forlaengelse af ind-
lzeggelsen og dermed til at sikre bedst mulig rekonvalescens og/eller handte-

ring af eventuelle symptomer".

Derfor er det vigtigt, at sundhedsvaesenet er abent og muliggar pargrendes
aktive deltagelse i behandlingsforlgb, information og beslutningstagning. Hvis

sundhedsveaesenet er til for patienterne, er de pargrende naturlige partnere.

| en nylig rapport fra det anerkendte Institute of Medicine i USA, Improving
Diagnosis i Health Care, beskrives teamsamarbejdet mellem patient, pargren-
de og sundhedspersonale fx som en af de vigtigste forudseetninger for, at di-
agnosefejl kan undgas”. Ogsa rapporten Safety is personal baseret pa et in-
ternationalt roundtable, naevner patient- og pargrendeinvolvering som et af de

helt centrale punkter i det fortsatte arbejde for patientsikkerhed".

Samarbejde og inddragelse af pargrende forudsaetter naturligvis, at det sker

efter patientens @nske.

| det fglgende praesenteres fakta og evidens, der gennem de senere ar er lagt
frem om behov for, samt fordele og ulemper ved involvering af pargrende i

patienters sygdomsforlgb.

Konklusion

Hovedbudskabet er, at bade patienter, pargrende og personale gnsker ind-

dragelse af pargrende.

Effekten af pargrendeinddragelse er stadig et nyt forskningsomrade, men ge-
nerelt peger de eksisterende undersggelser pa, at der er fordele ved at ind-
drage de pargrende bade for patientens fysiske, psykiske og folelsesmaessige

velbefindende.

En del videnskabelige undersggelser peger i retning af, at patientforlgbene

resultatmaessigt kan styrkes, at der sker feerre fejl, og at bade patient og parga-



rende fglelsesmaessig bedre klarer kritiske situationer, nar de pargrende in-

volveres.

Der er ikke noget, der tyder pa, at paregrendes tilstedeveerelse eller deltagelse
er en barriere for behandlingen, udtraetter patienten eller bidrager til spredning

af infektioner.

Bade patienter, pargrende og personale gnsker mere pargren-
deinddragelse

Patienter og pargrende gnsker, at pargrende inddrages i et stgrre omfang,
end det sker i dag. | et dansk survey var 19 % af de interviewede patienter
med kroniske sygdomme enige eller helt enige i udsagnet "Hvis mine parg-
rende var mere involveret i mit forlgb, ville der ske feerre fejl”, mens 30 % var
uenige eller helt uenige i dette udsagn. | samme undersggelser finder 67 % af
patienterne, at deres dagligdag gar lettere, hvis pargrende er med til samtaler
og kontroller, 93 % mener, at pargrendes stotte er godt eller virkeligt godt for
deres forlgb, og 74 % at det har nogen eller stor betydning, at personalet ind-

drager pargrende som statte".

| den Landsdaekkende Undersggelser af Patientoplevelser (LUP) 2013" var
der 17 % af de indlagte og 8 % af de ambulante patienter, der mente, at deres
pargrende er inddraget for lidt i beslutninger om undersggelser, pleje og be-
handling. Kun ca. 1 % af bade indlagte og ambulante patienter fandt, at deres
pargrende var inddraget for meget. Blandt patienter, der har oplevet fejl i
sundhedsveesenet, var gnsket om en stgrre inddragelse af pargrende endnu
mere udtalt end hos patienter, der ikke havde oplevet fejl. Og blandt de patien-
ter, der svarede, at deres pargrende var for lidt inddraget, var der 32 %, der
var utrygge eller meget utrygge ved at komme hjem fra hospitalet mod kun 8

% blandt patienter, der mente, at deres pargrende var passende inddraget.

| LUP 2015" har man spurgt patienterne, om personalet giver pargrende mu-
lighed for at deltage i beslutninger om behandling. 19 % af planlagt indlagte
patienter mener, at det sker ”l ringe grad” eller "Slet ikke”. Det samme gaelder
for 36 % af akut indlagte og 19 % af ambulante patienter. Spargsmalet er ifal-
ge LUP-rapporten blandt de lavest vurderede i undersggelsen, men der har
dog veeret fremgang at spore fra 2014 til 2015, hvor de samme procenttal var
22 %, 42 % og 21 %"



| et nyligt amerikanske studie er et repraesentativt udsnit af 65+ arige blevet
spurgt om, hvordan de foretreekker, at der treeffes beslutninger om deres
sundheds- og helbredstilstand. Studiet viser, at pargrende (familie og naere
venner) spiller en stor rolle. En tredjedel svarer, at de foretraekker at dele eller

overlade beslutningerne til pargrende™.

