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English Summery

Title: Relatives’ negotiations with health care professionals in relation to older peoples’ acute

admission.

Background: The Danish welfare system has changed over the past few decades, with increased
expectations on citizens to take active involvement and personal responsibility. Therefore, access to
the Danish welfare services requires strong competencies. For example, when older people are
acutely hospitalised and potentially vulnerable, they may need relatives to navigate and negotiate
with health care professionals on their behalf. Relatives can experience challenges in meeting the
health care system and in the relation with healthcare professionals. This can potentially lead to
some relatives being more able to negotiate than others which may contribute to inequality in
health.

Aim: This dissertation explores relatives’ negotiations with healthcare professionals and older
peoples’ acute admission to the hospital. The dissertation includes three sub-studies examining
relatives’ negotiations during three periods of an older person’s acute care pathway. Sub-study one
aimed to analyse relatives’ experiences of their interactions with health care professionals prior to
the acute hospital admission of the older person to identify elements of importance for relatives’
negotiations with health care professionals. Sub-study two aimed to examine relatives' opportunities
and strategies for negotiation with health care professionals during an older person’s acute
admission in an emergency department. Sub-study three aimed to analyse relatives’ purposes and
strategies for negotiating with health care professionals after the older person’s acute hospital

admission.

Methodology: The study is qualitative and theoretically placed within the field of philosophical

hermeneutics.

Method: In sub-study one, the data was generated through individual, semi-structured interviews
with 17 relatives immediately after the older person was acutely admitted to the hospital. In sub-
study two, focused ethnography was used to observe the contact between older peoples’ relatives
and health care professionals during acute hospital admission. Finally, in sub-study three,
individual, semi-structured interviews were conducted with 18 relatives, two to four weeks after

discharge of the older person. Participants in all sub-studies were included based on the following



criteria: 1) Relative to a person more than 75 years of age. 2) Older person admitted to one of two
acute medical units in Hospital Sgnderjylland between September 2018 and April 2019 with
somatic symptoms. 3) Older person’s abode was either the municipality of: Senderborg, Aabenraa,
Tender, or Haderslev. The empirical material from all three sub-studies was analysed using

qualitative content analysis as described by Graneheim and Lundman.

Findings: Sub-study 1: the analysis highlighted four themes influencing the power of a relative’s
negotiation; Mandate (whether relatives may speak and act on behalf of the older person),
Incentives (the motivation for relatives’ negotiating on behalf of the older person), Capability
(relatives’ knowledge and personal resources) and Attitude to action (the degree to which relatives
navigate and negotiate on behalf of the older person). These four elements are illustrated
graphically in the MICA model. Sub-study 2: The analysis resulted in one main theme; a matter of
attitude to action (relatives’ activity level is essential in gaining influence), and three subthemes;
frustration in obtaining access (relatives have difficulty gaining access to health care professionals),
presenting the case (brief and precise communication from relatives to health care professionals is
desirable), and a powerful relationship (relatives’ relation to health care professionals affects
negotiation opportunities). Sub-study 3: The analysis resulted in three themes; Braiding strings to
make a cord (to create or recreate coherence in the older person’s life), struggling for responsibility
placement (negotiations about relatives’ and healthcare professionals' responsibilities), and a
twofold agenda (the older person’s and the relatives” own needs). Findings from sub-study two and
three qualified the MICA model, and findings across all three sub-studies generated two different,
context-dependent typologies of relatives: the negotiation-potent and the less negotiation-potent

relatives.

Conclusion: Relatives of older acutely hospitalised people negotiate in different ways and have
different preconditions for negotiating with the health care professionals inside and outside the
hospital context. Relatives' different preconditions for negotiating can be illustrated in the MICA
model describing four elements (Mandate, Incentive, Capability and Attitude to action). In the light
of Bourdieu’s theoretical concepts, MICA can be understood as a type of capital valuable in the
health care system and valuable in strengthening a relative’s negotiation power. The combination of
findings from the three sub-studies enabled the construction of two relative typologies, “the

negotiation-potent relatives” and “the less negotiation-potent relatives ”. Whether relatives are



more or less negotiation potent is influenced by the individual relatives’ personal history, actual

preconditions and the political, organisational, and interpersonal context.



Dansk resumeé

Baggrund: Det danske velfeerdssamfund har gennem de seneste artier undergaet forandringer, der
har betydet, at forventningerne til borgernes aktive deltagelse og personlige ansvar er skarpet.
Meget tyder pa, at den enkelte borger skal have steerke kompetencer for at opna adgang til
velfaerdsydelser. Zldre kan, i forbindelse med en akut indleeggelse, vere potentielt sarbare og
derfor have behov for pargrende, der kan navigere og forhandle pa deres vegne. De pargrende kan
opleve udfordringer i mgdet med sundhedsveesenet og i relationen til de sundhedsprofessionelle.
Dette kan medfare, at nogle pargrende har lettere ved at forhandle med de sundhedsprofessionelle

end andre, hvilket potentielt kan fere til ulighed i sundhed.

Formal: Formalet med denne afhandling er at bidrage med viden om pargrendes forhandlinger med
sundhedsprofessionelle i forbindelse med aldres akutte indleeggelsesforlgb. Studiets overordnede
formal sgges opnaet ved hjalp af tre delstudier, der udforsker pargrendes forhandlinger med
sundhedsprofessionelle pa tre forskellige tidspunkter i den @ldres akutte indleeggelsesforlgb.
Formalet med delstudie 1var at analysere pargrendes oplevelser af deres interaktioner med
sundhedsprofessionelle i tiden op til &ldres akutte sygehusindleggelse med henblik pa at udlede
betydningsfulde temaer for pargrendes forhandlinger med disse sundhedsprofessionelle. Formalet
med delstudie 2 var at undersgge pargrendes muligheder og strategier for forhandling med
sundhedsprofessionelle under @ldres indleeggelse. Formalet med delstudie 3 var at analysere
pargrendes formal og strategier for forhandling med sundhedsprofessionelle efter &ldres akutte

indlaeggelse.

Metodologi: Studiet er kvalitativt og videnskabsteoretisk placeret inden for den filosofiske

hermeneutik.

Metode: I delstudie 1 blev data genereret via individuelle, semi-strukturerede interviews med 17
pargrende umiddelbart efter den aldres akutte indleeggelse pa sygehuset. | delstudie 2 blev
fokuseret etnografi anvendt til at foretage observationer af kontakten mellem &ldres pargrende og
sundhedsprofessionelle under den akutte indleeggelse. | delstudie 3 blev der gennemfart
individuelle, semi-strukturerede interviews med 18 pargrende til eldre 2-4 uger efter en akut
sygehusindlaeggelse. Udvelgelsen af deltagere fra to forskellige akutafdelinger skete ud fra
falgende inklusionskriterier: 1) Pargrende til ldre > 75 4r, 2) den aldre var indlagt pga. somatiske

symptomer pa én af to forskellige akutafdelinger ved Sygehus Sgnderjylland i perioden september



2018 — april 2019, og 3) den &ldre var bosiddende i én af de fire senderjyske kommuner:
Senderborg, Aabenraa, Tander eller Haderslev. Det empiriske materiale blev i alle tre delstudier
analyseret ved hjeelp af metoden kvalitativ indholdsanalyse, som beskrevet af Graneheim og

Lundman.

Fund: Delstudie 1: Analysen resulterede i fire temaer af betydning for de pargrendes
forhandlingskraft; Mandat (hvorvidt den aldre person tillod, at den pargrende talte og handlede pa
deres vegne), Incitament (pargrendes motivation for at forhandle pa vegne af den aldre), Kapacitet
(pargrendes viden og personlige ressourcer) og Aktivitet (hvor aktive var de pargrende?). De fire
elementer i pargrendes forhandlingskraft kan illustreres grafisk i en model, MIKA modellen.
Delstudie 2: Analysen resulterede i et hovedtema; Et spgrgsmal om aktivitet (pargrendes
aktivitetsniveau er essentielt for deres mulighed for indflydelse) og tre undertemaer; Frustrerende
at opna adgang (parerende har sveert ved at fa adgang til de sundhedsprofessionelle), At prasentere
sagen (vigtigt at parerende kan meddele sig kort og precist over for de sundhedsprofessionelle) og
Et magtfuldt forhold (pargrendes relation til de sundhedsprofessionelle har betydning for deres
mulighed for forhandling). Delstudie 3: Analysen resulterede i tre temaer; At flette en snor (at
genskabe eller skabe sammenhang i den e&ldres liv), Kampen om ansvarsplacering (mellem de
pargrende og de sundhedsprofessionelle) og En dobbelt agenda (forhandling af den @ldres og den
pargrendes egne behov).

Fund fra delstudie 2 og 3 kvalificerede MIKA modellen yderligere. Fund pa tveers af alle tre
delstudier gjorde det muligt at konstruere to forskellige, kontekstafhangige typologier: De
forhandlings-potente og de mindre forhandlings-potente pargrende.

Konklusion: Pargrende til ldre i akutte indleeggelsesforlab forhandler forskelligt og har
forskellige forudsaetninger for at forhandle med de sundhedsprofessionelle, bade pa sygehuset og
uden for sygehuset. Pargrendes forskellige forudsetninger for at forhandle kan illustreres ved hjelp
af MIKA modellens fire elementer (Mandat, Incitament, Kapacitet og Aktivitet). MIKA kan, pa
baggrund af Bourdieus teoretiske begreber, forstas som en slags kapital, der tilsyneladende har
veerdi i sundhedsvaesenet og dermed kan styrke de pargrendes forhandlingskraft ved forhandlinger
med de sundhedsprofessionelle. Med afszt i studiets tvaergaende fund blev det muligt at konstruere
to typologier “de forhandlings-potente pdarorende” 0g “de mindre forhandlings-potente

pdrorende”. Hvorvidt pargrende er mere eller mindre forhandlingspotente er under pavirkning af



den enkelte pargrendes egen historie, aktuelle forudsatninger, men ogsa af den politiske,
organisatoriske og mellemmenneskelige kontekst, de konkrete forhandlinger finder sted i.
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Introduktion

“Det kraever sterke, insisterende bgrn at blive gammel. Tank, hvis man ikke har en navenyttig datter,
der ringer til visitatoren hver morgen og graeder og plager i telefonen. ” Sadan lgd ordene i et

debatindlaeg bragt i Jyllands-Posten den 8. september 2019 (1).

Fa dage senere responderede en anden leeser, i avisens elektroniske kommentarspor, med fglgende

tilkendegivelse:

”Supergodt skrevet. Jeg har selv veeret der med mine foreeldre, de var dog skilt og havde hver
sin bolig. Min far var som 85-arig indlagt, fordi han var sa svag og ikke kunne finde ud af at
bruge sit kaldeanleeg. Som tidligere ingenigr troede han ikke pa, at der kom nogen, nar han
trykkede pa sit kald. ”Hvem skal komme, her er jo ingen?"
Leegerne havde indkaldt min bror og jeg til samtale. Her fik vi at vide, at min far skulle
udskrives til eget hjem, indtil der var en plejehjemsplads.
Jeg oplyste, at det er ulovligt i Danmark at efterlade folk i hjelpelgs tilstand, sa det matte
anmeldes. Svaret var: “Det kan man da ikke. ”
Jeg kunne kun svare, at: ”"Det kommer an pa en prave.”
De fandt en aflastnings plads til min far. Da min far kom pa plejehjem, livede han op og dade i
en alder af 96 ar. Det er rigtig slemt for gamle, der har generte bgrn eller slet ingen barn, sa
der ikke er nogen til at keempe for dem.” (2).
Ovenstaende ytringer er blot fa eksempler blandt mange klummer, avisartikler, tv- programmer og
indleeg pa de sociale medier, der viser tegn pa, at man er i vanskeligheder, hvis man som aldre ikke har
pargrende, der kan tale ens sag, nar man af den ene eller den anden grund ikke er i stand til at ggre det

selv.

I Danmark har alle, jeevnfar sundhedsloven, i princippet fri og lige adgang til sundhedsydelser (3).
Alligevel er uligheden i sundhed stigende og forskellene mellem de bedst og de darligst stillede bliver
starre og starre (4). Noget tyder pa, at uligheds problematikker ikke kun er forbeholdt serlige
socialgrupper i samfundet, men at sarbarheden kan betragtes som mere eksistentiel, og at alle patienter
potentielt kan opleve sarbarhed f.eks. i mgdet med sundhedsvasenet (5). Eksemplerne beskrevet
ovenfor understreger behovet for ogsa at anskue ulighed i sundhed fra et perspektiv, der medtenker
sociale og kontekstuelle forhold og som er abent for, at f.eks. relationen mellem patienter, pargrende og

sundhedsprofessionelle potentielt kan veere en drivkraft for ulighed.



Dette ph.d.-studie fokuserer blandt andet pa, hvad der er pa spil i mgdet mellem de @ldres pargrende og
de sundhedsprofessionelle, som potentielt kan undergrave princippet om lighed. Et betydningsfuldt
greb i kampen mod ulighed er at erkende uligheden og dermed veere i stand til at genkende de
determinanter, der kan bidrage til uligheden. En vigtig motivation for at gennemfare dette ph.d.-studie

er at medvirke netop til dette.

Hvornar mennesker kan omtales som &ldre er omdiskuteret og svaert at afgraense. ”&ldre” er i denne
afhandling >75 ar. Beslutningen om, at kun pargrende til ldre >75 ar skulle inkluderes, er begrundet i
servicelovens §79a der foreskriver, at kommunerne med faste intervaller skal foretage forebyggende
hjemmebesgg hos alle ldre i de ar, de fylder 75 og 80 ar (6). Denne malgruppe er udpeget, da aldre
>75 ar potentielt kan vaere sarbare og have brug for statte fra eventuelle pargrende og iser, nar de

indleegges akut.

Studiet setter saledes eksplicit fokus pa pargrendes forhandlinger med de sundhedsprofessionelle far,

under og efter aldres akutte indlaeggelse.

Betegnelsen "péarerende” deekker i afhandlingen over den eller de personer, som den @&ldre og den
pargrende selv mener, er mest involveret i den &ldres situation pa det givne tidspunkt. Pargrende kan
saledes bade vere &gtefaller, voksne bgrn, venner, naboer eller andre familiemedlemmer. Pargrende er
bade parerende, der hjelper den @ldre meget intensivt (pa engelsk ofte betegnet som “caregivers” eller
“informal caregivers”) og dem, der giver hjelp og statte i et mere begraenset omfang (ofte beskrevet

som “next of kin” eller “’relatives™).

Betegnelsen “sundhedsprofessionelle” anvendes ligeledes i en bred forstdelse og omfatter saledes bade
ufagleerte hjeelpere i den kommunale ldrepleje, visitatorer, social- og sundhedshjelpere/assistenter,
sygeplejersker og leeger, bade pa sygehuset og i ambulant og privat regi. Nar &ldre far hjelp efter en
akut indleeggelse, sker det ofte i sammenhang med ydelser bade efter sundhedsloven
(hjemmesygepleje) og serviceloven (stotte til hverdagsaktiviteter i form af f.eks. rengaring og personlig
pleje) (3, 6). De sociale omsorgsopgaver og den sundhedsmeessige behandling kan derfor vere svare at

adskille i praksis.



I mit eget liv har jeg gennem de sidste mange ar fulgt min far teet gennem et komplekst og sveert
sygdomsforlgb. Jeg har oplevet, hvilken afggrende betydning det har for min fars forlgb, at han har
pargrende, der kan tale hans sag, nar hans eget overblik svigter, kreefterne svinder og vejen gennem
sundhedssystemet bliver for ufremkommelig. Ofte har jeg teenkt pa, hvordan hans situation ville have
set ud, hvis han ikke havde haft aktive pargrende bade i forbindelse med sin kroniske sygdom, men

ogsa i forbindelse med akut sygdom og akutte indleeggelsesforlgb.

P4 FORKANT i Syd

Organisatorisk er dette ph.d.-studie en del af et starre tveersektorielt forskningsprojekt, PA FORKANT i
Syd. Det overordnede formal med PA FORKANT i Syd er at bidrage med viden, der kan gge kvaliteten
af de sundhedsydelser, som aldre borgere modtager i forbindelse med en akut indleeggelse for pa den
made at skabe bedre sammenhang og samarbejde pa tvaers af sundhedsvasenet (7).

Projektet Pa FORKANT i Syd udgar fra Den fokuserede Forskningsenhed for Akutmedicin ved
Sygehus Sgnderjylland og er et samarbejdsprojekt mellem Sygehus Senderjylland, Aabenraa
Kommune, Haderslev Kommune, Sgnderborg Kommune, Tender Kommune, de alment praktiserende
leeger i disse kommuner samt en reekke forskningsenheder ved Syddansk Universitet (SDU) og
University College Syddanmark (UC SYD). Samarbejdsforum i Sgnderjylland (SOF i Sgnderjylland)
er overordnet styregruppe for projektet, ligesom en forskningsstyregruppe felger projektets
forskningsaktiviteter og et sakaldt Dialogforum sikrer en teet kontakt til de involverede akterer fra

praksis. Fire brugere (pargrende) indgar i projektets forskningsstyregruppe.



Afhandlingens struktur

Denne afhandling bestar af 6 kapitler:

e Kapitel 1 indeholder en beskrivelse af baggrund og rationalet for studiet, der leder frem mod
formuleringen af studiets overordnede formal samt formal for hvert af de tre delstudier.

e Kapitel 2 indeholder en beskrivelse af, hvordan studiets overordnede formal og tilhgrende
delformal er sggt besvaret og indeholder saledes en beskrivelse af videnskabsteoretisk afsat,
metodologier og metoder.

e Kapitel 3 indeholder en beskrivelse af fund fra hvert af de tre delstudier.

e Kapitel 4 indeholder en diskussion af studiets fund pa tveers af de tre delstudier samt en
diskussion af studiets metoder og forskningsmaessige kvalitet.

e Kapitel 5 indeholder konklusion pa tvars af de tre delstudier.

o Kapitel 6 indeholder refleksioner over studiets mulige politiske, organisatoriske, kliniske,
uddannelsesmaessige og forskningsmeaessige implikationer.

e Som bilag indgar de tre artikler, der er relateret til de tre delstudier samt en raekke gvrige bilag.



Kapitel 1 Baggrund

| dette afsnit uddybes baggrunden for studiet og studiets rationale. Afslutningsvis redegares for studiets

overordnede formal og formal for de tre delstudier.

Det moderne sundhedsveaesen

Det danske velferdssamfund har undergaet store forandringer gennem de sidste artier. Flere reformer
og beslutninger har siden 90’erne praget opkomsten af det sakaldte moderne sundhedsvasen, herunder
bl.a. kommunalreformen i 2007 og beslutningen om reducering af sengepladser pa sygehusene i 2008
(8-10).

Styringsparadigmet New Public Management (NPM) har bl.a. pavirket samfundet i retning af
effektivitet, produktivitet, konkurrence, udgiftsstyring, udlicitering og valgfrihed. Der er sket en
markedsgerelse af det danske velfeerdssamfund og en gget ansvarliggerelse af borgerne, der betragtes
som et vigtigt aktiv i den stigende konkurrence (11, 12). Med en NPM tankegang betragtes borgerne
som en form for kunder og forbrugere i det offentlige system (12). Senere er New Public Governance
(NPG) blevet betragtet som et modsvar eller et supplement til NPM, og de to styringsparadigmer synes
nu at fungere i sameksistens (12, 13). Styringsparadigmet NPG indrammer den enkelte borger, ikke
som en kunde og forbruger, men som en aktiv borger med rettigheder og forpligtigelser overfor
feellesskabet (12).

