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4 Patienter og parerendes perspektiver

1. Indledning

Systematisk patient- og brugerinvolvering er et omrade, der i stigende grad er i fokus i det danske
sundhedsvaesen. Patient- og brugerinvolvering kan overordnet opdeles i individuel involvering (i
eget forleb) og organisatorisk involvering (i udviklingen af sundhedsvaesenet) [1]. Inden for
kvalitetsudvikling har en nyere undersegelse fra Danske Patienter f.eks. undersegt, hvad der
opleves som god kvalitet for patienter, og vist, at mange af de omrader, som patienterne vurderer
som god kvalitet stort set hverken males pa eller styres efter [2].

En del af Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprograms (RKKP) strategi for 2019 - 2023 er, at
RKKP skal arbejde systematisk med at inkludere patientperspektivet i monitoreringen af kvaliteten
i sundhedsvaesenet via de kliniske kvalitetsdatabaser [3]. Patientinvolvering i de kliniske
kvalitetsdatabaser har karakter af organisatorisk involvering, og sker ved at patient- og
brugerrepraesentanter indgar i databasestyregrupperne. | udgangspunkt er gnsket, at der er to
patientrepraesentanter i hver databasestyregruppe, herunder én med personlig erfaring og én med
organisatorisk erfaring (f.eks. fra patientforening) [4].

En af forudsaetningerne for vellykket patient- og brugerrepraesentation er, at patient- og
brugerrepraesentanterne er i stand til at deltage i og forberede sig til styregruppens mader [5]. For
de kliniske kvalitetsdatabaser, hvor diagnose og prognose er alvorlige, og hvor patienter kan vaere
kritisk syge eller have darlig almen tilstand, kan det vaere sveaert at indga i styregruppearbejde.
Desuden kan der vaere databaser, hvor det kan vaere sveert at finde patient- eller
brugerrepraesentanter, som identificerer sig med at vaere patienter eller brugere, f.eks. i databaser
for kortvarige kirurgiske indgreb eller enkeltstdende procedurer f.eks. anaestesidatabasen eller
screeningsdatabaser [6]. RKKP har ca. 85 kliniske kvalitetsdatabaser, hvoraf nogle databaser, er
udfordret af den nuvaerende tilgang til patient- og brugerinvolvering, dels fordi det ikke er muligt
at rekruttere patient- eller brugerrepraesentanter, og dels fordi patient- eller
brugerrepraesentanten hurtigt ma udtraede af styregrupperne; pga. f.eks. forvaerring af sygdom.

For atimgdega udfordringerne ved den traditionelle form for patient- eller brugerinddragelse er
det besluttet at afprgve en workshopmodel pa to kliniske kvalitetsdatabaser: Dansk Neuro-
Onkologisk Register og Dansk Anzestesi Database. Formalet er, at pilotteste om
workshopmodellen kan fungere som et alternativ til traditionel patientrepraesentation i
databaserne ved at indsamle viden om patientforlgb set fra patienternes perspektiv. Denne viden
kombineret med de sundhedsprofessionelles viden, giver mulighed for, at arbejde videre med
udvikling af kvalitet indenfor omrader, der er relevante for bade klinikere og patienter.

Denne opsamlingsrapport er baseret pa den workshop, der blev afholdt med patienter, der har
vaeret i anaestesi. Formalet med rapporten er, at formidle resultaterne fra workshoppen, som kan
anvendes og inddrages af styregruppen for Dansk Anzestesi Database til udvikling af databasen
med inkludering af patientperspektivet
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1.1 Beskrivelse af omradet

Anzestesi er en procedure, der foretages ca 400.000 gange om aret, og er dermed en af de hyppigst
foretaget procedurer i Danmark. Der er flere metoder til bedevelse af patienter, herunder generel
og regional anaestesi. Anzestesiens formal er at sikre, at undersggelser, operationer og andre
procedure kan udferes pa patienten, sa patienten ikke maerker smerter eller ubehag.
Anzestesilogen overvaget patientens vejrtraekning og blodcirkulation for at sikre, at patienten
forbliver stabil under operationen er proceduren. Anaestesien kan dog ogsa give nogle bivirkninger
som f.eks. kvalme og i nogle tilfaelde hypotermi. Derfor er det relevant at kvalitetsmonitorere og
kvalitetsudvikle pa omradet. Dette gares via Dansk Anaestesi Database, som er del af RKKP, og som
indsamler data pa alle aktiviteter, hvor patienten far anlagt generel eller regional anaestesi.
Databasen har indsamlet data siden 2004, som bruges til at sikre ens og hgj kvalitet pa tvaers af
landet. Data fra databasen bruges ogsa til at udvikle omradet via forskning [7].