Det er et udtalt gnske blandt pargrende, at de sundhedsprofessionelle invite-
rer dem ind i forlgbet, og at de bliver bade synlige og anerkendte som res-
source i patientens forlgb. Dette gnske synes udtalt bade blandt de pareren-
de, der rent faktisk involverer sig, og de pargrende som oplever, at det ikke er
velkomment at involvere sig. Pargrende efterlyser, at sundhedsvaesenet efter-
spgrger deres viden om patienten og inddrager dem i behandlingsforlgbet.
Pargrende vil gerne spille en aktiv rolle og hjzelpe bade patienten og de sund-

hedsprofessionelle*.

Pargrende til kronisk syge patienter har seerligt behov for at blive inddraget.
Nar kroniske patienter udskrives fra hospital, vil pargrende ofte overtage en
reekke pleje-, planlaegnings- og koordineringsopgaver, og blive bindeled mel-
lem patienten og sundhedsvaesenet i det daglige. For at kunne udfylde disse
funktioner, er det vigtigt for pargrende at blive inddraget og anerkendt som en
del af teamet, sammen med behandlerne. En amerikanske undersggelse med
kvalitative interview af pargrende til apoplexipatienter illustrerer, hvordan de
pargrende har behov for hjeelp fra de sundhedsprofessionelle til at fale sig
informeret, inddraget og dermed bedst muligt rustet til varetage opgaverne

som pargrende til en kronisk syg patient *'.

Et dansk studie beskriver, at sygeplejersker ofte undgar kontakt med pargren-
de, fordi de kan opleves som kraevende. Det sker i modstrid med sygeplejer-
skernes egne veerdier, hvor pargrende ideelt ses som en vigtig ressource.
Kompetenceudvikling, god organisering af plejen, og opbakning fra organisati-

on og ledelse er vigtig for at modvirke denne konflikt*".

Pargrende til seldre, skrobelige patienter er mere tilfredse med pleje- og be-
handlingsforlgbet, jo mere de er blevet involveret i det som samarbejdspartne-
re af plejepersonalet. Aktiv inddragelse af pargrende i feelles beslutningstag-
ning giver navnlig i indlaeggelses- og udskrivningsfasen muligheder for at for-

bedre plejen™.



Positive effekter af paregrende

Social isolation er en risikofaktor. Det at isolere patienter, der er i den mest
sarbare situation, fra de mennesker, der kender dem bedst, gger risikoen for
utilsigtede haendelser, folelsesmaessige skader og usammenhaengende pleje
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og behandling

Der er pavist en raekke negative psykologiske konsekvenser for patienten og
for behandlingskvalitet og patientsikkerhed ved isolation af patienter, hvor det
har veeret ngdvendigt i forbindelse med smitsom sygdom og immundefekter.
Saledes @ges angst, depressive symptomer og vrede. Desuden er patienter
op til otte gange hyppigere udsat for forebyggelige utilsigtede handelser som
fx fald. Hos denne gruppe patienter kan virkningen af isolation dog ogséa bero
pa, at personalet tilser disse patienter sjeeldnere end patienter, der ikke er

isoleret™®.

Der er endnu kun fa studier, der har undersggt sammenhangen mellem parg-

rendeinvolvering og patientsikkerheden.

Et nyligt review fandt ni studier, der belyste forholdet, heraf tre vedrgrende
barn der fik intensiv terapi. Generelt spillede pargrende en positiv rolle i for-
bindelse med medicinering bade hjemme og pa hospitalet, ligesom de havde
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en vigtig rolle som fortaler for patienten™".