Brugerinddragelse er en central politisk ambition bade pa et organisatorisk og et individuelt niveau
(14). 1 forhold til sundhedsvaesenet betyder det, at der pa forskellige niveauer er fokus pa inddragelse af
patienter og pargrende, og at nationale savel som regionale og kommunale politikker og malsatninger
understreger betydningen af brugerinddragelse (15-18). Rationalet bag denne ambition er formentlig en
antagelse om, at brugere bade gnsker og er i stand til at tage aktivt del i f.eks. restituering efter sygdom.
Borgerne har udviklet sig fra, i en NPM tankegang, “at have ret til at blive set, hort og respekteret” til
nu, under indflydelse af NPG tankegangen, at veere “medansvarlige for systemets effektivitet” (12, 14)
Det overordnede rationale er, at inddragelse betragtes som et aktiv i forhold til bade kvalitet og

tilfredshed hos borgerne herunder patienter og pargrende (14).



Pa trods af dette relativt intense fokus pa inddragelse af patienter og parerende, er der tilsyneladende
fortsat en del udfordringer forbundet med eksekveringen heraf. En forklaring pa dette kan veere, at der
fortsat ikke er enighed blandt sundhedsprofessionelle om, hvad brugerinddragelse er (19). En anden
mulig forklaring er, at forskellige dagsordner konkurrerer om de sundhedsprofessionelles
opmarksomhed, og det betyder derfor, at de sundhedsprofessionelle ikke altid har mulighed for at
prioritere at inddrage patienter og pargrende (14). Intensivt fokus pa evidensbasering samt hgje
effektiviserings- og produktionskrav medvirker til, at patienter og parerende kan blive “overset” og

“overhert”, hvorfor ambitionen om inddragelse bliver besveerliggjort (14, 20).

Forhandlinger

Baggrundsantagelsen i dette ph.d.-studie er, at vi mennesker hele tiden forhandler (21, 22). Nogle
forhandlinger erkender vi og forbereder os pa. Andre forhandlinger foregar bag om ryggen pa os, fordi
vi ikke opdager dem (21, 22). Disse ikke erkendte forhandlinger kan f.eks. handle om
hverdagssituationer, hvor vi skal blive enige med andre mennesker for at na frem til en afklaring eller
en aftale. Begrebet forhandling kan forstas pa flere mader, men relateres ofte til den merkantile verden,
markedslogikken og den optimeringstankegang, som knytter sig hertil. Teorien bag begrebet
forhandlinger relaterer sig til flere skoler, blandt andet inden for mikro sociologien ved den canadiske
sociolog Erving Goffman (1922-1982) og inden for forretningsverdenen ved eksempelvis den
amerikanske jura professor Roger Fisher og den amerikanske antropolog William Uri (14, 21, 22). |
1980"erne blev fundamentet til den interessebaserede forhandling anlagt og startede en revolution der
betad, at almindelige mennesker fik et sprog for de forhandlinger, som foregar bade i erhvervsmassige
sammenhange og i menneskers helt almindelige hverdagsliv (21, 22). Ofte inddeles forhandlinger i to
overordnede typer: Den positionelle forhandling, som er en type forhandling, hvor parterne star stejlt
over for hinanden og hver part arbejder malrettet for at opna den sterste verdi af det, der ligger pa
forhandlingsbordet. Den anden type forhandlinger er de interesserede forhandlinger, som anerkendes
for skabelsen af ”mervaerdi” gennem en abenhed over for bade egne og modpartens interesser. Pa den
made lukkes der op for flere forskellige, mulige lgsninger end dem, der er til stede i de positionelle
forhandlinger (21, 22). | dette ph.d.-studie anvendes begrebet forhandling bredt og beskriver bade de
erkendte og uerkendte meningsudvekslinger, som pargrende indgar i med de sundhedsprofessionelle



for at fa adgang til indflydelse pa den @ldres pleje og behandling. Disse forhandlinger kan i forskellige

situationer minde om enten positionelle forhandlinger eller interessebaserede forhandlinger (21, 22).

Inddragelse

Som et led i udviklingen af offentlige styringsparadigmer, herunder NPG, har der gennem de sidste 20
ar veeret stort fokus pa brugerinddragelse og den enkeltes demokratiske ret til involvering i
beslutningsprocesser vedrgrende disponeringer om egen sundhed og sygdom (12, 23). Sameksistens af
logikkerne i NPM og NPG har medfart, at forskellige ideer, incitamentsstrukturer og beveegelser
forlgber pa samme tid, hvilket bl.a. er en udfordring i forhold til ambitionerne om patient- og
pargrendeinddragelse (12, 20). Forandringer i sundhedsvaesenet har skabt nye patientroller, som setter
nye standarder for, hvordan man skal agere, hvis man vil vaere ”en god patient” 1 det moderne
sundhedsvasen (20, 24). Nye patientroller betyder ligeledes nye roller for de sundhedsprofessionelle

samt nye ideer om den ideelle relation mellem de sundhedsprofessionelle og patienter og pararende.

Patienters og pargrendes kompetencer

Forventningen om, at den enkelte kan veere aktiv og tage ansvar for egen situation, peger i retning af en
stigende orientering imod patienternes kompetencer og dermed deres muligheder for selvforvaltning.
Begrebet 'health literacy’ (pa dansk sundhedskompetencer) adresserer netop den enkeltes mulighed for
at finde, forsta, evaluere og anvende information til at tage beslutninger om sundhed (25, 26).
Sundhedskompetencer udger kombinationen af personlige kompetencer og ressourcer i omgivelserne
(27). Bade pa individ- og samfundsniveau anses sundhedskompetencer som en determinant for sundhed
og som et betydningsfuldt begreb i forhold til ulighed i sundhed (25, 28, 29). Distribuerede
sundhedskompetencer er et begreb, der deekker over det at traekke pa andres sundhedskompetencer som
en ressource til at klare egen situation (30, 31). Med begrebet distribuerede sundhedskompetencer er
det muligt at forklare, hvordan personer med svage sundhedskompetencer kan have gavn af, at f.eks.
deres pargrende kompenserer for mangler i deres egne sundhedskompetencer. De, der skal kompensere

for andres manglende kompetencer, fungerer som sakaldte sundhedskompetence-mediatorer (31).

Verdien af personlige kompetencer og ressourcer i omgivelserne italesettes ligeledes af professor

emeritus Katrin Hjort, som ved hjalp af begrebet klientkompetencer adresserer behovet for at kunne



klare sig i velfeerdssamfundet, herunder i sundhedsvasenet (32). Med afseat i en reekke logiske
reesonnementer redeger Hjort for de affektive, kognitive, sociale og gkonomiske ressourcer, hun mener,
definerer de klientkompetencer, som er ngdvendige for at klare sig i det moderne velfserdssamfund
(32). Hjort pointerer vigtigheden af, at den enkelte borger har steerke klientkompetencer, der ger ham
eller hende i stand til at forhandle sig til det, Hjort pa engelsk kalder ‘acces to excellence’ 0og pa dansk
adgang til omsorg” (32). At vere i stand til at mgnstre handlekraft, forhandlingskraft og kebekraft
synes afgarende, og det er netop spgrgsmalet om “adgang” der, ifalge Hjort, bliver fremtidens
stridspunkt inden for velfaerd. Hendes pastand er, at den aktuelle velfaerdstransformation kan favorisere
dem, der har steerke klientkompetencer frem for dem, der ikke har. Hjort haevder, at konkurrencestatens
styringsstrategier skaber nye praksisformer, der skeerper kravene til at vare det, hun kalder ”’en
kompetent klient” (32).

Overordnet tegner samfundsudviklingen altsa konturerne af en situation, hvor det er en implicit
antagelse, at den enkelte er i stand til at indramme egne behov i forhandlingen om velferd i et
ressourcepresset, komplekst og fragmenteret offentligt system. Denne fordring om ansvarlighed geelder
ogsa for @ldre i akutte indleeggelsesforlgb. Sundhedssektoren har tilsyneladende skabt
handlemuligheder for de patienter og pargrende, der har gennemskuet, at det er muligt at pavirke de
sundhedsprofessionelles beslutninger og har ressourcerne til at gare det (20). Det at veere i stand til at
forhandle og navigere er tilsyneladende blevet en ngdvendig forudsetning for at kunne bega sig i det
moderne sundhedsvaesen (20). Denne forskel mellem de patienter og parerende, der har erkendt
muligheden for forhandling og de, der ikke har, udger en risiko for ulighed i adgang til sundhed. Det er
derfor vigtigt at fa viden om, hvilke kompetencer de pargrende har og hvordan de anvender dem i

forhandlinger med de sundhedsprofessionelle.

Risiko for ulighed

Med engelske termer skelnes der mellem health inequality, som dakker over uligheder betinget af
f.eks. genetiske forskelle mellem mennesker, og health inequity, som betegner de uligheder i
samfundet, der er skabt af mennesker eller strukturer, og som dermed kan betragtes som “uretfaerdige”
og potentielt mulige at undga (4, 33, 34). Den sidste form for ulighed kan beskrives som social ulighed,

som traditionelt undersgges ved hjeelp af studier, der fokuserer pa sociale determinanter som



uddannelsesbaggrund, sociogkonomisk position, kegn, alder og etnisk baggrund (4, 33, 34). Ulighed i
sundhed kan imidlertid ogsa anskues fra et perspektiv, hvor kulturelle barrierer, herunder spgrgsmal om
sociale interaktioner, medtaenkes som en mulig forklaring pa uligheden (5, 34) Antagelsen i dette ph.d.
-studie er, at der ikke findes én forklaring pa ulighed i sundhed, men talrige, komplekse forklaringer og
at netop den ulighed, som kan opsta som en konsekvens af f.eks. &ldre og deres pargrendes mgde med
sundhedsvasenet og de sundhedsprofessionelle, er en vigtig del at blive klogere pa. | studiet vil
betegnelsen ulighed” blive anvendt som en betegnelse for den form for ulighed i sundhed, som

betegnes health inequity.

En rapport, udarbejdet af Kompetencecenter for Patientoplevelser (KOPA) for Zldre Sagen i 2020 om
&ldre, medicinske patienters oplevelser af vaerdighed i mgdet med sundhedsvasenet, viser, at &ldre
med sakaldte “steerke pdrorende’ oplever at fa bedre statte til at skabe sammenhang i deres forlgb. De
parerende kan hjelpe med “at skeere igennem ” 0g sikre, at den @ldre far den pleje og gvrige stette, som
de eftersparger (35). Det preaciseres dog ikke naermere i rapporten, hvad det konkret er, de pargrende
ger, nar de “skeerer igennem” eller, hvorvidt nogle pargrende har bedre muligheder for at gare dette

end andre.

I en dansk rapport om ulighed i sundhedsvaesenet udgivet i 2011 blev “samspillet mellem bruger og
sundhedstjeneste” adresseret som en vigtig faktor for udfaldet af den enkeltes kontakt med
sundhedsvasenet (36). Rapporten italesatte dette samspil som “en forhandling”, hvor flere vaesentlige
faktorer spiller en rolle, herunder det sociale netvaerk og stetten fra eventuelle pargrende. Rapporten
henviste bl.a. til et review, der dokumenterer sammenhangen mellem overdgdelighed ved mange
sygdomme for personer, der har et svagt socialt netveerk (36, 37). Rapporten pegede pa, at en mulig
forklaring pd denne form for ulighed kan vare det, at behov ofte skal omszttes til en “eftersporgsel”
enten fra sundhedsvasenet, fra patienten selv eller fra pargrende (36). Antagelsen i dette studie er, at
nogle pargrende har lettere ved at formulere denne “eftersporgsel” end andre og dermed bedre er i

stand til at bane vejen for den &ldre.

Med denne problemstilling tegnes konturerne af et potentielt a og b hold; et a hold bestaende af ldre,
der har pargrende, der er i stand til at bane vej for den a&ldre og et b hold bestaende af aldre uden

pargrende eller med pargrende, der af den ene eller den anden arsag ikke lykkes med at forhandle pa



vegne af den eldre. Det vil sige, at denne form for ulighed i sundhed handler om adgangen til
sundhedsydelser (4, 36, 38).

/Zldre i akutte indlaeggelsesforlgb

Den demografiske udvikling med gget antal af eldre udfordrer sundhedsvaesenet bade nationalt og
internationalt (39). For de europaiske lande betyder det, at det procentuelle antal af a&ldre over 80 ar vil
stige fra 5 % 12016 til 13 % i 2070 (40). En befolkningsfremskrivning fra Danmarks Statistisk
dokumenterer denne tendens (41). Det estimeres ligeledes, at andelen af populationen, der er 60 ar eller
derover nasten vil fordobles fra 12 % til 22 % i perioden 2015-2050 (42) . Hvert ar indleegges 245.000
aldre pa et dansk sygehus (43). Mange af disse @ldre indleegges gentagne gange (44). Antallet af
aldre, der indlaegges akut er stigende, iseer for aldersgruppen pa 80 ar og derover, hvor der ses bade en
kraftig stigning i antallet af korte og lange indlaeggelsesforlgb (45). Indleggelsesarsagerne kan veere
mangeartede, men ofte indlaegges de a&ldre med et uspecifikt sygdomsbillede udlgst af multifaktuelle
arsager (43, 46).

Diversiteten mellem forskellige aldringsveje er stigende, hvilket gar, at det kan vaere vanskeligt at
beskrive ldre, der bliver akut indlagte, som en samlet gruppe (43, 47). Et registerbaseret kohorte
studie udfert indenfor rammerne af P4 FORKANT i Syd viser, at &ldre, der modtager hjemmepleje,
har gget risiko for genindlaeggelse og dad efter en kort, akut indleeggelse i forhold til &ldre, der ikke
modtager hjelp i hjemmet (48). Denne viden aktualiserer behovet for at have et mere nuanceret
perspektiv pa &ldre og sarbarhed og undga forsimplede, unuancerede betegnelser (47). Professor
Morten Sodeman tilbyder netop en bred forstaelse af sarbarhed, nar han havder, at sarbarheden bor i os
alle, og at alle mennesker potentielt kan blive sarbare, f.eks. i mgdet med sundhedsvasenet (5).
Sarbarheden er, ifalge Sodeman, relationel og dermed noget, der er afhaengig af rammerne, relationen
og processen i den konkrete situation (5) Zldre, der bliver akut indlagte, er jeevnfar dette perspektiv
ikke pr. definition sarbare, men er maske i farezonen for at blive det og dermed fa et @get behov for
statte fra deres pargrende. | forbindelse med P4 FORKANT i Syd er der desuden udfart et systematisk
review om aldres oplevelse af ssmmenhangen af sundhedsydelser. Studiet viser, at eldre med

multisygdom gnsker at fa deres individuelle behov taget i betragtning og ensker at blive lyttet til i alle
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aspekter af deres forlgh. Derved falte de starre tillid til sundhedsveesenet (49). Studiet understreger
saledes vigtigheden af et nuanceret perspektiv pa aldre, der bliver akut indlagte.

Nar patienter bliver indlagt akut, er deres situation oftest uafklaret. De kan derfor veare bange, have
smerter og i det hele taget befinde sig i en potentiel krisesituation praeget af en grundleeggende
uforudsigelighed (43, 50). Nar aldre indlaegges akut, kan deres symptomer veere ukarakteristiske,
hvilket kan medfare, at det kan vere vanskeligt at foretage en korrekt triagering (43, 51). Det er saledes
afgerende, hvorvidt den a&ldre er i stand til at beskrive sine symptomer over for de
sundhedsprofessionelle. Iser hos &ldre med demens kan dette vere en udfordring (51).
Hospitalskonteksten kan pavirke &ldres handlekraft, gennemslagskraft og muligheder for indflydelse
og afstedkomme en fglelse af magteslgshed, som kan veere serligt fremtreedende hos bl.a. &ldre uden
pargrende (52, 53). Flere kvalitative studier peger ligeledes pa sektorovergange som en serlig
udfordring for &ldre i forbindelse med hospitalsindleeggelser (54-56). Et kvalitativt studie udfart
indenfor rammerne af PA FORKANT i Syd viser, at &ldre kan have oplevelser i deres akutte
indlzeggelsesforlab, som bryder med deres livsverden pa grund af kommunikationssvigt og oplevelsen
af manglende sammenhang, iser i forbindelse med sektorovergange (57). Ligeledes peger et andet
studie udfert i forbindelse med PA FORKANT i Syd pa, at personcentreret pleje tilsyneladende er

begreenset i forbindelse med eldres akutte indleeggelsesforlgb (58).

£ldre, der bliver akut indlagte kan altsa veere sarbare og potentielt opleve, at deres handlekraft er sa
svaekket, at de har sveert ved at overskue egen situation og navigere hensigtsmaessigt i
sundhedsvaesenet, bl.a. fordi det kan veere sveert at forsta den information, der bliver givet (53). Dette

kan aktualisere behovet for stgtte fra de aldres pargrende.

/ldres behov for statte fra pargrende

I 2018 var der i forbindelse med Den Landsdakkende Undersggelse af Patient- og pargrendeoplevelser
(LUP) inkluderet et sarligt tema omkring pargrendeinddragelse. Undersggelsen viste, at akut indlagte
patienter gnsker, at deres pargrende bliver inddraget (59). En dansk undersggelse med serligt fokus pa
eeldre viste, at 87 % af ldres pargrende hjalper den &ldre ved at deltage i beslutninger og samtaler
vedrgrende den &ldres behandling, f.eks. i forbindelse med udskrivelse fra sygehuset (60). A£ldre

Sagen star bag en nyere undersggelse om aldres pargrende, som viser, at ca. 80 % af alle danskere over
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18 ar har erfaringer med at vaere pargrende til eldre (61). Forud for den akutte indleeggelse kan aldre
have brug for at drgfte behovet for akut indleeggelse med deres pargrende, da den aldre kan veere
usikker og opleve et behov for at fa opbakning til, at det er en god ide f.eks. at kontakte en vagtlege
eller en ambulance (62). Nogle &ldre bruger det at uddelegere ansvaret for at sege, modtage, give
information samt ga i dialog med de sundhedsprofessionelle om planerne for deres behandling til deres
pargrende som en bevidst strategi for at opna indflydelse under sygehusindlaeggelser (63). | forbindelse
med eldres sygehusindlaeggelser udger pargrende generelt en ressource for de ldre, som bruger deres
parerende som “’en ekstra stemme” og “ekstra grer”, der bdde kan give og modtage information pa
deres vegne (54, 64). Efter udskrivelsen kan det bl.a. veere sveert for &ldre at administrere deres
medicin, hvilket betyder, at pararende kommer til at spille en vigtig rolle for patientsikkerheden i den
forbindelse (65, 66). Hverdagsbegivenheder, som den eldre tidligere har klaret, kan vaere sarligt
udfordrende i tiden efter udskrivelsen, hvilket ger, at &ldre kan opleve afhangighed af deres pargrende
for at klare hverdagen (55, 56). Flere studier peger pa at &ldre, der bor alene, er i gget risiko for
genindleggelse efter en akut indleeggelse (67-69). Trods denne erkendelse af et behov for pararendes
hjeelp oplever &ldre, at det kan veere sveert at balancere deres gnske om selvsteendighed og deres

aktuelle formaen (70).

Noget tyder altsa pa, at det potentielt kan veere svaert for nogle aldre i akutte indleeggelsesforlgb at
imgdekomme kravene om selvforvaltning bade fer, under og efter den akutte indlaeggelse, og at der

kan opsta et behov for pararende, der kan forhandle og navigere pa vegne den ldre.

Pargrendes forskellige roller

Det at veere pargrende til en aldre, der har brug for hjelp, statte og maske pleje, kan opleves
meningsfuldt og naturligt. Samtidig kan det veere folelsesmassigt udfordrende og opleves som en
byrde, der pavirker den pargrendes mestringsstrategier og egen sundhedstilstand negativt (71-74). Ofte
er pargrende drevet af fglelser som kerlighed, omsorg og forpligtelse og tilsyneladende har kvaliteten
af forholdet mellem pargrende og den aldre en stor betydning for den pargrendes oplevelse af ansvar
overfor den &ldre (74-77). Pargrende, der bade har job, tager sig af deres egne bgrn og deres gamle

foraeldre, omtales internationalt som ’sandwich generationen”. Disse parerende er s&rligt udsatte i
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forhold til at blive belastede, fordi de skal balancere et ansvar bade i forhold til den aldre, familien,

deres job og dem selv (78).