Dansk Anzestesi Database har til formal, med udgangspunkt i det enkelte patientforlgb for
patienteriregional eller generel anaestesi, at belyse og bidrage til forbedring af anaestesipraksis og
den samlede kvalitet for patienter i anzestesiforlgb i Danmark [8].

1.2 Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

RKKP er en organisation, der gar pa tvaers af Danmarks fem regioner, og som ved
hjeelp af data leverer viden, der bruges til at felge og udvikle kvaliteten af pleje
og behandling af specifikke sygdomsomrader. Formalet er, at alle patienter
opnar en hgj og ensartet behandlingskvalitet pa tveers af de fem regioner. RKKP
driver ca. 85 kliniske kvalitetsdatabaser samt et retningslinjesekretariat inden
for kreeftomradet.

En klinisk kvalitetsdatabase rummer en systematisk indsamling af data, hvis
formal er at belyse og udvikle kvaliteten af et givent patient- eller sygdomsforleb.
| de kliniske kvaltetsdatabaser opsaettes en raeekke malepunkter
(kvalitetsindikatorer), og der kan fastseettes et tilhgrende niveau for ’god kvalitet’
(standarder), som man arbejder mod at opfylde.

Data hentes fra relevante afdelinger samt fra de centrale sundhedsregistre, hvor
data om patienter indsamles gennem f.eks. journalfgring og anden registrering.

Hver database er organiseret med en styregruppe bestaende af fagfolk indenfor
det givne sygdomsomrade, repraesentanter fra RKKP og, hvis muligt, én eller flere
patientrepraesentanter [9].
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2. Design af workshop og dataindsamling

2.1. Metodisk tilgang

Workshopmodellen er taenkt som et alternativ til traditionel patientrepraesentation i
styregrupperne, og er udfert med de ressourcer, som er tilgeengelige i RKKP. Der er ikke anvendt
forskningsbaseret kvalitativ metode, da der ikke er udarbejdet interviewguide, ligesom de to
workshops heller ikke er blevet optaget eller transkriberet. | stedet er der udarbejdet en drejebog
for hver af de to workshops, og der har der veeret to observaterer til stede, som har taget noter. Ved
begge workshops er der arbejdet illustrativt med patientforleb med post-its, ligesom vaesentlige
pointer er skrevet pa post-its og herefter afstemt med deltagerne. Disse indgar som en del af
dataindsamlingen.

2.2 Rekruttering og deltagere

RKKP har i forbindelse med workshoppen udarbejdet et rekrutteringsopslag (Bilag 1), som bade er
lagt op i RKKPs eget virtuelle netveerk pa facebook, og udsendt via Danske Patienter til samtlige
patientforeninger under Danske Patienter. Rekrutteringen foegik fra d. 14. februar 2023 - 31. april
2023.

Fem deltagere meldte sig til workshoppen, alle med bred erfaring inden for anaestesi, bade
regional og universal anaestesi. Den ene deltager meldte afbud dagen fer workshoppen, og dermed
endte workshoppen med fire deltagere bestaende af tre kvinder og én mand.

Udover patienter deltog én udviklingskonsulent fra RKKP, som stod for gennemfgarelse af
workshoppen, databaseteamet (kvalitetskonsulent, epidemiolog og datamanager) samt
styregruppeformanden for den kliniske kvalitetsdatabase. To medlemmer fra databaseteamet
fungerede som observatarer og skrev noter, mens det sidste medlem af databaseteamet hjalp med
selve udferslen af workshoppen.

2.2 Planlaegning af workshop

Workshoppen blev holdt pa Rigshospitalet d. 24. maj 2023. Forud for workshoppen blev der
udarbejdet en drejebog, som blev afstemt internt i RKKP med databaseteamet og
styregruppeformanden. Ligeledes blev der forud for workshoppen udarbejdet et overordnet
anaestesiforlgb, med omrader/temaer, f.eks. "anzestesisamtale", som blev brugt som udkast til
selve workshoppen.

Formal med workshoppen var, at deltagerne, med udgangspunkt i det overordnede

anaestesiforlgb, skulle definere, hvad der opleves som godt kvalitet, set fra patienternes
perspektiv, ved hvert omrade/tema. Selve anzestesiforlgbet blev justeret af deltagerne, til at
indeholde flere elementer, end det indlende udkast. Deltagerne blev opdelt i to grupper, og ved
hvert tema fik grupperne 5 minutter til at drefte internt, hvad de mener, der er god kvalitet, og
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herefter blev overvejelserne fra hver gruppe dreftet i plenum. Deltagernes pointer blev noteret pa
post-its og haengt pa det overordnet patientforleb under det/de relevante tema/temaer. Efter
workshoppen blev det taget billeder af det overordnet patientforlgb med dertilhgrende inputs om,
hvad der defineres som god kvalitet.