Et succesfuldt amerikansk forsgg med forebyggelse af faldulykker konklude-
rede bl.a., at en af &rsagerne var, at patienterne og deres pargrende blev ak-
tivt inddraget og derved styrket til at indga i et partnerskab, der forebyggede

fald*.

| et amerikansk studie har man undersgagt, hvad stgtte fra parerende betyder
for patienter, der er indlagt til hofte- eller knaealloplastik. | alt indgar 1722 for-
leb pa fire hospitaler. Undersggelsen finder, at patienter med staerk social op-
bakning fra pargrende har kortere indleeggelsestid, oftere udskrives til hjem-
met, scorer kvaliteten af plejen pa hospitalet hgjere og er mere trygge og klar
til at komme hjem pa udskrivelsestidspunktet. Opbakning fra pargrende havde
ogsa positiv effekt pa, om patienten ndede det mal, der var sat for gangdistan-
cen postoperativt. Denne sidstnaevnte effekt var mest tydelig for kvindelige

patienter, og mere tydelig for hofteopererede end for knaeopererede™.



Ogsa danske forskere har beskaeftiget sig med paragrendeinvolvering i forbin-
delse med ortopaedkirurgiske fast track operationer med udskiftning af hofte
eller knae. Der er gennemfgrt en interviewundersggelse med pargrende til fast
track-kirurgi patienter. Den identificerede en raekke adfeerdsmenstre blandt de
pargrende, der i hgj grad gik ud pa ‘at bevare oplevelsen af at vaere en en-
hed’ og at forhindre, at patienten fglte sig alene. De pargrende optradte be-
skyttende, stattende savel praktisk og kognitivt og forsggte at passe ind i for-

hold til patientens og de sundhedsprofessionelles gnsker og behov™.

Pa ortopaedkirurgisk afdeling pa Kege Sygehus gennemfgres aktuelt en un-
dersa@gelse, der skal klarlaegge, hvordan aegtefaller til aeldre hoftealloplastik-
patienter kan stgttes, sddan at de bedst muligt kan udfylde rollen som res-
sourcepersoner i forlsbene™". Et litteratur-review viser lovende resultater af
sakaldt case management, hvor pargrende far statte pa en raekke parametre
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af en traenet kontaktperson™".

Parorende pa intensiv afdeling

American Association of Critical Care Nurses har i 2015 udgivet en oversigts-
artike™ om pargrende pa intensiv afdeling. Artiklen gennemgar litteratur pa
omradet og konkluderer, at pargrendes tilstedevaerelse hos voksne patienter i
intensivafdelinger reducerer forekomsten af angst, uro og konfusion, reducerer
kardio-vaskulzere komplikationer, reducerer indlaeggelsestiden pa intensiv
afdeling, far patienten til at fgle sig mere tryg, ager tilfredsheden hos patient
og pargrende og i det hele taget understatter kvalitet og patientsikkerhed. Lit-
teraturgennemgangen viser, at i intensivafdelinger foretreekker 78% af syge-
plejerskerne fri besagstid for pargrende. | praksis er der restriktioner i besaggs-

tiden ved 70 % af afdelingerne.

Et observationsstudie af kommunikation mellem intensivpatienter, deres be-
sggende pargrende og intensiv-sygeplejerskerne tyder pa, at sygeplejersker-
ne far et mere personligt indtryk af deres patient gennem kontakt med parg-
rende. Familien udger en afggrende ressource til emotionel statte for patien-
terne, hvilket har positive effekter pa pleje, behandling og restitution pa inten-

siv afdeling™".



De pargrende er en integreret del af pleje og behandling pa intensivafsnit. De
bar anerkendes for deres indsats og inviteres indenfor som ressource i den
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verden og det arbejde, som intensivafsnit repreesenterer™”.