Pargrendes oplevelse af ansvar for den &ldre galder ogsa under sygehusindleggelser. En indlaeggelse
kan veere en ressourcekreevende oplevelse for den pargrende. Pargrende til ldre, der er akut indlagte,
kan opleve et stort behov for at veere til stede pa sygehuset og modtage information om den aldres
tilstand samt tale den @ldres sag i forhold til de sundhedsprofessionelle (76, 79, 80). Isar pargrende til
eldre med demens er meget fokuserede pa at stette den aldre under en akut indleeggelse og tale
vedkommendes sag i forhold til de sundhedsprofessionelle (64, 81-84). Det ser ud til, at nogle
pargrende er mere aktive end andre i forhold til de sundhedsprofessionelle. Pargrende med en mere
aktiv adfzerd kan optreede som en slags “’beskyttere” eller advokater”, mens de pargrende, der indtager
mere tilbageholdende og tevende positioner, tilpasser sig og observerer uden at ytre sig kritisk (76, 85-
87). Nar parerende indtager rollen som den &ldres “advokat” i forbindelse med en akut indleeggelse,
kan det bl.a. handle om, at de gnsker at sikre veerdighed, kvalitet, koordination af pleje og behandling
(71, 74, 82, 88-91). Rollen som “advokat”, det engelske begreb ”advocacy” eller udsagnsordet
“advocate” gir igen i mange internationale sdvel som nationale forskningsartikler, der beskriver
pargrendes rolle i forhold til de sundhedsprofessionelle. Pararende spiller ofte en central rolle i forhold
til sammenhaengen i &ldres forlgh og forskning viser, at pargrende ofte fungerer som bindeled,
“mellemmand” eller mediatorer mellem den @ldre og de sundhedsprofessionelle og medvirker til at
sikre kontinuitet og kvalitet i den &ldres forlgb bade for, under og efter hospitalsindleggelse (88, 92-
96).

Noget tyder pa, at pargrendes aktive deltagelse kan pavirke kvaliteten af @ldres pleje og behandling i
positiv retning. Der mangler dog viden om, hvad pargrende konkret gar for at opna indflydelse i den

&ldres forlgb.

Pargrendes udfordringer

Trods utallige politiske strategier om at styrke patient- og pargrendeinddragelse og det tvaersektorielle
samarbejde tyder noget pa, at ideen om pargrendeinddragelse generelt kan vare udfordret (97, 98).
Mulighedsbetingelserne for pargrendeinddragelse i en hospitalsorganisation er begraensede pga.

styringsmidler som penge, magt og ret, der tilsyneladende satter rammerne for de indsatser, som de
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sundhedsprofessionelle retter mod pargrende (99-101). De sundhedsprofessionelles holdning til
pargrende er dilemmafyldt og pargrende omtales paradoksalt nok pa den ene side som ressourcestaerke
og pa den anden side som sarbare individer (102). Generelt oplever indlagte patienter i Danmark, at
deres pargrende ikke far tilstreekkelig information og mulighed for at deltage i beslutninger om
behandling (59, 60). Lignende udfordringer, i forhold til pargrendeinddragelse, ger sig tilsyneladende
galdende internationalt, hvor der bl.a. efterlyses en mere konsistent indsats i forhold til inddragelse af
pargrende i hospitalsregi (103, 104). Nogle parorende gar fra at veere “ledere” (udenfor sygehuset) til at
“spille andenviolin” under indleeggelsen, hvilket besveerligger deres forsgg pa at advokere for den

bedste pleje og behandling til den zldre (105).

Paradokset mellem ambitionen om pargrendeinddragelse og de mange udfordringer med at eksekvere
denne ambition kan, ifalge skonom Erik Riiskjeer, forklares ud fra en reekke dominerende
organisationsideer i sundhedsvaesenet (20). Disse ideer udspringer af fire rationaler pa
sundhedsomradet: Offentlig styringslogik (f.eks. lovgivning, bekendtgarelser, kliniske retningslinjer og
forlabsprogrammer), markedslogik (f.eks. gkonomiske styringsredskaber praeget af NPM tankegangen),
legeprofessionslogik (f.eks. et videns- og vardisystem, der bygger pa en naturvidenskabelig tilgang)
og plejelogik (f.eks. forankringen i human- og omsorgsvidenskab) (20). Disse logikker pavirker, ifglge
Riiskjeer, partnerskabet mellem patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle og har implikationer
for, hvor succesfuldt ambitionen om patient- og pargrendeinddragelse kan realiseres. Riiskjeers pointe
er, at ideen om inddragelse kan blive obstrueret af konkurrerende ideer i sundhedsvasnet, som netop
udspringer af ovenstaende logikker (20). Kulturelle og strukturelle faktorer pavirker tilsyneladende
implementering af idealet om patientinddragelse og sundhedsprofessionelles syn pa inddragelse af
pargrende synes i overvejende grad domineret af vaerdier fra den neoliberale ideologi og det
medicinske rationale , hvilket igen udfordrer mere humanistiske idealer om pargrendeinddragelse (101,
106). De sundhedsprofessionelle er tilsyneladende splittede mellem systemet og det individuelle,
hvilket ger, at de sundhedsprofessionelle i nogle sammenhange kan opleve pargrende som et benspaend
for deres arbejde fremfor en ressource (107). Pargrende kan altsa betragtes som besverlige, hvis de
obstruerer effektiviteten i flow kulturen i den akutte afdeling frem for at udgere et aktiv i forhold til
effektiv malopfyldelse (108, 109). Dette bakkes op i andre studier der finder, at pargrende risikerer at

blive ekskluderede, hvis de ikke bakker op om f.eks. standarder og procedurer fastsat af de
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sundhedsprofessionelle (110). Sygeplejersker oplever eksempelvis @ldres pargrendes som stgttende og
hjeelpsomme, nar de sparer sygeplejerskernes tid og som kreevende, nar de obstruerer deres tid.
Sygeplejerskerne har klare forventninger til, hvordan de pargrende skal opfare sig for at vaere en
ressource (111), og de kan derfor opleve parerende som “en kreevende ressource”, nér de ikke mader

disse forventninger (108).

Pargrende kan opleve, at det kan vaere svert at blive involveret bade under og efter aldres indleeggelse
pa sygehuset og pargrendes mulighed for involvering falder tilsyneladende med alderen (112-115).
Nogle paragrende oplever sig selv som tilfredse deltagere” andre som “usynlige deltagere”, mens nogle
oplever sig selv som skuffede outsidere” (116, 117). Overordnet handler pargrendes frustrationer i vid
udstreekning om mangelfuld information og udfordringer i forhold til kommunikationen mellem de
pargrende og de sundhedsprofessionelle (118-123). Noget tyder p4, at det kan vere svart bade at veere
pargrende og sundhedsprofessionel, men at det overordnet er en fordel for de pargrende, hvis de selv er
sundhedsprofessionelle og derfor bedre forstar, hvad de sundhedsprofessionelle siger (124, 125).
Pargrende kan veere bange for, at de sundhedsprofessionelle oplever dem som besverlige og kraevende,
hvis de er kritiske og stiller krav og at en sadan adfeerd kan skade den pleje og behandling, som den
&ldre modtager (91, 126).

Ovenstaende tyder pa, at nogle pargrende oplever udfordringer forbundet med relationen til de
sundhedsprofessionelle. Udfordringer, der potentielt kan gare det sveert for pargrende at forhandle pa
vegne af den &ldre. Der mangler dog viden om, hvad der kendetegner de pargrende, der oplever
udfordringer i magdet med sundhedsvasenet og de sundhedsprofessionelle og de pargrende, der
overkommer disse udfordringer og mere ubesveret opnar indflydelse pa den aldres pleje og

behandling.

Rationalet for afthandlingen

Dette ph.d.-studie forfelger en antagelse om, at det at vaere i stand til at forhandle og navigere er en
negdvendig forudsaetning for at kunne bega sig i det moderne sundhedsvesen og dermed fa adgang til

den bedste pleje og behandling.
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Med udgangspunkt i eksisterende forskning ved vi:

e At pargrende kan opleve at have et stort ansvar og udfylder forskellige roller i mgdet med
sundhedsvasenet, herunder rollen som fortaler eller ”advokat”.

e Atideen om og mulighedsbetingelserne for pargrendeinddragelse kan veere udfordret bade pa
hospitalet og kommunalt.

e At pargrende kan mgde forskellige udfordringer i samspillet med de sundhedsprofessionelle

bade fer, under og efter @ldres akutte indleggelse.

Der savnes dog viden om, hvad der karakteriserer de pararende, der er steerke forhandlere og de, der
star svagere i forhandlingerne med de sundhedsprofessionelle. Ligeledes mangler der viden om hvorfor

de pargrende forhandler, hvordan de forhandler samt hvordan deres muligheder for forhandlinger er.

Der er derfor behov for at undersgge forskellige perspektiver pa pargrendes forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle, der kan hjalpe os til en bedre forstaelse af disse forhandlinger og deres

udmgntning i praksis fgr, under og efter den &ldres akutte indleeggelse.

Formal

Ph.d.-studiets overordnede formal var at bidrage med viden om pargrendes forhandlinger med de

sundhedsprofessionelle i forbindelse med &ldres akutte indleeggelsesforlab.

Det overordnede formal blev sggt opnaet gennem tre delstudier.

De tre delstudier havde fokus pa interaktionen mellem &ldres pargrende og sundhedsprofessionelle ved
tre tidsmaessige nedslag i den eldres akutte indleeggelsesforlgb; delstudie 1) tiden op til indlaeggelsen
(uger, dage og timer forud for indleeggelsen) samt selve indlaeggelsestidspunktet), delstudie 2) tiden

under en akut indleeggelse og delstudie 3) tiden efter en udskrivelse fra en akut indlaeggelse.

Denne tidsmaessige inddeling af den aldres akutte forlgb forstas som en teoretisk abstraktion, der ikke
nagdvendigvis kan overfares til ldres og deres pargrendes oplevelse af det samlede forlgb, men som

metodisk giver en ramme for de tre delstudier.
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Formal for de tre delstudier
Delstudie 1:

Formalet med delstudie 1 var at analysere pargrendes oplevelser af deres interaktioner med
sundhedsprofessionelle i tiden op til &ldres akutte sygehusindleeggelse med henblik pa at udlede

betydningsfulde temaer for pargrendes forhandlinger med disse sundhedsprofessionelle.
Delstudie 2:

Formalet med delstudie 2 var at undersgge pargrendes muligheder og strategier for forhandling med

sundhedsprofessionelle under eldres indleeggelse.
Delstudie 3:

Formalet med delstudie 3 var at analysere pargrendes formal og strategier for forhandling med

sundhedsprofessionelle efter aldres akutte indleeggelse.

Kapitel 2 Metode

| dette kapitel redegares for studiets metode, herunder sammenhangen mellem 1) studiets
videnskabsteoretiske position 2) studiets metodologi og 3) de konkrete metoder, der er anvendt i de tre
delstudier (127) . Studiets overordnede formal og delformal afgjorde valg af metoder, herunder den

made, hvorpa studiets empiri blev skabt og bearbejdet, samt hvilken analysestrategi, der er anvendt.

Tabel 1 viser studiets opbygning. Delstudie 1 er et kvalitativt interviewstudie. Delstudie 2 er et

etnografisk inspireret studie. Delstudie 3 er ligeledes et kvalitativt interviewstudie.
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Tabel 1: Overblik over delstudier, der indgar i afhandlingen.

Overordnet | At bidrage med viden om pargrendes forhandlinger med de sundhedsprofessionelle i forbindelse
formal med a&ldres akutte indlaeggelsesforlagb.
Formal Delstudie 1 Delstudie 2 Delstudie 3
At analysere pargrendes | At undersgge pargrendes | At analysere pargrendes formal og
oplevelser af deres muligheder og strategier | strategier for forhandling med
interaktioner med for forhandling med sundhedsprofessionelle efter ldres
sundhedsprofessionelle i | sundhedsprofessionelle akutte indlaeggelse.
tiden op til @ldres akutte | under &ldres
sygehusindlaeggelse med | indlaeggelse.
henblik pa at udlede
betydningsfulde temaer
for pargrendes
forhandlinger med disse
sundhedsprofessionelle.
Metode Kvalitative interviews, Fokuseret Etnografi Kvalitative interviews,
17 deltagere. 28 dage med fokuserede | 18 deltagere.
observationer i to
akutafdelinger.
Fokus Tiden op til indleeggelsen | Tiden under Tiden efter udskrivelsen.
pa akutafdelingen. indleeggelsen pa
akutafdelingen.
Artikel - 1 2 3
titel
“Relatives’ negotiation “Relatives’ Negotiations | “‘Braiding strings’ — A qualitative
power in relation to older | with Healthcare interview study with relatives of older
people’s acute hospital Professionals during people discharged after an acute
?dmls,smn: & ql{,a“tatlve Older People’s Acute admission ”(130) .
interview study ’(128) . .
Admission: An
Ethnographic
Study ”(129).
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Studiets videnskabsteoretiske position

Studiets ontologiske, epistemologiske og metodologiske grundantagelser harmonerer med det
fortolkningsvidenskabelige paradigme (131). I undersggelsen er der anlagt et hermeneutisk perspektiv,
der er inspireret af den filosofiske hermeneutik, som den er beskrevet af Hans-Georg Gadamer (1900-
2002) i den danske version af hans hovedvark *Wahrheit und Methode’; *Sandhed og metode —
Grundtrak af en filosofisk hermeneutik’ (132). Ifglge den filosofiske hermeneutik er forstaelse en
ontologisk grundstruktur i den menneskelige varen, ligesom det er en epistemologisk forudsatning, at
viden betragtes som kontekstuel samt at forstaelsen bygger pa den hermeneutiske cirkel (132). Den
hermeneutiske cirkel beskriver det grundleeggende hermeneutiske fortolkningsprincip, at del/helhed og
fortolkning/forstaelse altid satter sig igennem i et dialektisk forhold (132). For at veere i stand til at
forsta er det, ifelge Gadamer, ngdvendigt at veere i besiddelse af en reekke forhandsantagelser, som han
kalder fordomme (132). Ifalge Gadamer bruger vi disse fordomme til at forsta det, der er pa spil i den
konkrete situation. Menneskets fordomme og forforstaelser danner saledes den serlige
meningshorisont, hvorfra vi oplever verden (132). Nar meningshorisonter narmer sig hinanden, taler
Gadamer om horisontsammensmeltning (132). Den hermeneutiske cirkel beskriver, hvordan den
enkeltes mening kan blive udvidet saledes, at der i en vekselvirkning mellem del og helhed opnas en
dybere forstaelse (132).

Den filosofiske hermeneutik tilbyder et perspektiv, der leegger vaegt pa, at bade tid og kontekst pavirker
den made, mennesker oplever og fortolker verden pa (133, 134). Dette udgangspunkt harmonerer med
min overbevisning om, at de oplevelser, som deltagerne delte med mig, ligeledes var pavirket af tid,
kontekst og den enkeltes made at fortolke verden pa.

Mit afseet i den filosofiske hermeneutik har bade haft implikationer for mit syn pa studiets formal og
delformal, deltagerne, analyseprocessen og herunder fortolkningen af studiets empiri, for
formuleringen af studiets konklusion samt for konklusionens udsigelseskraft. Udgangspunktet i den

filosofiske hermeneutik har ligeledes haft betydning for min rolle som forsker.

Min rolle som forsker

Studiet star pa en grundlaeggende forstaelse af, at viden ikke er noget, der ligger derude og venter pa at
blive indfanget, men at viden produceres i fellesskab mellem mennesker (135). At mgde det felt jeg
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har undersggt uden fordomme var dermed ikke en mulighed. Det betyder ogsa, at jeg som forsker har

vaeret medskaber af den viden, som preaesenteres i denne afhandling.

En konsekvens af denne grundlaeggende forstaelse er fordringen om at indtage en refleksiv tilgang til
savel studiets metode som fund. De fordomme, der udger min forstaelse, ma prasenteres saledes, at
disse fordomme bliver synlige for dem, der skal forholde sig til savel forskningsprocessen som studiets
fund (132).

I planlzegning og gennemfarelse af dette studie er betydningen af min forforstaelse derfor medtaenkt.
Forud for studiet sggte jeg at blive bevidst om min egen forforstaelse ved hjalp af bade skriftlige
refleksioner og samtaler med andre. Lgbende har jeg forholdt mig refleksivt til de valg, der blev truffet
og de erkendelser, der viste sig. Det vil konkret sige, at jeg f.eks. farte logbog og stillede mig selv
sporgsmal som; "Hvad overraskede mig mest?” Eller "Hvad provokerede mig?” eller ”Gad vide,
hvorfor jeg blev pavirket af...? . Jeg har saledes veret nysgerrig pa egne reaktioner og fglelser og har

lebende talt om dem med mine vejledere og med andre ph.d.-studerende.

Der er i studiet arbejdet med to overordnede erkendelseskilder; teori og empiri, som indgar i en
vekselvirkning. For eksempel har mit videnskabsteoretiske udgangspunkt, forudgaende teoretiske viden

og erfaring spillet en rolle for formuleringen af studiets formal og valg af metoder.
Gadamer beskriver forforstaelsen i tre faser: Forforstaelse, forstaelse og efterforstaelse (132, 136).

Forforstaelse: Allerede forud for studiets start havde jeg en relativt omfattende viden om emnet
“parerende i1 akutafdelinger”, hvilket beted, at det var muligt at beskrive baggrunden for studiet samt
formulere formal og delformal for de tre delstudier. Ligeledes gav min forforstaelse mulighed for at
udforme interviewguides savel som planer for de fokuserede observationer, der ogsa tog udgangspunkt
i allerede eksisterende forskningslitteratur pa omradet. Min personlige erfaring med at veere pargrende
sggte jeg at anvende strategisk og bevidst til f.eks. at fa deltagerne til at abne sig i samtalen, ligesom
denne personlige erfaring formentlig ogsa har haft betydning i fortolkningen af empirien. Samlet betad
min kliniske og private erfaring om, hvordan en akutafdeling fungerer, at jeg f.eks. vidste, hvornar det
var bedst at foretage mine observationer, og jeg forstod det sprog, de sundhedsprofessionelle talte med

hinanden.
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Forstaelsen: Selve kernen i det akademiske arbejde kommer til udtryk i beskrivelsen af studiets fund
og konklusioner. | kraft af den ontologiske relativisme, der ligger indlejret i den filosofiske
hermeneutik, har det ikke vaeret hensigten at formulere endegyldige og stalsatte konklusioner om
pargrendes forhandlinger med de sundhedsprofessionelle. Ambitionen med dette studie har snarere
veeret at formulere en reekke holdbare fortolkninger. I afhandlingens kapitel 6, hvor studiets
implikationer beskrives, lgftes slaret for en del af efterforstaelsen, som handler om at sztte den nye
forstaelse og de nye erkendelser ind i en stgrre sammenhang som, via horisontsammensmeltninger, kan

fare til nye forforstaelser for bade forskergruppen og andre (132, 136).

| det fglgende er der udvalgt en reekke forhold, som anses for at veere vigtige for at forstd min

forstaelseshorisont:

Jeg er uddannet sygeplejerske og har en diplomuddannelse, en masteruddannelse og en
kandidatuddannelse i sygepleje. Efter endt sygeplejerskeuddannelse arbejdede jeg i fem ar som klinisk
sygeplejerske pa en kirurgisk afdeling. | lgbet af denne ansattelse madte jeg mange aldre patienter og
deres pargrende. Siden 2001 har jeg veeret underviser ved en sygeplejerskeuddannelse. Igennem mit job
som underviser har jeg teoretisk beskeaftiget mig med forskellige temaer relateret til sygepleje,

herunder patientologi og rollen som pargrende.

Flere gange i lgbet af mit liv har jeg ligeledes varet pargrende til familiemedlemmer, som har veret i
kontakt med sundhedsvasenet i kortere og laengere tid. Mest fremtreedende for min forforstaelse er min
rolle som pargrende til min far, som gennem 22 ar har levet med Parkinsons sygdom og som

konsekvens deraf har haft flere akutte hospitalsindlaeggelser.