2.3 Fremstilling af resultater

Det overordnede patientforlgb med dertilhgrende inputs om, hvad der er god kvalitet er
renskrevet og fremstillet i figur 1 i resultatafsnittet. Projektgruppen har, pa baggrund af inputs,
tematiseret deltagernes input i falgende kategorier:

e Fgranaestesi
e Indlaeggelse og anaestesi
e Opvagning og udskrivelse

Under hvert afsnit er deltagernes pointer uddybet og understattet med citater fra workshoppen.
Alle resultater, inklusiv citater, er sendt til hering ved deltagerne, som har haft mulighed for at
kommentere og rette i indhold.
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3. Resultater fra workshoppen

3.1 Overordnet patientforlab
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3.2 Far anaestesi

Somiillustreret i det overordnede patientforlgb for anaestesi, pegede deltagerne i workshoppen p3,
at det vigtigste i forhold til at skulle igennem et anaestesiforlgb er, at der er en god og
tryghedsskabende kommunikation.

Oplevelsen af god kommunikation er individuel, og behovet for hvornar der tales om anzestesi er
ogsa individuel. Nogle af deltagerne havde, med baggrund i deres oplevelser med anaestesi
udviklet en angst omkring det at blive bedgvet, og havde behov for ved den indledende haendelse,
hvor beslutning om operation/procedure kommunikeres, at der ogsa blev talt om anzestesi evt.
med mulighed for involvering af anaestesilaege.

"... Jeg siger det selv, hver gang, at jeg vil tale om anaestesi allerede nu, det har jeg
simpelthen behov for..."

-Deltager i workshoppen

| forbindelse med anaestesisamtalen lagde deltagerne i workshoppen vaegt pa, at samtalen bor
bruges til at skabe tryghed omkring dét at skulle i anaestesi fremfor det fokus, der er i dag, pa
risikoprofil.

"... Du far ikke samme forhold til anaestesilaegen som du f.eks. kan gare til en kirurg,
derfor er det rigtig vigtigt, at anaestesilaegen har fokus pd at skabe tryghed..."

-Deltager i workshoppen

Deltagerne udtrykte ogsa et gnske om, at der i hgjere grad informeres om de muligheder der er ved
forste samtale med anaestesilaegen, f.eks. at der kan gives beroligende medicin ved behov og om
det er en mulighed at have en pargrende med.

"... Jeg vidste slet ikke, at jeg kunne fa beroligende medicin. Det fik jeg at vide da jeg
kom, fordi jeg var utryg. Det ville jeg gerne have vidst allerede fra den forste
samtale..."”

- Deltager i workshoppen

Nogle af deltagerne i workshoppen pegede pa, at det ville veere godt, hvis det f.eks. var muligt at fa
vist billeder, eller en lille film, hvor man som patient far visualiseret, hvad der skal ske, herunder at
man som patient far en idé om, hvordan det helt konkret ser ud i operationsrummet, hvor man
ligger og hvor anaestesilaegen og sygeplejersken er.
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3.3 Indlaeggelse og anaestesi

Alle deltagerne pa workshoppen fremhaevede, at det opleves som god kvalitet, nar patienten
tilbydes en samtale nr. 2 med anaestesilaegen eller en anzestesisygeplejerske evt. i forbindelse med,
at man modtages pa afdelingen eller pa operationsgangen. | dag opleves en samtale nr. to ikke et
systematisk tilbud. For deltagerne handlede det blandt andet om, at man som patient har haft
mulighed for at reflektere over det, som blev sagt ved den farste samtale med anaestesilaegen, men
ogsa at den anden samtale konkret kan give anledning til, at patienten f.eks. andrer holdning til
typen af bedavelse.

"... Det var faktisk ved den anden samtale, at jeg besluttede, at de kunne give mig
regional bedavelse, det havde jeg ellers aldrig troet, at jeg ville g med til..."

- Deltager i workshoppen

Ligeledes pdpeges det af deltagerne, at det skaber tryghed, hvis man som patient ma have en
pargrende med, gerne helt ind pa selve stuen, hvor bedgvelsen gives. Deltagernes oplevelse var, at
dette accepteres nogle steder, men ikke alle.