Pargrendes tilstedeveerelse i forbindelse med udtrapningsforsgg hos patienter
i respiratorbehandling har vist sig at gge den tid, patienten kan klare sig uden
stotte fra respiratoren. (9,80 timer gennemsnitligt dagligt ved péarerendes til-
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stedevaerelse mod 7,62 uden pargrendes tilstedevaerelse)

Jget inddragelse gor det ogsa lettere for de pargrende. Det er beskrevet, at
pargrende til intensivpatienter kan fa symptomer som angst, akut stress, post-
traumatisk stress syndrom, depression og kompliceret sorgforlab op til fire ar
efter intensivbehandlingen. God kommunikation fra personalet om patientens
tilstand kan reducere risikoen for syndromet, ligesom pargrende med fordel
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kan inddrages i selve plejen fx negle-, laebe- og hudpleje

Parerende i ambulante forlgb

Ogsa for patienter i ambulante forlgb har pargrendes engagement en positiv
effekt. En stor amerikansk undersggelse, offentliggjort i sommeren 2015, vi-
ser, at pargrendeinvolvering via email har positiv effekt savel pa patienternes
adfzerd som pa de paregrendes velbefindende. Ved projektet har man afprgvet
et telefonbaseret system til at stgtte og uddanne patienter med kronisk hjerte-
svigt i egenomsorg i perioder, hvor de ikke er indlagt. Her viste det sig, at de
patienter, der havde haft en pargrende-partner, som ogsa var inddraget med
email, i hgjere grad end kontrolgruppen tog deres medicin, som ordineret, og
de rapporterede sjeeldnere symptomer som vejrtraekningsproblemer og veegt-
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agning™™.

Ogsa for de pargrende var der positiv effekt. De pargrende, der var aktivt med
i programmet, rapporterede om signifikant mindre belastning som fglge af pa-
rgrenderollen. Denne effekt sammen med forbedring af depressive sympto-
mer, sas isaer hos de pargrende, der som udgangspunkt havde falt stor be-
lastning. Undersg@gelsen konkluderer, at pargrende, der fgler sig belastede og

depressive, kan hjelpes ved systematisk feedback om patienten™.



Besagstider

Under indlaeggelse har sygehusets besggstider stor indflydelse pa mulighe-

derne for pargrendeinddragelse.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFonden har i forbindelse med
kampagnen Hej Sundhedsveesen 2013 og 2014 gennemfart undersggelser af
tidspunkter for besagstider, som danske hospitalsafdelinger havde lagt pa
nettet”™. Undersagelserne viser, at begraensninger er udbredte, uden at dette
er udtryk for nogen gennemgaende faglig systematik. Det kan tyde pa, at be-
sggstider generelt i hgjere grad er udslag af varierende ledelsesmaessige,
politiske eller lokale beslutninger end for en systematisk afvejning af diverse
hensyn, ikke mindst patienters og pargrendes ret til vide rammer for besgg og
aktiv deltagelse i behandling og beslutninger om behandling. Der er i gang
med at ske en udvidelse af besggstiderne, der gger indtrykket af et imgde-
kommende og tilgeengeligt sundhedsveaesen, og i Region Hovedstaden er der
pr. 1. januar 2015 indfgrt frie besggstider pa alle sygehuse, og det samme er

sket i Region Nordjylland pr. 1. juli 2015.

Christine Isager, lektor og ph.d. i retorik, har foretaget en analyse af kommuni-
kationen med de pargrende om besggstider, som den afspejler sig i teksterne
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pa sygehusenes hjemmesider

Analysen viser, at kommunikationen typisk laegger op til, at de pargrende er
velkomne, mens det er mere sjaeldent, at de pargrende aktivt inviteres ind.
Christine Isager har ogsa samlet en guide med r&d til, hvordan man ger
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hjemmesiden mere varm og inviterende over for pargrende

Som pargrende til en patient, der er indlagt pa sygehuset, kan det veere sveert
at vide, hvordan man skal bega sig, og hvordan man kan involvere sig. Pa
intensiv afdeling pa Johns Hopkins Hospital i Baltimore, USA, har man arbej-
det aktivt med pargrendeinddragelse og blandt andet udviklet en "Family In-
volvement Menu”, der oplister en raekke forslag til, hvilke pleje- og omsorgsak-
tiviteter, man som pargrende kan deltage i. Pa listen er blandt andet hjeelp til
at spise, lejring af puder, handhygiejne, men ogsa mere komplicerede opgaver
som hjzelp til mobilisering. ’'Menuen’ er udarbejdet efter interview med bade
pargrende, patienter og personale og afprgvet pa afdelingen gennem fire ar.
Erfaringen er, at ‘'menuen’ er med til at styrke involveringen af de pargren-
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Parerende og infektioner

Pa sygehuset kunne der veere frygt for, at gget pargrendeinddragelse ville
medfgre agget risiko for infektioner. Men det ser ikke ud til at veere tilfeeldet.