Metodologi

Studiets metodologi binder det videnskabsteoretiske afseet sammen med de konkrete metoder, der

anvendes. Metodologien beskriver studiets overordnede fremgangsmade (127).

Studiet er et kvalitativt studie, da kvalitative metoder anses for at veere velegnede til at undersgge
sociale processer og opna dybdegaende indsigter i komplekse problemstillinger (137).
| dette studie seettes pargrendes interaktioner med sundhedsprofessionelle i centrum og de undersgges i

forskellige kontekster og pa forskellige tidspunkter relateret til &ldres akutte indlaeggelse. Bade
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pargrendes oplevelse af disse interaktioner og interaktionerne i sig selv udger et analytisk fokuspunkt,
idet disse interaktioner bade undersgges ved hjelp af kvalitative, individuelle, semi-strukturerede
interviews med pargrende og ved hjzlp af fokuserede observationer af pargrendes interaktioner med de

sundhedsprofessionelle.

Metode

| dette afsnit beskrives og begrundes de metoder, der er anvendt for at besvare studiets formal og

delmal i de tre delstudier.

Hvor foregik studiet

Studiet foregik i det offentlige danske sundhedssystem, som overordnet er inddelt i tre niveauer
bestaende af det nationale og statslige niveau, (Sundhedsministeriet), det regionale niveau (5 regioner)
samt det kommunale niveau (98 kommuner) (138). Regionerne er ansvarlige for driften af sygehusene
og for de praktiserende leeger. Kommunerne er ansvarlige for primar forebyggelse, sundhedsfremme,

generel rehabilitering, hjemmesygepleje og hjemmepleje (138).

Studiet udgik fra to akutafdelinger ved Sygehus Sgnderjylland i Region Syddanmark; Akut Medicinsk
Visitations Afsnit (AMVA) i Sgnderborg og Feelles Akut Modtagelse (FAM) i Aabenraa. De to
afdelinger daekker de fire sgnderjyske kommuner: Sgnderborg, Aabenraa, Haderslev og Tgnder.

Begrundelsen for, at studiet foregik med udgangspunkt i akutte hospitalsafdelinger, er dels samarbejdet
i PA FORKANT i Syd, men ogsa fordi netop en akut hospitalsindleeggelse kan bringe aldre i en
situation, hvor de bliver sarbare og dermed far behov for stette fra pargrende. Pargrendes betydning er

saledes potentielt tydeligere hos &ldre i akutte indleeggelsesforlgb end i andre sammenhange.

AMVA modtager akutte medicinske og neurologiske patienter. FAM modtager akut syge og
tilskadekomne patienter inden for et bredt spekter af bade medicinske, kirurgiske og psykiatriske
specialer. FAM er inddelt i FAM1 (skadestuen) og FAM 2, som modtager legevisiterede patienter til

indlaeggelse.

AMVA og FAM har mange fellestreek. Feelles er, at patienterne henvises via opkald til 112, via egen
lege eller vagtlege. Som hovedregel er patienterne hgjst indlagt pa afdelingen i 48 timer, for de enten
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udskrives eller overflyttes til en anden afdeling. Det vil sige, at kontakten til patienter og pargrende pa
begge afdelinger kan defineres som korttidskontakter. Der er fokus pa udredning og opstart af
behandling af akutte tilstande, ligesom arbejdsgangen pa de to afdelinger er baseret pa princippet om
standardiserede tidsstyrede patientforlgb. Det betyder, at patienten ved ankomsten vurderes af en leege,
hvorefter der leegges en behandlingsplan. Under indleeggelsen er der, efter behov, mulighed for tilsyn
fra leeger fra andre specialer. Der foretages ligeledes ofte mange undersggelser i den tid, patienten er i
afdelingen. Det kan f.eks. omfatte tradlgs overvagning af hjerterytmen, blodpraver pa alle tider af
dagnet, diverse rgntgenundersggelser og scanninger. Mange patienter, der indleegges pa AMVA eller
FAM, modtager medicinsk behandling f.eks. i form af antibiotika i drop og intravengs
vaeskebehandling. Mange behandlinger initieres i den akutte afdeling, men afsluttes forst efter
udskrivelse fra sygehuset eller efter overflytning til andre sygehusafdelinger. Patienterne er saledes

ikke ngdvendigvis feerdigbehandlede, nar de forlader den akutte afdeling.

Den &ldre og hans eller hendes pargrende vil pa den akutte afdeling ofte befinde sig i en situation
praeget af uforudsigelighed. I forhold til pargrende beder personalet ved indleeggelsen om minimum ét
kontakt telefonnummer til pargrende. Ligeledes anmoder personalet om, at der kun er én pargrende, der
ringer til afdelingen, og at denne pargrende herefter orienterer gvrige pargrende. Personalet gar
ligeledes opmaerksom pd, at det er tilladt for den indlagte at medbringe egen mobiltelefon, séa de
pargrende kan kontakte den indlagte direkte. Pa afdelingen hanger der plakater, der tilkendegiver, at
pargrendes spargsmal er velkomne, ligesom der pa begge afdelinger er fri besggstid for pararende.

De ldre bliver, efter endt behandling pa den akutte afdeling eller evt. en anden stamafdeling,
udskrevet til opfglgning hos deres praktiserende leege samt i nogle tilfeelde ambulant opfglgning pa
sygehuset. Nogle af de ldre modtager efter udskrivelsen hjemmepleje og/eller hjemmesygepleje,
mens andre ikke har behov herfor. Ligeledes er det forskelligt, om den &ldre bor i eget hjem, i en pleje-

eller &ldrebolig eller bor pa et plejehjem.

Deltagere i studiet

Deltagerne i studiet er pargrende til ldre i akutte indleeggelsesforlgb.

Alle deltagere var saledes pargrende til en &ldre person, der enten lige var blevet indlagt (Delstudie 1),
var indlagt (Delstudie 2) eller lige havde veeret akut indlagt (Delstudie 3) pa AMVA eller FAM i
perioden september 2018 — april 2019.
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At deltagerne i dette studie blev rekrutteret fra de to afdelinger afspejler ikke et gnske om at udfaere et
komparativt studie, men derimod et gnske om variation og mangfoldighed i det empiriske materiale. |
studiet betegnes AMVA og FAM under fellesbetegnelsen akutafdelingen.

Der blev foretaget kriteriebestemt udvalgelse med udgangspunkt i falgende inklusions- og
eksklusionskriterier (139).

Inklusionskriterier:

e Pargrende til patienter akut indlagt pA AMVA pa Sygehus Sgnderjylland i Sgnderborg eller
FAM pa Sygehus Sgnderjylland i Aabenraa pga. somatiske symptomer i perioden september
2018 — april 2019.

e Pargrende til patienter >75 ar bosiddende i én af de fire senderjyske kommuner: Sgnderborg,

Aabenraa, Tgnder eller Haderslev

Eksklusionskriterier:

e Pargrende, der ikke talte og forstod dansk tilstreekkeligt til at kunne udtrykke sig i et interview

e Pargrende, der ikke gnskede at deltage.

Maksimal variation blev sggt ved at tilstreebe inklusion af bade maend og kvinder med forskellige aldre
og med forskellige relationer til den &ldre for pd den made at sigte efter nuancering og variation i det

empiriske materiale (137).
Deltagerne blev inkluderet, mens den &ldre var indlagt pa akutafdelingen.

Deltagere, der indgik i delstudie 3, var enten pargrende til aldre, der blev udskrevet direkte fra
akutafdelingen, eller pargrende til &ldre, der efter deres indlzeggelse pa akutafdelingen var blevet
overflyttet til andre afdelinger og udskrevet derfra. De &ldre blev udskrevet til eget hjem med/uden
hjelp fra kommunen eller til en aflastningsplads eller permanent bolig pa et plejehjem. Interviewene i
delstudie 3 var planlagt til at forega 2-4 uger efter den aldres udskrivelse fra sygehuset. Se grafisk

overblik over data genereringen i Figur 1.
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Observationer Observationer studie 2

Figur 1: Grafisk overblik over data genereringen

Rekruttering

At skaffe sig adgang til feltet er en grundleeggende, ngdvendig preemis for at gennemfare kvalitativ
forskning. Denne adgang kan betragtes og beskrives ud fra et formelt og praktisk perspektiv, ligesom
adgangen ogsa kan anskues fra et mere mellemmenneskeligt perspektiv (140). Den formelle adgang til
akutafdelingen skete via ledelsessekretariatet tilknyttet Pa FORKANT i Syd, ligesom ledere fra
akutafdelingen, via deres deltagelse i PA FORKANT i Syds Dialogforum, accepterede og faciliterede
min tilstedeveerelse. Den menneskelige adgang til feltet handlede i hgjere grad om kontakten til
medarbejdere, patienter og pargrende pa akutafdelingen. Denne adgang lod sig kun delvist sikre af
konkrete og formelle aftaler pa direktions- og ledelsesniveau og skulle Izbende forhandles (140). Forud
for mine forskningsaktiviteter i akutafdelingen informerede jeg derfor bade mundtligt (ved
personalemgder og morgenmgader) og skriftligt (plakat i afdelingen) personalet ved akutafdelingen om
studiet og gav dem lejlighed til at stille spgrgsmal til studiet og min tilstedeveerelse i akutafdelingen

(Bilag 1). Den Igbende forhandling om adgang til feltet foregik via min daglige kontakt til



medarbejdere, patienter og pargrende pa de to akutafdelinger. Det var vigtigt for mig, at jeg hele tiden

arbejdede pa at bevare en positiv relation til de involverede parter og dermed vaernede om deres

interesse for studiet.

Inklusion af deltagere blev foretaget ved hjelp af sakaldte gatekeepere (en sygeplejerske eller leege, der

tog den initiale kontakt til potentielle deltagere i studiet). Gatekeeperfunktionen skulle sikre, at

potentielle deltagere havde mulighed for at sige fra over for deltagelse i studiet uden at fale sig

personligt forpligtede over for mig som forsker.

Inklusion af deltagere forlgb i falgende trin:

1.

| kraft af min tilstedevarelse i afdelingen var det muligt for mig at veere opmaerksom pa
potentielle deltagere pa afdelingens Cetrea tavler (elektroniske tavler med informationer om de
indlagte patienter).

Ud fra en initial dreftelse med afdelingens personale blev det muligt at afklare, om patienter
>75 ar ogsa havde falgeskab af pargrende, der umiddelbart opfyldte de valgte inklusions- og
eksklusionskriterier.

Var det tilfeldet, aftalte jeg med gatekeeperen, at vedkommende skulle foretage den indledende
kontakt og afklare evt. interesse i deltagelse.

Gatekeeperen fortalte potentielle deltagere om studiet og konsekvenserne af deres eventuelle
deltagelse i studiet og afklarede, hvorvidt jeg efterfalgende matte have lov til at henvende mig
til dem for at forteelle mere om studiet.

Hvis de pargrende accepterede dette, tog jeg kontakt til dem og udleverede skriftligt
informationsmateriale, informerede endnu engang mundtligt om studiet samt besvarede
eventuelle spgrgsmal (Bilag 2). Deltagerne blev i denne forbindelse informeret om, at de havde
ret til beteenkningstid, og at de kunne traekke sig fra deltagelse i studiet og bede om, at data blev
slettet helt frem til analysefasens gennemfarelse.

Afhaengig af, hvad der var praktisk muligt, blev de pargrende interviewet i afdelingen (delstudie
1) og/eller observeret (delstudie 2). Undertegnede spurgte ligeledes deltagere, der indgik i
delstudie 1 og/eller 2, hvorvidt jeg matte have lov til at kontakte dem pr. telefon efter et par

uger for at spagrge om, hvorvidt de ogsa gnskede at indga som deltagere i delstudie 3. Ud over
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deltagere, der deltog i delstudie 1 og/eller 2, blev yderligere pargrende kontaktet under den
eldres akutte indleeggelse med henblik pa deltagelse i delstudie 3.

Hvis de pargrende var interesserede i evt. deltagelse i studie 3, noterede jeg deres
telefonnummer. Efter ca. 1-2 uger (afhangig af den aldres forlgb) ringede jeg de pargrende op
for at afklare deres evt. deltagelse i delstudie 3. Hvis den pargrende gnskede at deltage,
fremsendte jeg pr. post eller mail (afhzngig af den pararendes gnske) skriftlig information og
samtykkeerklaering. Herefter blev der aftalt et konkret tidspunkt samt sted for interview.

Interviews i delstudie 3 fandt sted 2-4 uger efter udskrivelsen.

Forud for studiets start planlagde vi at inkludere 10-15 deltagere i delstudie 1, 1 maned samlet ophold i

feltet i forbindelse med fokuseret etnografi i delstudie 2 og inklusion af 10-15 deltagere i delstudie 3.

Det var gnsket, at nogle deltagere meget gerne skulle indga i alle tre delstudier, sa det var muligt at fa

dybdegéaende viden om disse pargrendes forhandlinger i forskellige kontekster og pa forskellige

tidspunkter i den @ldres forlgb. Dette forelgbige antal deltagere blev fastsat pa baggrund af refleksioner

over studiets forventede informationsstyrke (pa engelsk information power) (141). Informationsstyrke

er ifglge Malterud et al. et begreb, der kan guide beslutningen om antallet af deltagere i kvalitative

studier. Begrebet bygger pa en preemis om, at jo mere omfangsrige og dybdegaende data, der indhentes

via interviews og observationer, jo ferre deltagere er der brug for. Falgende spargsmal blev konsulteret

i forbindelse med overvejelserne over informationsstyrke (141):

Studiets formal (jo bredere, jo flere deltagere). Formalene for de tre delstudier var relativt
smalle, hvilket betgd, at antallet af deltagere kunne veere begranset.

Specificitet hos deltagerne (jo mindre specifikt, jo flere deltagere). @nsket om at inkludere
mange forskellige pararende i studiet medfarte, at specificiteten hos deltagerne var relativt lav.
Dette beted, at antallet af deltagere skulle veere relativt hgjt for at sikre en bred reprasentation.
Anvendelsen af teori (hvis ingen teori, der bakker op, da behov for flere deltagere).
Formuleringen af formal og interviewguide/fokus for observationer var inspireret, men ikke
begranset af teori, hvilket ggede behovet for antal deltagere i studiet.

Kvaliteten af dialogen (jo mere dybdegaende deltagerne besvarede spgrgsmalene, jo faerre

deltagere var der brug for). Det er sveert at forudse kvaliteten af dialogen forud for
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gennemfarelse af studierne. Dette spargsmal blev saledes lgbende adresseret med henblik pa
evt. justering af antallet af deltagere.

e Analysestrategi (jo mere dybdegaende, jo feerre deltagere). Planen var at gennemfgre en
dybdegdende analyse af datamaterialet bade i forhold til det manifeste og det latente indhold.

Dette talte ind i et behov for feerre deltagere.

Kvaliteten af det empiriske materiale blev lgbende evalueret ud fra de naevnte punkter, for pa den made

at veere i stand til at foretage relevante og velbegrundede justeringer af det forventede deltagerantal.

Individuelle semi-strukturerede interviews i delstudie 1 og 3

I delstudie 1 og 3 blev metoden individuelle semi-strukturerede interviews anvendt (135).

At udfare forskningsinterviews er et handvaerk, man skal gve sig pa (135). Det kraeever mange
metodiske overvejelser og rummer mange etiske og moralske overvejelser at lgfte denne opgave pa en
kvalificeret made (142, 143).

Under interviewene havde jeg stor opmaerksomhed pa min kontakt med deltagerne og deres aktuelle
sindsstemning for at undga, at studiet belastede dem ungdigt (herunder fokus pa min pakladning,
kropssprog, ordvalg, anvendelsen af humor mm.) (135, 142, 143). Ifglge Kvale er magtasymmetrien i
et forskningsinterview en kendsgerning (135). Jeg sggte imidlertid at mgde deltagerne pa en ydmyg,
anerkendende og omsorgsfuld made for derved at opna en sa positiv og afslappet stemning i
situationen, som det overhovedet var muligt, for pa den made at tilskynde deltagerne til at fortaelle mest

muligt om deres oplevelser.

De semi-strukturerede interviews i delstudie 1 og 3 tog udgangspunkt i to forskellige interviewguides.
Temaerne i de to interviewguides var inspireret af delstudiernes formal, min egen forforstaelse samt
udvalgt litteratur pa omradet. Delstudie 1 (Bilag 3) (32, 76, 80, 84, 87, 88, 93, 95, 113, 118, 122, 124,
125). Delstudie 3 (Bilag 4) (32, 88, 93, 112, 144).

Min tilgang til det, deltagerne fortalte, var til tider bevidst naiv for pa den made at fa deltagerne til at
fortzelle s3 meget som muligt. Denne tilgang gav ogsa mulighed for at blive udfordret pa egen
forstaelseshorisont (135, 143). For at sikre en naturlig og afslappet dialog med deltagerne havde jeg

forud for interviewene memoreret interviewguiden, som derfor ikke 1a synligt fremme under selve
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interviewet. Inden afslutningen af det enkelte interview tog jeg interviewguiden frem for at sikre, at
interviewet havde omfattet de temaer, der indgik i guiden. Under interviewene blev der stillet abne og
udforskende, men ogsa lukkede spargsmal, der kunne veere afklarende i forhold til mine egne

fordomme (var det nu det, de mente eller var det det, som jeg troede, at de mente?) (135).

Alle interviews blev optaget pa en diktafon og det empiriske materiale blev herefter ordret
transskriberet (135). Ufeerdige setninger, korte udtryk som gh, &h mm. samt overlap og tale i munden
pa hinanden blev markeret, ligesom pauser, latter, betoninger eller andre fglelsesmassige udtryk
ligeledes blev gengivet. Nar deltagerne talte om stednavne eller navngivne personer, blev disse
informationer anonymiseret allerede i transskriberingsfasen for at undga at videregive personfalsomme
informationer om deltagerne eller andre personer. | artiklerne blev udvalgte citater oversat til engelsk i
samarbejde med en person, der lever i Danmark, taler dansk, men hvis modersmal er engelsk. Alle
transskriberinger blev foretaget pa rigsdansk, selvom flere deltagere talte med sgnderjysk accent. Jeg er
selv sgnderjyde og havde derfor intet besveer med at forsta og oversatte saerlige sgnderjyske ord og
vendinger. Jeg foretog selv samtlige transskriberinger, dels for at sikre kontinuitet i
transskriberingsarbejdet og dels for at udnytte muligheden for at opna et indgaende kendskab til
studiets empiriske materiale og dermed muligheden for at pabegynde analysearbejdet meget tidligt i

processen (135).

Fokuseret etnografi i delstudie 2

| delstudie 2 blev metoden fokuseret etnografi anvendt (145-148).

Det var ogsa i relation til de fokuserede observationer min ambition, at min fremtoning skulle forstyrre
sa lidt som muligt i den enkelte situation, hvorfor jeg reflekterede indgaende over min egen fremtoning
og min made at veere til stede pa i afdelingen (149). Jeg valgte at have neutralt, privat tgj pa i stedet for
uniform, mens jeg var i afdelingen. Jeg ville gerne undga at fremsta som en del af personalet samtidig

med, at jeg gerne ville fremsta sa neutral og professionel som muligt.

Observationsstudierne i delstudie 2 var inspireret af teori bag fokuseret etnografi, som beskrevet af
henholdsvis Higginbottom et al., Knoblauch samt Roper og Shapira (145-148). Fokuseret etnografi
tilhgrer den etnografiske sociologi og fokuserer pa handlinger, interaktioner og sociale situationer.