"... Jeg har altid min kone med helt ind pa stuen, ligesom jeg altid er med hende. Hun
er min patientadvokat, ndr jeg ligger der..."

- Deltager i workshoppen

Hvis man som patient er vagen og ved bevidsthed under indgrebet, opleves det som deltagerne, at
der er fokus pa, hvad der skaber tryghed. For nogle af deltagerne er det, at de kan here musik
imens operationen eller proceduren udferes, mens det for andre er, at der er nogle, som taler med
dem. For patient er individuelt, hvad der fungerer bedst, og derfor handler det ogsa for deltagerne i
workshoppen om, at de sundhedsprofessionelle kan imgdekomme patienternes vaerdier og
praeferencer.

Generelt papegede deltagerne, at hvis der har vaeret et godt forlgb forud for at anaestesien gives, er
der som regel ikke de store udfordringer i at skabe et godt forlgb, nar anzestesien gives.

"... Hvis der skabt en tryghed inden min operation, altsd i samtalen med
anaestesilaegen og en evt. samtale nr. to, sd er der ingen problemer i det
efterfolgende...."

- Deltager i workshoppen
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3.4 Opvagning og udskrivelse

| forbindelse med workshoppen papegede deltagerne, at nar man som patient er pa opvagningen
er det absolut vigtigste, at man er smertedakket. Deltagerne pegede ogsa p3, at det er man ikke
havde kvalme blev oplevet som god kvalitet. Flere af deltagerne havde provet at fryse efter et
indgreb, men ingen af deltagerne havde taenkt over, at det kunne veere en bivirkning af
anaestesien, men havde blot taenkt, at det var lidt keligt i opvagningen.

| forbindelse med udskrivelse, papegede deltagerne, at der tages hensyn til patientens
livssituation, herunder om man som patient er klar til f.eks. at blive udskrevet samme dag eller om
man som patient har brug fpr en indlaeggelse. Hvis man som patient udskrives samme dag, pegede
deltagerne pa, at der oplyses om, om man stadig har en tilknytning til en afdeling evt. med et
telefon nr. pa en kontaktperson. Det er ogsa vigtigt, at hjeelpemidler er tilgeengelige i hjemmet og
at man som patient har nogle pargrende, som ogsa er klaedt pa til, at patienten kommer hjem.
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4. Opsamling af resultater og perspektivering

Resultaterne fra workshoppen viser, at det der betyder mest for deltagerne er, at anaestesilaegen
og personalet som helhed formar at skabe tryghed omkring det at blive bedgvet, og at trygheden
skabes hurtigt, da det ofte er sveert at nd at opbygge en relation til anzestesilaegen. Deltagerne
vaegter, at samtalerne i hgjere grad bruges til at skabe tryghed, ved at bruge tiden pa at tale om,
hvad der skal ske og hvad der kan gares, hvis patienten er nervgs. Deltagerne vaegter det hgijt, at
de har faet den rette information, og at de er blevet madt i deres behov og praeferencer, f.eks. i
forhold til, hvornar patienten har brug for at tale om anzestesi. Alle deltagere papegede, at de
mangler, at der mere systematisk tilbydes en samtale nr. 2, og at de ikke systematisk oplever at
blive informeret om f.eks. muligheden for at fa noget beroligende i forbindelse med anaestesi, eller
stillingtagen til om der md komme en pdrgrende med ind ndr anaestesien gives.

Alle deltagere gav udtryk for, at det at blive udskrevet samme dag som operation eller procedure er
foretaget kraever, at man har fokus pa, om patienten og de pargrende er klar til udskrivelse , og at
der gives en livlinje, f.eks. et nummer pa en kontaktperson, eller at man blive tilkyttet en afdeling
som man kan kontakte. Ligeledes paepegde deltagerne, at det er meget vigtigt, at der er styr pa
hjeelpemidler i forbindelse med udskrivelsen.

Deltagerne vaegter det procesuelle hgjt i forhold til anaestesien, mens databasens indikatorer i
hejere grad har fokus pa resultatmal. | dag findes der ikke data vedr. det procesuelle, men pa sigt
vil patient-rapporterede outcomes evt. kunne bruges.

| alt deltog 4 patienter, der alle har vaeret i anaestesi flere gange. Rekruttering til workshoppen
viste, at selvom det er et omrade, hvor der er mange patienter, er det sveert at rekruttere patienter,
da mange ikke identificerer sig med at veere "anzestesipatienter" samtidig med, at anaestesi ikke er
det primaere formal for patienten, men derimod undersegelsen, proceduren eller operationen.