Maske tveertimod.

| et intensiv afsnit i et hospital i Texas blev respiratorassocierede lungebeteen-
delser elimineret og hyppigheden af kateterassocierede blodinfektioner halve-
ret, efter at afsnittet gik fra meget restriktiv til naesten helt fri besggstid for pa-
rgrende. Samtidig blev der dog ogsa indfgrt en klinisk pakke til forebyggelse at
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respiratorassocieret lungebetaendelse

Forekomsten af sepsis (blodforgiftning) blev i et lodtreekningsforsag ikke aget,
nar patienter indlagt i intensivafsnit selv kunne bestemme, hvornar og hvor
lzenge de kunne have besgg, selvom de modtog flere besag, og den mikrobio-
logiske forurening af miljget omkring patienterne blev gget. Patienter i kontrol-
gruppen med restriktioner i besggstiden havde fordoblet risiko for komplice-
rende hjerte-karsygdomme. Denne forskel var statistisk sikker. Patienternes
dedelighed var endda i perioderne med liberal besggstid reduceret (1,8 % vs.
5,2 %), hvilket dog ikke var statistisk sikkert**"

Pa en brandsarsafdeling i Kentucky blev infektionshyppigheden halveret efter
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at pargrende fik adgang

Tilstedevarelse under genoplivningsforsag

Pargrende er positive over for muligheden for at veere til stede hos patienten
under genoplivningsforsag. Da 25 familiemedlemmer til patienter, der var dg-
de i skadestuen efter alvorlig tilskadekomst, blev interviewet herom, svarede
80 %, at de gerne ville have veeret til stede pa stuen, hvis de havde faet til-
buddet. Neesten alle de interviewede fandt, at pargrende burde have mulighed
for at vaere sammen med deres elskede, og 64 % af familiemedlemmerne
mente, at det ville have hjulpet dem bedre gennem sorgen™" Det fremgar
dog af et kvalitativt studie, at de pargrende tilsidesaettes og informationsni-
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veauet er lavt, mens hjerte-lunge-redning pagar

Sygeplejerskeperspektivet er blandt andet belyst i en tysk interviewundersg-

gelse. To tredjedel af de intensivsygeplejersker, der havde oplevet, at patien-



tens familiemedlemmer var med pa stuen under genoplivning, var negative
over for det, og 56 % var bekymrede for, at det kunne forringe personalets

praestationer under procedurerne®.

En fransk undersagelse med 500 patienter, der blev genoplivet eller forsggt
genoplivet med hjertelungeredning (CPR) viste, at pargrende, der ikke var
tilstede ved genoplivningen, var 60 % mere tilbgjelige til at fa posttraumatisk
stress-sygdom og i hgjere grad fik angst og depression, end hvis de havde
overveaeret behandlingen. Pargrendes tilstedeveerelse gav ikke personalet me-
re stress og var ikke forbundet med laengere varighed af behandlingen eller

med patientens chance for overlevelse™.

Ogsa en lidt eldre undersagelse har vist, at der ikke var psykologiske skade-
virkninger hos pargrende, der overvaerede genoplivningsforsag ved hjerte-
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stop™.

En nylig oversigtartikel om personalets holdninger til pargrendes adgang til at
overvaere genoplivningsforsag viste, at der var bade positive og negative
holdninger og forventninger. Kulturelle baggrundsfaktorer spillede en stor rolle,
og erfarne sundhedsprofessionelle med god uddannelse og selvtillid havde
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faerre forbehold mod at lade pargrende veere til stede™.

En oversigt over sygeplejersker og laegers erfaringer med og holdninger til
pargrendes overveerelse af genoplivningsforsag konkluderede, at sidstnaevnte
faktorer ogsé er forbundne med gget accept fra personalets side. Den samme
oversigt fandt i gvrigt store variationer i de inkluderede artikler med hensyn til
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personalets accept af de pargrendes tilstedevaerelse™.
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