Metoden er iser relevant, nar der gennemfares observationsstudier i fragmenterede og specialiserede
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forskningsfelter (145-148). Metoden indtager en effektiv og pragmatisk vinkel pa traditionel etnografi
og sigter mod observationer inden for en defineret ramme (145-148). Fokuseret etnografi er
karakteriseret ved korte, koncentrerede besgag i feltet med det formal at undersgge nutidige, specifikke
kulturelle og sociale forhold (145-148). Ofte kompenseres der for den korte varighed ved hjelp af
f.eks. lyd eller videooptagelser (145). | dette studie er der imidlertid anvendt feltnoter og feltsamtaler.
For at arbejde sa fokuseret som muligt fordrer metoden et relativt stort, forudgaende kendskab til feltet
for at kunne ga fra mere deskriptive observationer til fokuserede og selekterede observationer (145-
148).

| forbindelse med de fokuserede observationer indtog jeg primart rollen som observater-deltager (146,
147). At observere pargrende i akutafdelingen pa en fokuseret made var muligt pa grund af min faglige
baggrund som sygeplejerske, men iser pga. mine tidligere forskningsaktiviteter i akutafdelinger samt
forudgaende studiebesgg i begge afdelinger, hvor jeg havde mgdt personalet og lart de fysiske rammer
og de mest almindelige arbejdsgange at kende. (109). Jeg foretog observationer af forskellige kontakter
mellem pargrende og sundhedsprofessionelle i akutafdelingen. Kontakterne kunne veere planlagte f.eks.
samtaler med en udskrivelseskoordinator eller en laege eller spontane og korte kontakter, i forbindelse
med praktiske opgaver hos patienten, herunder pleje eller stuegang. Ud over observationerne
gennemfarte jeg uformelle samtaler med deltagerne i umiddelbar tilknytning til observationerne, for pa
den made at fa adgang til deltagernes oplevelse af situationen. Disse samtaler var inspireret af teorien
om feltsamtaler (150). Feltsamtaler er samtaler mellem forskeren og deltageren, der ikke er aftalt pa
forhand, men som opstar spontant og kan tage udgangspunkt i det, forskeren har observeret (150).
Noter fra disse feltsamtaler blev, ligesom observationerne, fastholdt i sakaldte feltnoter. Begrundelsen
for ikke at optage disse feltsamtaler pa band var, at samtalerne ofte fandt sted i situationer, hvor

lydoptagelser ville havde veeret en praktisk udfordring, fordi de ofte var meget spontane og afbrudte.

Jeg fik gennem observationerne viden om den pargrendes relation til den aldre, mens den akutte
situation dog ikke gjorde det muligt konsekvent at indsamle gvrige informationer om den enkelte

pargrende (f.eks. alder og beskaftigelsessituation) samt konsekvent at gennemfare feltsamtaler.

Form og indhold af feltnoterne var inspireret af beskrivelser fra Roper og Shapiras samt Hammersley

og Atkinson (147, 151). Feltnoterne blev foretaget som handskrevne noter i notesbgger, mens jeg
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observerede eller umiddelbart efter. Allerede samme dag eller dagen efter, skrev jeg disse feltnoter rent
pa en computer, for at fastholde sa mange detaljer som muligt samt for at fastholde noterne i en
organiseret og overskuelig form, som ligeledes kunne treekkes ind i softwareprogrammet Nvivo mhp.
analyse. Nogle gange tegnede jeg sma skitser i forbindelse med disse feltnoter for at kontekstualisere
mine observationer, ligesom jeg enkelte gange tog fotos af de fysiske rammer (uden personer pa
billederne). Feltnoterne indeholdt bade empiriske noter (hvad skete der, hvad blev der sagt, hvilket
kropssprog havde deltagerne, hvad gjorde deltagerne, hvordan var deres indbyrdes forhold) og
analytiske noter (refleksioner, idéer mm.). I en tilhgrende logbog nedskrev jeg metodiske overvejelser,
herunder etiske refleksioner over de unikke udfordringer, som jeg mgdte undervejs, ligesom jeg i denne

logbog ogsa noterede mine egne reaktioner og falelser.

Analysestrategi

Analysen af det transskriberede interviewmateriale og de transskriberede feltnoter fra alle tre delstudier
var inspireret af metoden kvalitativ indholdsanalyse, som beskrevet af Graneheim og Lundman (152-

154). Der blev foretaget separate analyser for hvert af de tre delstudier.

Graneheim og Lundman beskriver kvalitativ indholdsanalyse som velegnet til at analysere kvalitative
data i hermeneutisk funderede studier, idet metoden bade tilbyder muligheder for at analysere indholdet
af det empiriske materiale pa et manifest og deskriptivt niveau savel som et latent og fortolkende
niveau (152-154).

Interviewene i delstudie 1 og 3 blev optaget pa en diktafon. Lydfilerne blev umiddelbart efter
optagelsen uploadet til softwareprogrammet NVivo version 11 og senere 12 (QSR international) (155).
| dette system opbevarede jeg ligeledes mine transskriberede feltnoter. NVivo understgttede en
systematisk analyse ved bl.a. at give mulighed for hele tiden at veksle mellem fokus pa dele og det

samlede transskriberede materiale.
Tabel 2 viser trinene i den kvalitative indholdsanalyse jevnfgr Graneheim og Lundman (152, 153)

Tabel 2 er oversat og inspireret af tabeller, som er indeholdt i de tilhgrende artikler (128-130). | tabel 2
beskrives analyseprocessen lineart, mens den dog i praksis mere var formet som en kreativ og iterativ

proces.
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Tabel 2: Trin i den kvalitative indholdsanalyse

Trin Beskrivelse

1 Las det empiriske materiale igennem flere gange saledes, at der opnas en
fornemmelse for den samlede mening.

2 Identificer meningsenheder som har betydning for studiets formal.
3 Kondenser teksten og kod disse meningsenheder i forhold til det manifeste indhold.
4 Sammenlign koderne med afszt i ligheder og forskelle og sorter koderne ind i

kategorier, som beskriver det manifeste indhold pa tveers af materialet.

5 Beskriv temaer pa baggrund af fortolkningen af disse kategorier. Temaer udtrykker
den underliggende mening i materialet og repraesenterer saledes det latente indhold i
materialet.

Som det fremgar af Tabel 2, blev det samlede, transskriberede materiale initialt leest igennem for at fa

en fornemmelse for helheden. Falgende spgrgsmal blev da stillet til materialet:
“Hvad handler det her egentlig om?”.

Herefter blev der identificeret meningsenheder, som var afgraensede tekststykker, der gav mening i

forhold til studiets formal. Disse enheder blev kondenserede ved at jeg stillede spargsmalet:
“Hvad udtrykker deltageren? ”. Eller i forbindelse med feltnoterne: "Hvad sker der?”

Dette foregik stadig pa det manifeste og deskriptive niveau. De meningsbharende enheder blev defineret
ved hjeelp af en kode, der refererede til studiets formal. | fasen, hvor koderne blev sorteret ind i
kategorier, blev der set efter ligheder og forskelle pa det manifeste plan. | den efterfalgende fase blev
kategorier til temaer (evt. undertemaer og hovedtemaer) og analysen overgik til at have fokus pa det
latente indhold. Dvs. at fortolkningsarbejdet pa dette tidspunkt i analysearbejdet blev mere
fremtreedende (152, 153).

Fortolkningsarbejdet i forhold til at danne temaer (evt. undertemaer og hovedtemaer) omfattede, at vi i

vejlederteamet afprgvede og diskuterede en raekke tentative temaer. Var vores tolkninger rimelige, nar
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de blev teenkt sammen med det enkelte interview, den enkelte observation og den enkelte deltager? Vi
sggte saledes bade at bevise og modbevise disse tentative temaer (evt. undertemaer og overtemaer).
Hver gang der opstod en god analytisk ide til et tema (evt. undertemaer og hovedtemaer) reflekterede
vi i feellesskab og genbesggte det empiriske materiale (f.eks. genlaeste de enkelte cases, citater og
tekststykker fra f.eks. feltnoterne). Pa den made kunne vi lgbende modificere vores tolkninger. Ogsa

draftelser med andre fagfeeller end mine vejledere har pavirket og styrket analysearbejdet.

Tabel 3 viser et eksempel pa analyseprocessen. Tabellen er oversat og inspireret af en tabel, som indgar
i artiklen Older people, relatives and negotiations: An Ethnographic Study during older peoples’ acute
admission (129).
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Tabel 3: Eksempel pa analyseprocessen

Meningsenhed Kondenseret | Kode Kategori Undertema | Hovedtema
menings-
enhed

Da jeg kom ind i rummet siger Frustrerende | Ventetid. | Pargrendes Frustrerende | Et

svigersonnen: “skulle han at vente pa de muligheder at opna spgrgsmal

(kardiologen) ikke havde veeret sundheds- for at blive adgang. om

hér for klokken tre?” (han lyder | professionelle. involveret. aktivitet.

irriteret og smiler ikke).

Patientens datter fortalte, Den At give | Atopretholde | Et magtfuldt

hvordan hun forsggte at leegge pargrende udryk et godt forhold.

band pa sig selv og tage sig forsgger at for forhold til de

sammen og forhandle pa en leegge band pa | gnsker sundheds-

haflig made, da hun sagde, at sig selv, da 0g professionelle.

hun forklarede kvinden fra hun udtrykte | behov.

kommunen, at hun og hendes sine gnsker

sgster gerne ville have, at deres | over for

mor kunne blive pa hospitalet én | kvinden fra

dag mere: Vi har en lille bon kommunen.

omat...”.

Ved et mgde mellem en &ldre Den Atgive | Atfremstille | At

kvinde (pt.), hendes &gtefelle, pargrende udtryk den a&ldres preesentere

en sygeplejerske fra sygehuset forsgger at for sit situation. sagen.

og deres svigerdatter give udtryk syn pa

(pargrende), forsgger den for sit sagen.

pargrende at overbevise perspektiv pa

sygeplejersken om, at den &ldre | den &ldres

patient og hendes &gtefalle har | situation.

brug for hjeelp fra kommunen for
at klare deres hverdag efter
kvindens udskrivelse. Den
pargrende agerer
tilbageholdende, men forsgger
flere gange under mgdet at
udtrykke sin opfattelse af
situationen: " (den e&ldre kvinde
og hendes agtefelle) ma ikke
blive steedige og sige, at | kan
klare det selv. Det kan I ikke”.
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Anvendelse af teori

Teori har veeret anvendt pa to mader i dette studie: 1) Som baggrundsramme til at forsta den konkrete

problematik i studiet og 2) som en linse til at diskutere de empiriske fund igennem.

Udvalgte dele af den franske filosof og sociolog Pierre Bourdieus (1930-2002) teoriapparat indgar
saledes i den tvaergaende diskussion af studiets fund (14, 156-160). Begreberne habitus, felt og kapital
synes egnede at inddrage i diskussionen af de empiriske fund om pargrendes forhandlinger, da disse
begreber tilbyder en mulighed for at @ge forstaelsen af, hvordan den enkelte pargrendes forhandlinger

er pavirket af sociale strukturer i feltet.

Bourdieu beskriver begreberne habitus, felt og kapital, som gensidigt aftheengige begreber, der udger

grundlaget for hans teori om praksis (157).

Habitus omfatter feelles adfeerdsmaessige dispositioner og former for erkendelse, der knytter sig til
bestemte sociale grupperinger, og som ses i forholdsvis ensartede handlingsmgnstre bade mentalt og
kropsligt (156-158). Disse mentale og kropslige vaner er bl.a. formet af den enkeltes opdragelse og er
dermed en slags “’social programmering” for, hvordan den enkelte forstir verden og hans eller hendes

egen plads i den (157).

Begrebet felt er ifalge Bourdieu et netveerk af indbyrdes relaterede positioner. Et felt kan f.eks. veere
sygeplejefeltet eller forskningsfeltet eller f.eks. sundhedsvasenet. Der kan veere tale om forskellige
former for felter og underfelter, afheengig af det enkelte felts betydning i forhold til det overordnede
magtfelt, som ofte vil veere staten (14, 157, 158). Et felt kan beskrives som en social arena defineret af
en rekke kampe, hvor der “er noget pa spil” og noget, der er veerd at keempe for eller om (156-158).
Det der driver kampene i feltet er magtforholdet mellem de forskellige positioner. Kampene betinges af
en rekke “spilleregler” for social orden, som der er feelles konsensus om (157, 158). Doxa handler om
de muligheder og begransninger, som er til stede i det pageeldende felt og beskriver de mekanismer,

der sikrer ekskludering af dem, som ikke accepterer disse regler (156, 157).

I hvert felt er der kapitaler, som er serligt verdifulde. Bourdieu taler om flere former for kapital;
gkonomisk kapital (materielle ressourcer i form af f.eks. gkonomi), kulturel kapital (verdier, normer,

uddannelse, dannelse og sproglige kompetencer), social kapital (den veerdi mennesker har i kraft af
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deres sociale netvaerk) og symbolsk kapital (en seerlig form for kapital, som rummer anerkendelse i det
konkrete felt og som barer de andre kapitaler i sig) (156-159). Disse forskellige, immaterielle og
materielle kapitalformer skal, ifglge Bourdieu, forstas som ressourcer, som den enkelte handler pa
baggrund af, og som kan give adgang til magt og materiel rigdom i et afgranset felt, hvis det er muligt
at veksle” ressourcerne til symbolsk kapital (156-159). Nar menneskers kapitaler bliver kortlagt i et
specifikt felt, bliver det muligt for forskeren at positionere den enkelte og de handlemuligheder, der er
til stede (157).

Begreberne habitus og felt skal forstas i ssmmenhangen med begrebet kapital. Kapital er det, der
keempes om i feltet — ressourcer og kilder til magt (156-158). Bourdieus teoretiske rationale er, at hvis
man kender menneskers habitus, deres kapitaler og de felter, de gnsker at bega sig i, sa vil det gge
mulighederne for at forsta og forklare det de ger og begrundelserne for, hvorfor de gar, som de ger
(156, 157).

Habitus, felt og kapital er dermed begreber, der kan medvirke til teoretisk at beskrive og forklare,

hvorfor pargrende forhandler med de sundhedsprofessionelle, som de gar.

Juridiske og etiske overvejelser

At forholde sig til forskningsetiske spargsmal er en essentiel del af den gode forskningsproces (133,
161, 162).

Studiet har bade i forberedelses- og gennemfarelsesfasen veeret underlagt en reekke formelle juridiske
krav (163). Opbevaring og handtering af data for de tre delstudier blev registreret hos Datatilsynet via
Region Syddanmarks paraplyanmeldelse for sundhedsvidenskabelig forskning efter Persondataloven
(2012-58-0018) (Bilag 5). | forhold til opbevaring af data overholdes dansk lovgivning for data
handtering og den europaiske databeskyttelsesforordning (GDPR) (164). Rent praktisk beted dette, at
bade lydoptagelser samt transskriberinger af interviews og feltnoter blev opbevaret i Open Patient data
Explorative Network (OPEN). OPEN er en forskerstgtteenhed under Region Syddanmark, der tilbyder
faciliteter, der sikrer, at opbevaring og handtering af data lever op til dansk lovgivning og GDPR (155).
Den lokale Regionale Videnskabsetiske Komité blev forespurgt om en formel godkendelse var
ngdvendig. Jeevnfer § 14, stk. 1 i lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige

forskningsprojekter var tilbagemeldingen, at en formel godkendelse ikke var ngdvendig (sagsnummer
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20182000-88) (Bilag 6). Jeg har gennem forskningsprocessen stgttet mig til Helsinki Deklarationen og
Etiske retningslinjer for Sygeplejeforskning i Norden, for pa den made at sikre ngdvendige etiske
hensyn, herunder respekten for deltagernes verdighed (165, 166). Forskergruppen har fulgt Danish
Code of Conduct for Research Integrity (167). De pargrende, der deltog i studiet, gav informeret
samtykke til deltagelse. | delstudie 1 og 3 blev dette samtykke afgivet skriftligt (Bilag 7). | delstudie 2
blev samtykket afgivet mundtligt, da afgivelse af et skriftligt samtykke evt. ville havde veeret sveert at

opna pga. de ofte tidspressede og akutte situationer.

Deltagerne i de tre delstudier befandt sig alle i en serlig livsomstendighed, og situationens akutte
karakter skaerpede kravene til min opmarksomhed om etiske forhold. | forbindelse med
gennemfarelsen af kvalitative studier er det ikke nok at felge geeldende juridiske og etiske
retningslinjer (151, 161, 162). Situationens kompleksitet fordrer en konstant opmarksomhed mod
potentielle, etiske problemstillinger og dilemmaer, som ikke ngdvendigvis kan imgdekommes forud for
studiet, men ma handteres lgbende (151, 161, 162). Derfor var min opmarksomhed over for bl.a.
”informationskravet” fremtreedende. Det beted, at jeg var meget omhyggelig i forhold til at give de
pargrende den forngdne information bade pa skrift og i tale samt at besvare evt. spgrgsmal bade far og
efter deres deltagelse. | nogle situationer havde de pargrende ikke lang betaenkningstid forud for deres
afgivelse af samtykke for deltagelse, hvilket betgd, at jeg ogsa under interviews og observationer var
meget opmaerksom pa, hvorvidt jeg kunne blive ngdt til at treekke mig tilbage og afbryde enten
interviewet eller min deltagelse i forskellige mgder mellem pargrende og de sundhedsprofessionelle,
hvis den &ldre eksempelvis blev darligere og maske risikerede at dg af sin akutte sygdom. Jeg
informerede ligeledes deltagerne om, at de pargrendes deltagelse (eller valg om ikke at deltage) pa
ingen made ville pavirke den aldres nuvaerende eller fremtidige pleje og behandling (165). Denne
konstant skarpede opmarksomhed mod deltagernes velbefindende tog udgangspunkt i hensigten om
ikke at skade deltagerne eller pafare dem ungdige bekymringer og ubehag (ikke skade princippet) (161,
165). For at vaerne om bade deltagernes og de &ldres anonymitet har jeg i afrapporteringen af studiets
fund sggt at slgre deltagernes (og de @ldres) identitet sa godt som overhovedet muligt. Dette er drsagen
til, at jeg i fundene ikke deler oplysninger, der kan medvirke til en afslgring af den enkelte deltagers
identitet (stednavne, specifik uddannelse, beskeftigelsessituation etc.). Ligeledes har jeg anvendt

pseudonavne og modelfotos. | denne afhandling er der anvendt danske navne, mens der i de tre
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engelske artikler er anvendt engelske navne for pa den made at menneskeliggere det empiriske

materiale og gere det muligt for leeserne at relatere til de anvendte navne.

Kapitel 3 Fund

Dette kapitel indeholder en preesentation af hovedfund fra henholdsvis delstudie 1, 2 og 3. Yderligere
beskrivelse af fund, samt citater og feltnoter til at illustrere fundene, er ligeledes praesenteret i de
tilherende artikler (128-130).

Delstudie 1

Formalet med delstudie 1 var at undersgge deltagernes oplevelse af deres interaktioner med
sundhedsprofessionelle i forbindelse med aldres akutte sygehusindlaeggelse for herigennem at udlede
betydningsfulde temaer for deltagerens forhandlinger med de sundhedsprofessionelle i tiden op til den
eldres akutte indleeggelse. I alt 17 pargrende fra to forskellige, akutafdelinger ved Sygehus
Senderjylland deltog i interviews i perioden september 2018 — april 2019. Karakteristika for deltagerne
er beskrevet i tabel 5, som er en modificeret udgave af tabel 4 i artikel 1 (128). | et af interviewene
gnskede to sgskende at deltage i interviewet i feellesskab. De to sgstre oplevede sig selv som
ligeveardige i forhold til deres mors akutte indlaeggelse og ansa det derfor som naturligt, at de skulle

deltage begge to. Dette beted, at der i delstudie 1 blev gennemfgrt 16 interviews med i alt 17 deltagere.

Interviewene foregik i akutafdelingen f.eks. i et tomt kontor eller en tom patientstue saledes, at
interviewet kunne forega sa uforstyrret som muligt, men dog samtidig et sted, hvorfra den pargrende

hurtigt kunne vende tilbage til patienten.