Resultaterne fra workshoppen skal bruges af styregruppen for Dansk Anaestesi Database i deres
fremadrettet arbejde. | efteraret 2023 vil der internt i RKKP blive foretaget en evaluering af
workshopmodellen, metodigsk tilgang, rapporten samt hvordan rapportens resultater er blevet
brugt i den kliniske kvalitetsdatabase og retningslinjerne. Evalueringens formal er, at vurdere, om
workshopmodellen kan fungere som et alternativ til traditionel patientinvolvering i de
kvalitetsdatabaser, der har udfordringer med at rekruttere patient- og brugerrepraesentanter.
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6. Bilag

Bilag 1: Hvad er kvalitet for patienter, der har vaeret bedgvet?

Vil du hjzelpe med at belyse, hvad der er kvalitet for patienter pa en workshop
e e . ) Frist for tilmelding:
d. 24. maj pa Rigshospitalet?

31. april 2023
Hvert ar bliver der foretaget ca. 400.000 bedgvelser pa patienter, og dermed

er bedgvelse en af de aktiviteter i sundhedsvaesenet, der bliver udfart mest.
Men hvordan oplever man som patient forlebet omkring bedevelsen, og hvad Workshop 1
er god kvalitet set fra patienternes perspektiv?

24. maj 2023
. . . . . 10.00-14.00
Vi sgger patienter, der har veeret bedevet i forbindelse med en operation,
undersggelse eller behandling til en workshop. Vi haber pd en bred
sammensatning af patienter til workshoppen, og derfor sgger vi patienter Kontakt
ontakt:

der:

Udviklingskonsulent
Helene Hedensted Bjerregaard:
24871528

e Harveeretilokal bedavelse (vagen under operation).

e Harveeretifuld bedovelse.

e Patienter, der er kommet hjem samme dag som operationen er foretaget.

e Patienter, der har veeret indlagt efter deres operation.

e Patienter, der har haft en komplikation til bedgvelsen, f.eks. haft et utilsigtet varmetab
(hypotermi).

Workshoppen afholdes i regi af Dansk Anaestesi Database (DAD), der er en del af Regionernes
Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP).

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

RKKP arbejder med at forbedre kvaliteten i sundhedsvaesnet via kliniske kvalitetsdatabaser. Data
indsamles fra offentlige og private hospitaler, specialleegepraksis og kommuner. Der er ca. 85.
kliniske kvalitetsdatabaser, som daekker en raekke af sygdomsomrader i sundhedsvaesenet.

Alle kliniske kvalitetsdatabaser har en styregruppe som bestar af: En formand, kliniske
repraesentanter og et team fra RKKP. Styregruppen diskuterer hvert ar en samlet status for
kvaliteten og fastsaetter relevante og malbare kvalitetsmal for det pageeldende sygdomsomrade.
Viden, mal og resultater for de udvalgte kvalitetsmal bliver hvert ar udgivet i en offentlig
tilgeengelig arsrapport. Viden fra arsrapporten bruges i sundhedsvaesenet til kvalitetsudvikling.
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Dansk Anaestesi Database

Dansk Anaestesi Database samler data pa alle aktiviteter, hvor patienten bliver bedevet. Databasen
har indsamlet data siden 2004, som bruges til at sikreer ens og hgj kvalitet pa tveers af landet, nar
patienter bliver bedeves. Data fra databasen bruges ogsa til at udvikle omradet via forskning.

Seneste arsrapport fra databasen findes her: https://www.sundhed.dk/content/cms/8/4708 dad-
aarsrapport-2021.pdf.

Patientens perspektiv

Nar styregruppen fastlaegger kvalitetsmal er patienternes stemme vigtig. Vi seger derfor patienter,
hvor vi kan fa belyst, hvad der er kvalitet for patienterne. Resultaterne fra workshoppen bliver
samlet og afrapporteret til styregruppen, som vil bruge jeres inputs i deres fremadrettet arbejde.

Workshops

Workshoppen afholdes d. 24. maj pa rigshospitalet fra kl. 10-14. Der vil vaere en pause, hvor vi
spiser frokost og kaffe/te med lidt godt undervejs. Udgifter til transport vil blive refunderet, og det
er ogsa muligt at fa et mindre honorar i form af en mededizet.

Vi haber, at det har fanget din interesse. For yderligere information eller spargsmal kontakt Helene
Hedensted Bjerregaard, udviklingskonsulent i RKKP, pa telefon 24871528 eller mail
heebjr@rkkp.dk.
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