Nogle interviews blev kortere end forventet, hvilket pavirkede kvaliteten af dialogen. Dette skyldtes
preemisser i det akutte miljg pa akutafdelingen. Det betad, at vi endte med at gge antallet af deltagere i

delstudie 1 fra 10 - 15 deltagere til 18 jeevnfar overvejelser om informationsstyrke (141).
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Tabel 4: Overblik over interviewenes varighed i delstudie 1.

16
17
29 min.

53/15 min.

Tabel 5: Beskrivelse af deltagerne i delstudie 1

Kvinder (12)
Meand (5)

41-83 ar

Agtemand (1), hustru (1), datter (8), sen (4),
svigerdatter (2), sgster (1)

Pensioneret (5), sygemeldt (1), arbejdsledig (1),
pa fartidspension (1), i job (9) heraf deltagere
med en sundhedsfaglig baggrund (3)

Gennem analysen blev der udledt fire betydningsfulde temaer for deltagernes forhandlingskraft;
mandat, incitament, kapacitet og aktivitet.
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Tema 1: Mandat

Forhold relateret til den eldres ret til selvbestemmelse og deltagernes mandat til at forhandle pa den
aldres vegne var et gennemgaende tema i deltagernes oplevelser. Der kunne vere forskellige arsager
til, at deltagerne ikke havde mandat til at forhandle pa vegne af den &ldre. Nogle af de aldre afgav af
forskellige arsager ikke mandat til deres pargrende til at matte forhandle pa deres vegne. Dette kunne
skyldes, at den @ldre og den pararende i nogle tilfeelde var uenige om, hvad der skulle forhandles om,
ligesom det ogsa kunne vere relateret til deres generelle indbyrdes relation. Nogle deltagere oplevede,
hvordan tiltagende fysisk eller kognitiv sveekkelse hos den ldre betgd, at de enten gradvist eller
pludseligt (f.eks. i forbindelse med den akutte indlaeggelse) fik mandatet til at forhandle pa den aldres
vegne. Deltagerne beskrev det som frustrerende, hvis de oplevede et behov for at tage affeere, men
samtidig havde begransede muligheder for at gare det. Nogle ignorerede delvist det manglende
forhandlingsmandat og forsggte at alliere sig med de sundhedsprofessionelle i forsgget pa at opna det,
de gnskede. I situationer, hvor deltagerne oplevede, at det lykkedes at indga en slags “alliance” med de
sundhedsprofessionelle, kunne de i nogen udstreekning forhandle med de sundhedsprofessionelle, uden
at den aldre helt og fuldt gav samtykke til dette. Sddanne alliancer kunne tilsyneladende opsta, nar der
var sammenfald mellem sundhedsprofessionelles og pargrendes agenda. | andre situationer var det at
have et mandat afggrende for, om deltageren fik mulighed for at indga i forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle eller ej.

Tema 2: Incitament

Nogle deltagere gav udtryk for, at den &ldre var i stand til at klare sig selv og derfor ikke havde brug
for, at de forhandlede pa hans eller hendes vegne. Andre deltagere udtrykte meget eksplicit deres
incitament for at forhandle pa vegne af den aldre, hvor andre udtrykte dette mere implicit. En del
deltagere var meget tydelige om de idealer, de havde for at veere en god pargrende. Deltagernes
forventninger til de sundhedsprofessionelle og til sundhedsvasenet generelt, spillede tilsyneladende en
rolle for deltagernes incitamenter for forhandling. Tillid/mistillid og tilfredshed/utilfredshed med
sundhedsvasenet og de sundhedsprofessionelle var betydningsfulde faktorer for pargrendes
incitamenter for forhandling, idet nogle deltagere tilsyneladende blev drevet ud i forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle, fordi deres forventninger enten til de sundhedsprofessionelle eller til

”systemet” ikke var blevet indfriet. Disse deltagere gav udtryk for, at de var ngdt til at forhandle og
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navigere pa vegne af den aldre for at sikre, at den @ldre fik den bedste pleje og behandling. Denne
oplevelse af at skulle beskytte den &ldre udgjorde saledes et steerkt incitament hos flere deltagere. Hvis
den @ldre ikke var samarbejdsvillig (og ikke frivilligt afgav forhandlingsmandat til deres pararende),
kunne det betyde, at nogle resignerede og trak sig. Et gennemgaende fund var, at deltagere, der gav
udtryk for en hgj grad af autoritetstro til sundhedsveesenet, udtrykte meget begreenset motivation for at
forhandle pa vegne af den aldre. Nogle gav udtryk for, at de oplevede at have et slags
forhandlingsberedskab, som de kunne aktivere, hvis de fandt det ngdvendigt. Deltagerne beskrev i den
forbindelse forskellige scenarier og definerede forskellige greenser for, hvornar de ville ”sige fra” over
for de sundhedsprofessionelle, ligesom nogle fortalte om situationer, hvor de havde varet taet pa “at
gore noget”, men havde forholdt sig afventende. Disse situationer handlede bl.a. om overskridelse af
graenser i forhold til patientsikkerhed og veerdighed. Deltagernes incitament for at forhandle kunne bl.a.
afleeses i den intensitet, hvormed de madte de sundhedsprofessionelle. Dette fremgik f.eks. af
deltagernes forteellinger om, hvad der var sket forud for indleeggelsen og hvordan de havde ageret i
forhold til de sundhedsprofessionelle.

Tema 3: Kapacitet

Deltagernes generelle viden om sundhed og sygdom og deres evne til at sgge viden herom, f.eks. pa
internettet, havde tilsyneladende stor betydning for deres oplevelse af egen forhandlingskraft og deres
mulighed for at stille kritiske spgrgsmal til de sundhedsprofessionelle. Ligeledes sa det ud til at vaere en
stor fordel for deltagerne, hvis de havde viden om sundhedsvasenets opbygning, da denne viden kunne
gere det lettere for dem at navigere i systemet. De havde saledes bedre mulighed for at vide, hvem de
skulle ringe til, og hvornar det ville veere hensigtsmassigt at bede om hjzlp. De, der selv havde en
sundhedsfaglig uddannelse eller havde sundhedsprofessionelle i deres familie eller vennekreds, beskrev
dette som et klart aktiv, der gav dem store fordele frem for andre. Andre gav udtryk for, at de manglede
viden om f.eks. sygdomme og systemets organisering for at kunne forhandle og navigere effektfuldt.
Flere havde stor og indgaende specifik viden om den aldres hverdagsliv, vaner og behov samt om,
hvordan sygdom og alderssveaekkelse manifesterede sig hos lige preecis denne person. En sadan form for
specifik viden betad tilsyneladende, at deltageren lettere kunne observere den &ldres symptomer og
dermed handle aktivt pa afvigelser eller eventuelle svigt i den pleje og behandling, den &ldre modtog.

Denne specifikke viden gnskede flere af deltagerne at formidle til de sundhedsprofessionelle i
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forbindelse med den akutte indleeggelse, fordi de gnskede, at de sundhedsprofessionelle skulle forsta
den a&ldres situation i en helhed og bl.a. medtage hjemlige forhold i deres planlaegning af den eldres
forlgb. En del af deltagernes kapacitet var ogsa evnen til at teenke analytisk og dermed problemlgsende,
hvilket tilsyneladende gjorde nogle deltagere i stand til at gennemskue sammenhange, fremskrive
potentielle problemer og at handle proaktivt. Gode evner til at planleegge og kommunikere sa ud til at
styrke deltagernes kapacitet i forhold til forhandling og navigering. Endelig spillede balancen mellem
ressourcer og belastninger i deltagerens eget liv (personlige ressourcer) en vigtig rolle for deres
kapacitet. Flere deltagere gav saledes udtryk for at veaere belastet af f.eks. egen sygdom, bekymringer
eller arbejdspres, som bevirkede, at deres overskud var reduceret. Andre beskrev sig selv som steerke,
f.eks. pa grund af et steerkt familiesammenhold eller et socialt netveerk med relevante ressourcer eller
med affektive kompetencer, der blev betragtet som en fordel i forhold til deres interaktion med de
sundhedsprofessionelle. Nogle gav udtryk for, at de var opmerksomme pa, hvad deres kapacitet eller
mangel pa kapacitet kunne betyde for relationen til de sundhedsprofessionelle. Deltagere, der oplevede
sig selv som starke, anvendte denne styrke pa forskellige mader, herunder i deres made at argumentere
pa i forhold til de sundhedsprofessionelle. Nogle fglte sig ngdsaget til at nedtone deres kapacitet for at
ikke at skade deres relation til de sundhedsprofessionelle ved at virke for dominerende. Andre afstod
fra at forhandle med de sundhedsprofessionelle, fordi de allerede pa forhand erkendte deres manglende
kapacitet, f.eks. i form af mangel pa generel sundhedsrelateret viden.

Tema 4: Aktivitet

Dette tema handler bade om deltagernes tanker om og indstilling til aktivitet og om deres reelle
aktiviteter, dvs. hvordan de fortalte, at de forhandlede med de sundhedsprofessionelle i tiden op til den
akutte indleeggelse og i forbindelse med den akutte indleeggelse. Langt de fleste deltagere beskrev,
hvordan de var aktive i forhold til beslutningen om, at den aldre skulle indlaegges akut. Nogle
karakteriserede sig selv som proaktive og opsggende i deres made at forhandle og navigere pa ud fra
deres oplevelser i forbindelse med den aldres akutte indlaeeggelse. Disse deltagere beskrev f.eks.,
hvordan de havde formaet at forudse udfordringer og problemer og dermed var i stand til at navigere og
forhandle med de sundhedsprofessionelle i et forebyggende og proaktivt perspektiv. Deltagere med hgj
aktivitet var tilsyneladende opsggende og udfarende i forhold til at fa den ngdvendige information.

Andre beskrev en form for aktivitet, der var mere reaktiv. Disse deltagere tog kun begreenset initiativ til
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forhandling og navigering, men lod sig tilsyneladende snarere aktivere af de sundhedsprofessionelle
eller alternativt forholdt de sig passive og afventende. Disse deltagere blev aktiveret i situationer, hvor
de sundhedsprofessionelle efterspurgte deres viden eller hjaelp, men tog ikke selv initiativ til aktiv
deltagelse. De udtrykte en forventning om, at de sundhedsprofessionelle ville “’sige til”, hvis de skulle
indga aktivt. Nogle var tilsyneladende bevidste om de strategier de anvendte i forhold til de
sundhedsprofessionelle, mens andre deltageres made at forhandle og navigere pa tilsyneladende var
mere ubevidst. Nogle fortalte om oplevelser, hvor de tilsyneladende havde anvendt relativt aggressive
strategier i deres forsgg pa at forhandle den bedst mulige pleje og behandling til den @ldre og dermed

sikre den eldres veerdighed.

MIKA modellen

De fire temaer (Mandat, Incitament, Kapacitet og Aktivitet) kan illustreres grafisk i form af MIKA
modellen som et akronym af de fire empiriske temaers begyndelsesbogstaver. Med MIKA modellen er

det muligt at visualisere elementer af pargrendes forhandlingskraft.

Hvert af de fire elementer, der indgar i MIKA modellen, har sin egen akse. Pa hver akse er det muligt
at vurdere elementet pa et kontinuum fra lav til hgj. Ved at forbinde de fire markeringer skabes en
illustration af pargrendes aktuelle forhandlingskraft. lllustrationen synligger bade styrken og graden af

symmetri i forhold til pargrendes forhandlingskraft (Figur 2).

Forhandlinger mellem pargrende og sundhedsprofessionelle foregar altid inden for en organisatorisk
ramme og institutionel kontekst samt i interaktion med andre. Denne kontekstuelle og sociale
dimension illustreres som en cirkel omkring akserne og de fire elementer, der er indeholdt i MIKA
modellen. P4 makro niveau kan den organisatoriske ramme og institutionelle kontekst f.eks. omfatte
styringsparadigmer, sundhedspolitik, organisering af sundhedsvaesenet, gkonomi, socialpolitik samt
sociale normer, veerdier og logikker, som bl.a. afspejles i prioriteringer. P4 meso niveau kan de
organisatoriske rammer og den institutionelle kontekst f.eks. omfatte retningslinjer og standarder. Pa

mikro niveau har det betydning, hvordan de sundhedsprofessionelle mader de pargrende (Figur 2).
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MIKA modellen:
Kontekst

Mandat

Aktivitet Incitament

Kapacitet

Figur 2: MIKA modellen

MIKA modellen kan illustrere, hvorvidt den pargrendes forhandlingskraft er symmetrisk. Asymmetri
kan indikere svaekkelse af den samlede forhandlingskraft pa samme made som et lavt niveau ved alle

elementerne.

MIKA modellens elementer anses ikke for at udgere en udtemmende liste over de ressourcer eller

kompetencer, som har betydning for pargrendes forhandlingskraft.

Delstudie 2

Formalet med delstudie 2 var at undersgge pargrendes muligheder og strategier for forhandling med

sundhedsprofessionelle under &ldres akutte indlaeggelse.

| alt deltog 62 pargrende til &ldre pa >75 ar indlagt pa FAM eller AMVA i perioden september 2018 —
april 2019 i observationer og i nogle tilfeelde feltsamtaler. Kontakterne mellem deltagere og
sundhedsprofessionelle bar preeg af at veaere uplanlagte og korte. Det var derfor ikke muligt konsekvent

at afvikle feltsamtaler med deltagerne og dermed indhente demografiske oplysninger, herunder
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oplysninger om deltagernes alder og beskzftigelsessituation. | alt deltog 11 af de deltagere, der bade
indgik i delstudie 1 og 3 ogsa i delstudie 2. For disse deltageres vedkommende foreligger der viden om

deres alder og beskaftigelsessituation.

Deltagerne var voksne mand og kvinder i en skgnnet alder mellem ca. 40-85 ar. Alle deltagere var
udpeget som pargrende af den &ldre selv. Nogle deltagere var pargrende til ldre, der var multisyge,

mens andre var pargrende til &ldre med mere ukomplicerede sygdomsforlgb.

Data blev indhentet gennem 28 observationsdage & ca. 6 timers varighed i de to akutafdelinger.
Observationerne blev primert foretaget i dagvagter pa hverdage. En mindre del af observationerne blev
foretaget pa aftener og i weekender. De 28 dage var fordelt over perioden fra september 2018 — april
20109.

Analysen endte ud med et hovedtema; et spgrgsmal om aktivitet som omfattede tre undertemaer;

frustrerende at opna adgang, at praesentere sagen og et magtfuldt forhold.

Hovedtema: Et spgrgsmal om aktivitet

Betydningen af deltagernes aktivitetsniveau var igjnefaldende, idet ”det at veere aktiv” sa ud til at vaere
essentielt i forhold til deltagernes muligheder og strategier for forhandling med sundhedsprofessionelle
under &ldres akutte indleeggelse pa akutafdelingen. Deltagernes aktivitetsniveau fordelte sig pa et bredt
kontinuum, hvor nogle var passive, tilbageholdende og reaktive, mens andre var aktive, proaktive og
initiativrige i deres tilgang til forhandlinger med de sundhedsprofessionelle. Deltagernes
aktivitetsniveau kunne ligeledes aflases i deres kropssprog, herunder deres fysiske placering pa
patientstuen og omkring den aldres seng, nar de sundhedsprofessionelle var tilstede.

Undertema 1: Frustrerende at opna adgang

Deltagerne var bl.a. udfordret i forhold til at opna adgang til de sundhedsprofessionelle under den
akutte indleeggelse. Mulighederne for at komme i kontakt med og tale med de sundhedsprofessionelle
under indlaeggelsen var, i mange situationer, begraensede, og de kontakter der var, bar praeg af at veere

korte, uplanlagte og som regel initieret af deltageren selv. Hvis de sundhedsprofessionelle tog initiativ
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til at inddrage de parerende, handlede det primaert om beslutninger i forhold til livsforleengende
behandling af den aldre eller situationer, hvor de sundhedsprofessionelle havde brug for pargrendes
konkrete hjelp (til at kere patienten hjem, hente medicin eller andre lavpraktiske foranstaltninger). Det
betad, at de deltagere, der oplevede et behov for at tale med de sundhedsprofessionelle, sa sig henvist
til selv at tage initiativ til dette og dernaest at vente pa, at de sundhedsprofessionelle havde tid og
mulighed for at tale med dem. De fokuserede observationer viste ligeledes, at der tilsyneladende ikke
fandt systematisk inddragelse af pargrende sted i de to afdelinger, og at det var meget personbestemt,
hvordan de sundhedsprofessionelle mgdte de paragrende. Ventetiden kunne veaere meget lang og i nogle
tilfelde ventede de pargrende forgaeves, nar de gnskede at tale med de sundhedsprofessionelle. |
feltsamtalerne gav deltagerne udtryk for, at de oplevede ventetiden som frustrerende. Iser deltagere,
som havde forpligtelser uden for afdelingen, gav udtryk for at fagle sig belastede af uforudsigeligheden

og den omfattende ventetid.

Undertema 2: At praesentere sagen

Kun fa deltagere forhandlede med de sundhedsprofessionelle om forhold, der direkte var relaterede til
beslutninger vedrgrende f.eks. den &ldres undersggelser, medicin eller behandling i gvrigt. Deltagerne
forhandlede primaert om forhold vedrgrende udskrivelsen og den &ldres hjemlige forhold. Nar
deltagerne forhandlede, var der i nogle situationer tale om forhandlinger af mere indirekte karakter. Det
kunne f.eks. handle om situationer, hvor det lykkedes deltagerne at fa de sundhedsprofessionelle i tale
og i den forbindelse formidle viden om den a&ldre, som i nogle tilfelde fik de sundhedsprofessionelle til
at revurdere deres beslutninger vedrgrende pleje og behandling. Deltagere, der formaede at udfolde den
&ldres akutte situation og forklare sammenhangen til den &ldres helbredstilstand og hverdagsliv i et
bredere perspektiv, kunne saledes pavirke pleje og behandling af den @ldre til at blive mere
helhedsorienteret og personcentreret. Med deltagernes praesentation af den aldre blev det saledes
muligt for de sundhedsprofessionelle at fa viden om den aldres individuelle vaner og behov samt at
kunne seette den eldres akutte symptomer ind i en bredere kontekst. Deltagernes preesentation af sagen
medvirkede ogsa i flere tilfeelde til, at f.eks. misforstaelser mellem den &ldre og de
sundhedsprofessionelle blev afveerget. Ikke alle deltagere opfattede det at praesentere den aldre over for
de sundhedsprofessionelle som et udtryk for reelle forhandlinger. Andre var bevidste om, at det at

preesentere sagen og forteelle om den aldre og hans/hendes situation var et vigtigt og veegtigt aktiv i
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forhold til at opna den bedste pleje og behandling. Disse deltagere gav udtryk for, at de opfattede den
akutte indleeggelse som et momentum eller et vindue for forhandling om aspekter af den eldres liv,
som ikke havde direkte relation til indleeggelsesarsagen (f.eks. ansggning om plejehjemsplads eller
visitering af kommunale ydelser etc.). Pa grund af den sparsomme kontakt til de
sundhedsprofessionelle syntes det afgarende for disse deltagere at veere i stand til at praesentere den
eeldres livssituation sa praecist og komprimeret som muligt. Analysen indikerede, at denne mangvre var
lettest at eksekvere for de deltagere, der var erfarne pargrende eller havde en sundhedsfaglig baggrund
(129).

Undertema 3: Et magtfuldt forhold

Det var ikke givet, at deltagerne kunne fa de sundhedsprofessionelles opmarksomhed under den aldres
akutte indlaeggelse. En made deltagerne kunne opna denne opmarksomhed pa var dog ved at indga i en
eller anden form for relation til de sundhedsprofessionelle. Flere var saledes opmarksomme pa, at en
positiv relation til de sundhedsprofessionelle kunne vare en fordel for deres forhandlinger. Deltagerne
positionerede sig bade verbalt og nonverbalt pa mange forskellige mader i forhold til de
sundhedsprofessionelle. Nogle anvendte udsagn eller holdninger fra andre sundhedsprofessionelle
(f.eks. udsagn fra den eldres praktiserende leege) som rygdaekning i deres argumentation med andre
sundhedsprofessionelle (f.eks. kommunale visitatorer) for at styrke deres argumentation. Deltagere, der
bevidst brugte en god relation til de sundhedsprofessionelle som del af deres forhandlingsstrategi, gav
udtryk for, at de gerne ville holde sig gode venner med de sundhedsprofessionelle. Disse deltagere var
meget optaget af ikke at ga i vejen for de professionelle, at vaere hjelpsomme samt at anvende ’small
talk” og humor i deres interaktion med de sundhedsprofessionelle. Det at have en positiv relation til de
sundhedsprofessionelle blev altsa i nogle tilfelde anvendt som en forhandlingsstrategi. Andre deltagere
havde en mere konfronterende tilgang til de sundhedsprofessionelle og var tilsyneladende ikke sa
optaget af at bevare en god relation, hvis det kom til at sta i vejen for forhandling. | feltsamtalerne var
disse deltagere ikke tilbageholdende med at udtrykke deres utilfredshed med navngivne
sundhedsprofessionelle eller med sundhedsvasenet som helhed. Det kunne f.eks. veere kritik af
navngivne social- og sundhedshjalperes omsorgsevner eller generel kritik af organiseringen af den
kommunale visitation eller grupper af sundhedsprofessionelle, f.eks. ufaglerte medarbejdere i

hjemmeplejen. Endelig var der deltagere, der fremstod tilbageholdende i deres omgang med de
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sundhedsprofessionelle, tilsyneladende fordi de var autoritetstro og derfor slet ikke oplevede nogen
grund til at stille spgrgsmal til plejen og behandlingen.

Delstudie 3

Formalet med dette studie var at undersgge pargrendes formal og strategier for forhandling med

sundhedsprofessionelle efter aldres akutte indleeggelse.

| alt 18 deltagere blev rekrutteret fra de to forskellige akutafdelinger ved Sygehus Sgnderjylland til
interviewene i perioden september 2018 — maj 2019, hvor 11 af deltagerne ogsa havde deltaget i
delstudie 1 og 2.

Interviewene fandt sted uden for den akutte afdeling 2-4 uger efter den &ldres udskrivelse fra
sygehuset. Deltagerne bestemte, hvor deres interview skulle forega. De @ldre var ved disse interviews
udskrevet fra sygehuset, hvilket beted, at sygehuset ikke leengere var det oplagte sted at mgdes. Nogle
interviews blev afviklet hjemme hos de pargrende, nogle pa sygehuset, to via telefonen og et enkelt

hjemme hos mig, fordi den pargrende, af praktiske grunde, gnskede dette.

Nogle interviews i delstudie 3 blev kortere end forventet (tabel 6). Dette skyldtes omstendigheder i
pargrendes privatliv efter udskrivelsen. Det betad, at vi endte med at gge antallet af deltagere i

delstudie 3 fra 10-15 deltagere til 17 jeevnfar overvejelser i forhold til informationsstyrke (141).

Tabel 6: Overblik over interviewenes varighed i delstudie 3.

Studie 3
Antal interviews 15
Antal deltagere 18
Middelveerdi 40 min.
Leengste og korteste interview 1.17/24
min.
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Karakteristika for deltagerne fremgar af tabel 7, som er en oversat og modificeret udgave af tabel 4, der
er preesenteret i artiklen ”*Braiding strings’ — A qualitative interview study with relatives of older

people discharged after an acute admission” (130).

Tabel 7: Beskrivelse af deltagerne i delstudie 3

Karakteristik Beskrivelse
Kgn Kvinder (13)
Mend (5)
Alder 41-83 ar
Relation til den eeldre Agtemand (1), hustru (1), datter (10), sen (3),

svigerdatter (1), svigersen (1), sester (1)

Beskeeftigelsessituation Pensioneret (5), sygemeldt (1), arbejdsledig (1), i
job (10) heraf deltagere med en sundhedsfaglig
baggrund (4)

Deltagere, der indgar i alle tre delstudier 11 deltagere

| tre af interviewene var der to deltagere, som gnskede at deltage i feellesskab. Det handlede om
henholdsvis to sgstre, en sgster og en bror samt en datter og en svigersgn. Dette betagd, at der i delstudie

3 blev gennemfart 15 interviews med i alt 18 deltagere.

Analysen ledte frem til tre temaer; at flette en snor, kampen om ansvarsplacering og en dobbelt

agenda.
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Tema 1: At flette en snor

Efter den akutte indleeggelse oplevede deltagerne, at der var mange lgse ender, der skulle flettes
sammen, for at sammenhangen i den aldres liv kunne genoprettes. | mange situationer inkluderede den
eldres forlgb kontakter med bade sygehus, kommune, egen leege og maske et eller flere ambulatorier.
Disse mange kontakter i sundhedsvasenet komplicerede den a&ldres forlgb, og forlgbet var sveert at
overskue ikke bare for den @ldre selv, men ogsa for deres pargrende. Ifglge deltagerne var arsagen til
nogle af de lgse ender ogsa brud pa kvaliteten og svigt i forhold til den @ldres behandling, pleje og
service. Hvordan deltagerne lgftede opgaven med at skabe eller genskabe sammenhang i den eldres
forlgb var meget individuelt, og deltagerne spillede tilsyneladende forskellige roller i forhold til den
eldres situation efter udskrivelsen. Nogle agerede saledes meget aktivt og proaktivt, mens andre var
mere passive, tilbageholdende og reaktive i forsgget pa at genskabe sammenhang i den eldres liv.
Deltagerne hjalp den &ldre med at skabe sammenhang bade ved at tilbyde praktisk hjaelp og emotionel
statte og ved at forhandle og navigere pa vegne af den aldre. Det kunne handle om koordinering af
kontakter pa tveers af sundhedssystemet, behov for mere hjelp i hjemmet, rekvirering af hjeelpemidler,
observation af bivirkninger af ny medicin samt observation af den aldres psykiske og fysiske tilstand
efter den akutte indlaeggelse. Nogle af deltagernes beretninger vidnede om, at de ofte opdagede brud i
sammenhangen i den &ldres liv far de sundhedsprofessionelle. Disse deltagere opfattede sig selv som
en slags sikkerhedsnet under den aldre, og de var pa vagt og sggte at opdage fejl og brud pa kvaliteten
af den pleje og behandling, som den &ldre modtog. Jo flere erfaringer deltagerne havde med brudte
aftaler, fejl og mangler i pleje og behandling, jo mere merkede de mistillid. Disse pargrende gav
udtryk for, at oplevelser med fejl og svigt havde gjort dem mere vagtsomme i forhold til at samle lgse
ender op, sikre verdighed samt afbgde brud pa sammenhang i den aldres liv. Ogsa egne eller andre
familiemedlemmers eller venners erfaringer med sundhedsvaesenet kunne tilsyneladende pavirke

pargrendes oplevelse af tillid/mistillid.

Tema 2: Kampen om ansvarsplacering

Det var tydeligt, at nogle deltagere helt naturligt betragtede det som deres, og de gvrige pargrendes,
ansvar at hjelpe og stette den &ldre efter den akutte udskrivelse, mens andre mere oplevede dette som
et ansvar systemet primart burde lgfte, men som de i nogle sammenhange svigtede. Fund fra dette

delstudie pegede saledes pa en stor variation i deltagernes forventninger til det offentlige system. Nogle
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gav udtryk for, at de oplevede det at forhandle med de sundhedsprofessionelle som en tvingende
ngdvendighed, fordi de oplevede darlig kvalitet i den pleje, behandling og service, som den &ldre fik
fra de professionelle og derfor ikke turde andet end at patage sig dette ansvar. | denne kamp om
ansvarsplacering havde deltagernes forventninger til sundhedsvasenet og situationens alvorlighed
betydning. I situationer, der f.eks. omhandlede specialiserede biomedicinske spgrgsmal, var det kun et
fatal af deltagerne, der udfordrede de sundhedsprofessionelles beslutninger. | forhold til spgrgsmal om
pleje, den @ldres almene tilstand samt service i hjemmet, patog flere deltagere sig ansvar, forholdt sig
kritisk og udfordrede de sundhedsprofessionelles disponeringer igennem forhandlinger. Flere deltagere
oplevede utilfredsstillende pleje og service og fortalte om situationer praeget af hurtige besgg, mangel
pa medmenneskelighed, omsorg og i nogle tilfelde veerdighed. Nar de beskrev tilfredsstillende forhold,
handlede det mest om enkeltpersoner, der skilte sig ud fra flokken ved at vaere sarligt omsorgsfulde og
ved at gare ”mere” end de kommunale visiteringsregler foreskrev. Ligeledes blev
sundhedsprofessionelle, som behandlede de pargrende som ligevaerdige samarbejdspartnere, af nogle
fremhavet som “’de gode”. Det var tydeligt, at nogle oplevede, at det i nogle situationer var de
sundhedsprofessionelle, der havde taktstokken og lgftede det overordnede ansvar for den &ldres
situation, mens andre oplevede, at det var dem selv, der var ngdt til at have det overordnede ansvar. |
nogle tilfeelde var det saledes selve fordelingen af ansvar mellem pargrende og sundhedsprofessionelle,
der var fokus for forhandlingerne mellem de sundhedsprofessionelle og deltagerne. Disse forhandlinger
kunne f.eks. handle om antallet af hjemmeplejens besgg hos den ldre, niveauet for rengeringsservice
eller personlig pleje. | forleengelse af forhandlinger om fordelingen af ansvar syntes nogle deltagere at
omtale sig selv (og den &ldre) som “ofre”, mens andre tilsyneladende beskrev sig selv som “helte”, der
forsvarede den @&ldre mod inkompetente sundhedsprofessionelle eller ’systemet” generelt. Deltagernes
syn pa sig selv og de sundhedsprofessionelle havde tilsyneladende betydning for den made, de madte
de sundhedsprofessionelle pa, herunder hvor staerke pressionsmidler de anvendte i disse forhandlinger
og den made, de forhandlede pa. Anvendelsen af steerke pressionsmidler handlede i flere tilfaelde om, at
deltagerne truede med at klage til den sundhedsprofessionelles overordnede. Det var saledes meget
forskelligt, hvilket organisatorisk niveau deltagerne forhandlede pa. Nogle forhandlede udelukkende
direkte med frontpersonalet, f.eks. med kommunale social- og sundhedshjealpere (eller uuddannede
vikarer), der kom i den &ldres hjem. Andre accelererede deres forhandlinger op i det kommunale og

politiske system ved at klage til ansatte i forvaltningen. Enkelte fortalte, hvordan de ved tidligere
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lejligheder havde truet med at ga til pressen med deres utilfredshed. Det var en strategi, som nogle
havde oplevet som effektfuld og som havde betydet, at de sundhedsprofessionelle eller andre
myndighedspersoner havde lyttet. Andre beskrev, at de ikke havde oplevet at fa noget ud af sadanne

oprab.

Tema 3: En dobbelt agenda

Deltagerne oplevede den akutte indlaeggelse som en ekstraordinar begivenhed, som for de flestes
vedkommende fik dem til at seette deres egne behov og gnsker i parentes og mgnstre en seerlig form for
alle mand pa dek folelse” (tilsidesettelse af egne aftaler, sove mindre, tage fri fra arbejde etc.). Efter
udskrivelsen begyndte deltagerne dog, i starre eller mindre grad, igen at fokusere pa egne behov og
mange deltagere gav i interviewene udtryk for at opleve sig belastede af den aldres situation. Nogle
gjorde dette ubevidst, mens andre meget direkte gav udtryk for, at de var opmarksomme pa, at deres
eget og deres pargrendes (f.eks. mand og barns) liv ogsa skulle heenge sammen pa en god made, uagtet
at den &ldre var blevet udskrevet og fortsat havde brug for deres hjelp og statte. Der var tilsyneladende
stor forskel pa den abenhed om egne behov, som deltagerne udviste i interviewene og den abenhed,
som de havde i forhold til de sundhedsprofessionelle. Deltagerne delte tilsyneladende kun i begranset

omfang deres egne gnsker og behov med de sundhedsprofessionelle.

Supplerende analyse og fortolkning af fundene pa tveers af de tre delstudier

MIKA modellen blev introduceret i delstudie 1. Ved hjeelp af fund fra delstudie 2 og 3 blev modellen
videreudviklet igennem en supplerende analyse og fortolkning.

Dele af dette supplerende, analytiske arbejde har medfart nye erkendelser og forstaelser, som kan

udtrykkes ved hjeelp af to kontekstafhangige typologier.
De to typologier, der er konstrueret benavnes:
e De forhandlings-potente pargrende

e De mindre forhandlings-potente pargrende.
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Konstruktionen af disse to typologier er foretaget med inspiration fra Kluge og skal betragtes som et

resultat af en grupperingsproces gennem fire overordnede analytiske trin (168, 169).

Trin 1: Dette trin omfatter analysen af det empiriske materiale fra hvert af de tre delstudier. De temaer,
der fremkom pa baggrund af studie 1, er udvidet med fundene fra delstudie 2 og 3. Resultatet blev en
udvidet beskrivelse af MIKA modellen. Herefter udgjorde MIKA modellens fire elementer (Mandat,

Incitamenter, Kapacitet og Aktivitet) nu de sakaldte egenskaber” i grupperingsprocessen.

Trin 2: Deltagerne blev grupperet ud fra de fire ”egenskaber”. Dvs. at graden af mandat, incitament,
kapacitet og aktivitet blev vurderet for hver af deltagerne. Der blev taget udgangspunkt i de 11
deltagere, som havde deltaget i alle tre delstudier og som det derfor var muligt at sammenskrive
nuancerede og indholdsrige cases pa. Derudover blev data fra de tre delstudier konsulteret saledes, at

gvrige deltagere yderligere understattede konstruktionen af de to typologier.

Trin 3: P baggrund af ovenstadende gennemgang blev typologierne konstrueret og beskrevet, og
deltagerne blev grupperet i fglgende to typologier: “de forhandlings-potente” og “de mindre

forhandlings-potente”.

Trin 4: De to typologier blev illustreret ved hjelp af eksempler fra det empiriske materiale.
Konstruktionen af de to typologier skete gennem en kontinuerlig diskussion i vejlederteamet.
To typologier

De forhandlings-potente pargrende

De forhandlings-potente pargrende er pargrende, der i den konkrete situation udviser en steerk og
symmetrisk forhandlingskraft. Disse pargrende har overordnet et stort mandat fra deres @ldre, og de har
sterke incitamenter for at forhandle pa den &ldres vegne. De har en hgj kapacitet og er meget aktive og
ofte proaktive i deres mgde med de sundhedsprofessionelle. Disse pargrende har gode forudsatninger
for at skabe adgang til de sundhedsprofessionelle, nogle er ligeledes i stand til at praesentere deres sag
og varetage den @ldres og deres egne interesser pa en fordelagtig made. I relationen til de
sundhedsprofessionelle synes disse pargrende at bruge relationen til de sundhedsprofessionelle pa en

for dem strategisk, hensigtsmassig made, hvor de far tydeliggjort deres gnsker og behov. De
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forhandlings-potente pargrende har tilsyneladende gode forudsztninger for at medvirke til
sammenhang i de &ldres liv og for at opna en ansvarsplacering mellem dem selv og de

sundhedsprofessionelle, som er i overensstemmelse med deres egne forventninger og behov.

De mindre forhandlings-potente pargrende

De mindre forhandlings-potente pargrende er pargrende, som i den konkrete situation overvejende har
svag forhandlingskraft. Deres forhandlingskraft kan visualiseres i MIKA modellen enten som meget
begranset eller som asymmetrisk. | de tilfeelde, hvor forhandlingskraften er asymmetrisk, betyder det,
at forhandlingskraften ikke er sa entydig som ved den farstnazvnte typologi. Pargrende fra denne
gruppe er potentielt forhandlings-potente, men mangler dog noget. Det kan f.eks. betyde, at de har
svagt eller maske intet mandat fra den aldre, har svage eller ingen incitamenter for at forhandle pa den
&ldres vegne, har lav kapacitet og/eller er passive og tilbageholdende i deres mgde med de
sundhedsprofessionelle. Disse pargrende kan veere udfordret i forhold til at skabe adgang til de
sundhedsprofessionelle og dermed fa adgang til at praesentere deres sag og varetage den aldres og
deres egne interesser pa en fordelagtig made. De mindre forhandlings-potente pargrende har
tilsyneladende begraensede forudsaetninger for at medvirke til at skabe sammenhang i de ldres liv
efter udskrivelsen og for at opna en ansvarsplacering mellem dem selv og de sundhedsprofessionelle,

som harmonerer med deres forventninger og behov.

Eksempler pa de to typologier

De fire deltagere, der i det fglgende anvendes som eksempler pa de to typologier, er ikke konstruerede.
Flora, Dagny, Birthe og Berthel er sdledes pargrende, der har deltaget i et eller flere af de tre delstudier,
og som pa hver deres made repreasenterer og personliggar de to typologier. Navnene pa deltagerne i

casene er opdigtede, ligesom modelfotos er anvendt.
Et eksempel pa en forhandlings-potent pargrende:

Flora

Flora er forst i 70’erne. Hun er pensioneret og har en sundhedsfaglig baggrund. Floras mor pa + 90 ar
er indlagt pga. darlig almen tilstand, herunder dehydrering og opkastninger. Floras mor bliver

udskrevet til eget hjem efter ca. 48 timers indlaeggelse pa den akutte afdeling. Forud for indleggelsen
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omfattede moderens vanlige ydelser tilsyn fra hjemmeplejen ca. 10 min. hver 2. dag og hjeelp til
rengering hver 14. dag. Pargrende klarer den gvrige hjelp derhjemme. Pa grund af den akutte

indleeggelse visiteres Floras mor efter udskrivelsen til et rehabiliteringsteam og dermed nyt personale,
som hverken hun eller Flora kender i forvejen.

Modelfoto.

MIKA modellen:
Kontekst

Flora

Figur 3: Flora ”en forhandlings-potent piarerende” med en symmetrisk MIKA.
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Mandat: Flora forhandler Igbende mandatet fra sin mor, men oplever overordnet at have fuldt mandat

til at tale pa moderens vegne. Moderen siger, ifglge Flora, stort set ja til alt, hvad Flora foreslar.

Incitament: Flora er meget determineret pa at hjeelpe sin mor, dels fordi hun er meget knyttet til hende
og oplever en lyst og en forpligtelse til at betale noget af den omsorg og keerlighed tilbage, som hun
forteeller moderen altid har givet hende. Floras tillid til sundhedsvasenet og de individuelle
sundhedsprofessionelle berer praeg af bade positive og negative erfaringer fra hendes eget faglige virke
som sundhedsprofessionel og fra moderens forlgb. Flora er drevet af en fglelse af, at hun skal beskytte
sin mor mod systemet og hjelpe systemet til at se hendes mor som et menneske og ikke som en
opgave, de skal lgse. Ligeledes agerer Flora ud fra en overbevisning om, at man som pargrende
generelt skal vaere proaktiv og selv tage initiativ til, at den gode kvalitet kan blive oppebaret. Flora
forventer at blive inddraget i beslutninger vedrgrende moderens tilstand, planer m.m., og hun fgler sig
steerkt forbigaet, nar hun oplever, at der treeffes beslutninger uden at inddrage hende. Flora gnsker at
veaere en aktiv og stor del af moderens liv, men har samtidig en klar forventning om, at det kommunale
system skal varetage en reekke aftalte opgaver i forhold til moderen. Hvis disse opgaver ikke bliver lgst
tilfredsstillende, tager Flora selv over eller sgger at fa de sundhedsprofessionelle til at lgfte deres ansvar
ved at klage og gare opmarksom pa, hvilke fejl og mangler hun oplever. Flora tilsidesetter i et stort
omfang egne behov for at fa moderens liv til at heenge sammen pa en god made, men er samtidig
bevidst om, at hun ogsa ma teenke pa sig selv og andre i familien for ogsa selv at kunne have et godt

liv. Disse forhold indgar i Floras overvejelser, nar hun forhandler med de sundhedsprofessionelle.

Kapacitet: Floras indgaende viden om moderen samt hendes baggrund som sundhedsprofessionel gar
hende i stand til at gennemskue sammenhange i moderens fysiske, psykiske og sociale velbefindende
samt observere eventuelle afvigelser fra det seedvanlige. Floras kendskab til sundhedsvaesenets
organisatoriske opbygning er en klar fordel for hende, da hun er i stand til at navigere relativt
ukompliceret og strategisk gennemtankt pa forskellige ledelsesniveauer i det kommunale system. Hun
fremstar velformuleret, nar hun udtrykker gnsker og behov over for de sundhedsprofessionelle, hvis

sprog hun forstar og mestrer.

Aktivitet: | forhold til de sundhedsprofessionelle agerer Flora proaktivt bade far, under og efter den

akutte indleeggelse. Hun italesztter sig selv som en handlekraftig pargrende, som ikke finder sig i noget
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og som er “’sveer at komme uden om”. Flora er bevidst om betydningen af sin egen adfeerd over for de
sundhedsprofessionelle, og hun har gode erfaringer med at vaere aktiv og spgrgende. Hun fortaeller
sagar, at nogle af de sundhedsprofessionelle, der kommer i hjemmet, formentlig er ~lidt bange for
hende”, hvilket er ok med hende, sa leenge det fremmer moderens situation. Flora beskriver metaforisk
sig selv som “en katalysator”, der kan fa ting til at ske. Hun er i stand til at se fremad og forudser ofte
udfordringer i forhold til sin mor, far de sundhedsprofessionelle ger det. Nar Flora mader
sundhedsprofessionelle, der ikke gar sig umage, er inkompetente, uerfarne eller blindt fglger reglerne
uden at se pa moderen som et unikt individ, gar hun abenlyst opmarksom pa sin utilfredshed bade
direkte til den enkelte medarbejder og om ngdvendigt ved at adressere sin utilfredshed leengere oppe i
det kommunale system. Flora oplever, at denne adfaerd giver respekt, og at de gnsker og behov hun har

ofte bliver realiseret. Pa sygehuset er hun meget til stede.

Tre eksempler pa mindre forhandlings-potente pargrende

De mindre forhandlings-potente pargrende illustreres ved hjelp af tre forskellige cases.

De tre cases omhandler pargrende, der indbyrdes er meget forskellige, men som har det til felles, at
deres forhandlingskraft i hgjere eller mindre grad er begraenset, hvilket ger, at de pargrende er mindre
forhandlings-potente i forhold til de sundhedsprofessionelle. Illustreret ved hjelp af MIKA modellen

kan deres forhandlingskraft vaere bade symmetrisk (men begreaenset) eller asymmetrisk.
Dagny

Dagny, er sidst i 70’erne. Hun er pensioneret og har tidligere haft egen virksomhed sammen med sin
jeevnaldrende agtefelle. Dagnys mand er indlagt med darlig almen tilstand, relateret til en livstruende
diagnose. Dagny og hendes mand har voksne bgrn og barnebgrn, som ogsa er aktivt involveret i det

generelle sygdomsforlgb og i den akutte indlaeggelse.
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Modelfoto.

MIKA modellen:
Kontekst

Mandat

P
/

Aktivitet \

Incitament

Kapacitet

Dagny

Figur 4: Dagny, ”en mindre forhandlings-potent parerende” med en symmetrisk MIKA.

Mandat: Dagny er i tvivl om, hvorvidt hun har mandat fra sin mand. Hun giver udtryk for, at hun ikke
tror, at hendes mand gnsker, at hun og de gvrige pargrende er aktivt involverede i hans sygdomsforlgb.
Manden klarer selv besgg hos egen lege og fortller sjeldent noget til Dagny, nar han kommer hjem

fra disse leegebesag. Det er desuden udelukkende Dagnys mand, der bestemmer, hvornr der f.eks. skal
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ringes til egen laege eller alarm 112, og Dagny respekterer fuldsteendig sin e&gtefeelles gnsker i forhold
til dette. Dette geaelder ogsa i situationer, hvor hun er uenig og f.eks. mener, at de ber ringe til laegen,

eller hvor deres voksne bgrn og barnebgrn opfordrer hende til at ga imod faderens gnsker.

Incitament: Dagny giver udtryk for, at hun ikke bryder sig om at deltage i stuegang under
indlaeggelsen og heller ikke i andre samtaler, f.eks. i forbindelse med egtefellens sygdomsforlgb. Hun
er ok med, at &gtefaellen selv klarer leegebesgg og at andre pargrende indgar mere aktivt, end hun gar,
nar der er ambulante samtaler, der kraever deltagelse af pargrende. Hun har tillid til, at de
sundhedsprofessionelle gar deres bedste for at give den bedste pleje og behandling og oplever ikke, at

hun har spgrgsmal, der traenger sig pa omkring pleje og behandling.

Kapacitet: Dagny ved meget om &gtefeellens dagligdag, herunder hans rutiner og behov i forhold til
kost, savn m.m. Dagny har imidlertid kun sparsom generel viden om sundhed og sygdom og s@ger ikke
viden pa internettet eller andre steder. Dagny refererer primert til viden, som hun har fra familie,

venner og naboer.

Aktivitet: Da Dagnys agtefalle bliver akut indlagt, falger Dagny ikke med ind pa den akutte afdeling.
Hun fortaeller, at hun ikke kan se, hvilken gavn det skulle gere og udtrykker gleede over, at en
ambulancebehandler havde radet hende til blot at blive hjemme, indtil gtefellen havde varet igennem
de farste indledende undersggelser pa den akutte afdeling og var blevet “installeret i en seng”. Dagny
besgger sin mand pa sygehuset, men forholder sig passivt i kontakten med de sundhedsprofessionelle.
Helst vil hun forlade afdelingen inden stuegang. Hun beholder jakken pa og star helst ved siden af
sengen med sin taske i handen. Hun faler sig tvunget til at veere til stede ved stuegang, fordi deres
voksne sgn, som hun er kart med til sygehuset, gnsker at deltage. Dagny forteeller, at hun ikke har lyst

til at stille spargsmal, da hun er bange for at fa noget at vide, som hun egentlig ikke gnsker at vide.

Birthe

Birthe er farst i 70"erne og er pensioneret. Birthes bror, som er midt i 70"erne, er indlagt med mulige
neurologiske udfald. Han er indlagt pa den akutte afdeling ca. 24 timer. Birthes bror udskrives herefter
til eget hjem, hvor han far daglig hjlp og pleje i hjemmet. Birthe kommer i broderens hjem 2-3 gange

i dagnet bade far og efter udskrivelsen, og hun tager del i praktiske ggremal i hjemmet.
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Modelfoto.

MIKA modellen:
Kontekst

Aktivitet | ncitament

Kapacitet

Birthe

Figur 5: Birthe, ”en mindre forhandlings-potent pirerende” med en asymmetrisk MIKA.

Mandat: Birthe er meget opmarksom pa lgbende at forhandle sit mandat bade med sin bror og med
hans voksne bgrn. Hun er meget bevidst om, at broderens voksne bgrn er ”de rigtige parerende”, selv

om de stort set ingen kontakt har med deres far. Birthe gnsker ikke problemer med de gvrige pargrende
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og sikrer sig derfor hele tiden, at broderens bgrn er enige i beslutninger, der vedrgrer deres far. F.eks.
tar hun ikke ringe efter en laege, da broderen bliver akut syg, uden farst at afstemme dette med den ene

af broderens voksne bgrn.

Incitament: Birthe er meget determineret pa at gare alt, hvad hun overhovedet kan for at give broderen
det bedst mulige liv trods sygdom og alderdom. Under interviewet siger hun flere gange spontant:
”Man skal ikke svigte”. Hun har meget ondt af broderen og synes, at han fortjener det bedste, ogsa
selvom han nogle gange skalder ud og tilsyneladende opfarer sig urimeligt over for hende. Hun vil
beskytte ham mod svigt og uveerdighed og holder skarpt gje med, om kvaliteten af plejen i hjemmet
lever op til hendes forventninger. Nar Birthe oplever, at de sundhedsprofessionelle svigter i forhold til
kvaliteten af den daglige pleje og service til broderen, bliver Birthe meget indigneret pa broderens
vegne. Hun er iser kritisk overfor sundhedsprofessionelle, der ikke udviser empati og ikke behandler
broderen med veerdighed, almindelig sund fornuft og omtanke. Birthe adresserer sin utilfredshed pa et
meget konkret niveau. Hun taler kun i begreenset omfang om svagheder i systemet eller organiseringen
af sundhedsvaesenet, men taler om navngivne sundhedsprofessionelle og deres darlige opfarsel eller
manglende service og pleje til broderen. Nar hun klager, sker det primeert til de personer, der kommer i

hjemmet.

Kapacitet: Birthes viden om broderens vaner og behov er stor, fordi hun er en stor del af hans hverdag
og har vaeret det igennem flere ar. Til gengaeld er hendes mere generelle viden om sundhed og sygdom
meget begranset, hvilket ger, at hun f.eks. let misforstar det, de sundhedsprofessionelle siger og gar. |
situationer hvor hun oplever, at plejen eller servicen ikke lever op til hendes forventninger, bliver hun
vred og treekker sig. Manglende IT-feerdigheder gar ydermere, at Birthe ikke er i stand til at sg@ge viden
f.eks. pa internettet. Birthes viden om sundhedsvesenets organisering er ligeledes meget begraenset, og
hun har tilsyneladende ofte sveert ved at navigere i systemet, herunder at finde ud af, hvem det er
relevant at kontakte hvornar. Birthes manglende viden om sundhedsvasenet kan saledes vare en del af
arsagen til den utilfredshed og mistillid, som Birthe giver udtryk for, samt baggrunden for de
forskellige sma og store konflikter med de sundhedsprofessionelle, som Birthe fortzller om. Birthe er
selv syg og tilsidesatter i en vis udstreekning egne behov. Nar hun forsgger at have opmarksomhed pa
egne begransninger, handler det eksempelvis om, at hun sztter graenser for, hvor meget hun fysisk kan

klare, f.eks. i form af forflytninger af broderen.
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Aktivitet: Birthe er aktiv, men ikke proaktiv, fordi hun mangler kapacitet. Hun er meget til stede hos
broderen bade pa sygehuset under den akutte indleeggelse og derhjemme far og efter udskrivelsen.
Birthe deltager gerne, nar leegen eller andre sundhedsprofessionelle har kontakt med broderen. | disse
situationer lytter Birthe intenst, men henvender sig ogsa gerne til de sundhedsprofessionelle, hvis hun
har spergsmal eller er uenig i de beslutninger, der tages. At true” er et vaben, som Birthe anvender,

nar hun oplever, at hun har svert ved at komme igennem hos de sundhedsprofessionelle. Truslerne
handler primeert om at accelerere klagerne op i systemet, f.eks. fra den ufagleerte vikar i hjemmet til
omradelederen eller at ringe 112, hvis ikke akuttemaet kommer hurtigt nok og tilser hendes bror. Hvis
Birthe kommer til kort og hendes trusler ikke virker, sa treekker hun sig imidlertid og forsgger
tilsyneladende at klare sig selv uden de sundhedsprofessionelles hjeelp og uden rent faktisk at eksekvere
det, hun har truet med at gare. Dette “at treekke sig” og “’klare det selv”” synes at veere Birthes ultimative
vaben, nar hun oplever, at kvaliteten i sundhedsydelserne til hendes bror er vigende, og hun oplever, at

alle andre midler er forsggt. | disse situationer tilsidesetter hun egne behov for at tage sig af sin bror.

Berthel

Berthel er farst i 80"erne og pensioneret. Berthel har en sundhedsfaglig baggrund. Berthels hustru midt
i 70"erne er indlagt med steerk hovedpine og synsforstyrrelser. Hun er indlagt pa den akutte afdeling i
ca. 6 timer, hvorefter hun overflyttes til en anden afdeling til videre udredning. Berthels kone udskrives

efter den akutte indlaeggelse til eget hjem og ambulant opfalgning.

Modelfoto.
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MIKA modellen:
Kontekst

Mandat

Aktivitet Incitament

Kapacitet

Berthel

Figur 6: Berthel, ”en mindre forhandlings-potent parerende” med en asymmetrisk MIKA.

Mandat: Berthels kone har tydeligt understreget, at hun gnsker at tale for sig selv. Berthel ma gerne

veere til stede, nar de sundhedsprofessionelle tilser hende, men hustruen gnsker selv at fgre ordet.

Incitament: Berthel respekterer sin kones gnsker, selvom han ikke er helt enig i, hvor meget hun f.eks.
skal presse pa for hurtigt at blive tilset af en leege under indleeggelsen pa den akutte afdeling, hvor
situationen er potentielt kritisk, og hvor der er megen ventetid, inden der bliver taget beslutning om
udredning og behandling. I studie 1 og i feltsamtaler i studie 2 udtrykker Berthel bade tillid og mistillid
til de sundhedsprofessionelle. Pa den ene side har Berthel tillid til, at de sundhedsprofessionelle har
“styr pd det, de gor” 0Q “passer deres arbejde”. Pa den anden side udtrykker han uro og mistillid, som
dels bunder i tidligere darlige erfaringer med sundhedsvasenet samt hans egen faglige viden om, at
hustruens tilstand formentlig kreever hurtigere udredning og behandling, end den han umiddelbart
oplever, at hun far pa den akutte afdeling. Berthels uro handler om, at han er nervgs for, at en forsinket
behandling vil kunne udlgse permanente og alvorlige falgevirkninger. Han udtrykker dog flere gange,

at han ikke gnsker at blande sig og gnsker at lade de sundhedsprofessionelle "fa arbejdsro”.
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Kapacitet: Berthel har indgaende kendskab til bade sin hustrus specifikke symptomer samt til sundhed
og sygdom generelt. Han kender sundhedsveesenets organisering og han har ligeledes forberedt sig ved
at leese om den akutte sygdom, som han mener, har ramt hans hustru. Han medbringer en kopi fra en

medicinsk leerebog om sygdommens karakteristika, ligesom han er fuldt orienteret i, hvordan tilstanden

behandles medicinsk (kender preeparat og anbefalet dosis).

Aktivitet: Berthel forholder sig passivt og afventende, nar de sundhedsprofessionelle tilser hans hustru.
Han rykker veek fra sengen, treekker benene ind under sin stol og forsgger ikke at ga i vejen. Han svarer
lavmeelt, kortfattet, preecist og faktuelt pa spgrgsmal, hvis han bliver spurgt. Han fremkommer ikke
med spgrgsmal eller egne overvejelser og tanker. Han viser pa ingen made, at han forud for
indlaeeggelsen allerede har gjort sig tanker om hustruens diagnose, ligesom han ikke forteeller de
sundhedsprofessionelle om sin viden, som maske kan vere gavnlig for dem. Nar hustruen bliver
undersggt eller taler med de sundhedsprofessionelle, er han meget opmarksom og lytter indgaende til
det, der bliver sagt. Under den lange ventetid, hvor hustruen venter pa at blive tilset af en laege, gar
Berthel til og fra dgren til patientstuen for at spejde efter laegen. Han tager dog pa intet tidspunkt

kontakt til de sundhedsprofessionelle, for at pavirke situationen aktivt.

Kapitel 4 Diskussion

| kapitel 4 diskuteres studiets fund samt studiets metodiske styrker og svagheder pa tveers af de tre

delstudier.

Studiets overordnede formal var at bidrage med viden om pargrendes forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle i forbindelse med &ldres akutte indleeggelsesforlgh. Analyserne af empirien fra
de tre delstudier pegede pa flere interessante mgnstre relateret til pargrendes forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle og farte til en gget forstaelse af, hvordan disse mgnstre hang sammen far,

under og efter den &ldres akutte indleeggelse.

Delstudie 1 bidrog til, at temaerne kunne forstés og illustreres vha. ”MIKA modellen”. Modellen
omfatter fire, indbyrdes relaterede elementer, som tilsyneladende har betydning for pargrendes

forhandlingskraft (Mandat, Incitament, Kapacitet og Aktivitet).
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Fundene fra delstudie 2 uddybede ogsa viden om vigtigheden af MIKA modellens element om
“aktivitet”. Hovedtemaet Et spargsmdal om aktivitet” markerer, hvor tilsyneladende essentielt det er
for parerende at veere aktive, hvis de ensker adgang til de sundhedsprofessionelle (Frustrerende at
opnd adgang ) 0g pa en kort og praecis made at meddele sig over for de sundhedsprofessionelle enten
med spgrgsmal og gnsker eller informationer om den &ldre (At praesentere sagen™). Ligeledes
indikerede fundene fra delstudie 2, hvor betydningsfuld relationen mellem pargrende og
sundhedsprofessionelle tilsyneladende er for pargrendes muligheder for forhandling (”Et magtfuld
forhold”).

Endelig blev det, med fundene fra delstudie 3, tydeligt, at det overordnede formal med pargrendes
forhandlinger kan veere et gnske om at skabe eller genskabe sammenhang i den aldres liv efter
udskrivelsen (At flette en snor”’). | den forbindelse er det tilsyneladende vigtigt for pargrende, at
ansvaret for den eldres situation bliver fordelt mellem dem selv og de sundhedsprofessionelle
(”"Kampen om ansvarsplacering ) og at pargrende i nogle tilfeelde bade forhandler ud fra den aldres og

egne behov (”En dobbelt agenda™).

Fund pa tveers af de tre delstudier gjorde det muligt at konstruere to forskellige, kontekstafhangige

typologier: “de forhandlings-potente pargrende og ’de mindre forhandlings-potent pargrende .

Diskussion af studiets fund

Formalet med denne tvaergaende diskussion af fund fra de tre delstudier er at nuancere og kvalificere
fundene gennem inddragelse af udvalgte dele af Bourdieus teoriapparat, Hjorts beskrivelse af begrebet
klientkompetencer samt gvrige relevante forskningsresultater. De udvalgte dele af Bourdieus
teoriapparat er en spilmetafor, der forklarer, hvordan habitus, felt og kapital producerer praksis (156-
158). Inddragelse af denne spilmetafor kan netop anvendes til at forsta og forklare, hvordan pargrende

kan fa status og magt gennem social veerditilskrivning til forskellige former for kapital.

Afhandlingen gar ikke i dybden med konstruktionen af det overordnede magtfelt (staten,
velferdssamfundet, herunder sundhedsvasenet) eller det aktuelle underfelt (den akutte afdeling og den

kommunale &ldrepleje), da dette falder uden for afhandlingens rammer. Rammer og vilkar medtaenkes

65



dog i dette afsnit som en del af konteksten for pargrendes forhandlinger med sundhedsprofessionelle i

forbindelse med a&ldres akutte indleeggelsesforlgb.

Pargrendes forhandlinger med de sundhedsprofessionelle som et spil”

Bourdieu beskriver mennesker som strategiske agenter, der har til hensigt at opna indflydelse og gge
deres mangde af kapital og dermed fa mest muligt ud af situationen (158). | dette diskussionsafsnit
erstattes betegnelsen “agent” med betegnelserne “mennesker” og “parerende” (158). Bourdieu sztter
ikke lighedstegn mellem det at handle strategisk og at handle bevidst og rationelt (dvs. f.eks. bevidst
afveje for og i mod eller fordele og ulemper ved en given situation). Menneskers strategier tager, ifglge
Bourdieu, afset i den made, de forstar verden pa, som igen er betinget af 1) deres habitus 2) deres
position i feltet og 3) deres kapitaler (130, 156-158).

Spilmetaforen er en teoretisk model, der illustrerer, hvordan habitus, felt og kapital producerer praksis
(156-158). Den kan bruges til at forsta praemisserne for interaktionen mellem &ldres pargrende og de

sundhedsprofessionelle.

Med udgangspunkt i Bourdieus spilmetafor identificeres og beskrives 1) spillereglerne for
forhandlingerne mellem pargrende og sundhedsprofessionelle 2) “spillernes plads pd banen” 3) 0g

spillets” legitime kapitaler.

”Spillereglerne” for forhandlingerne mellem parerende og sundhedsprofessionelle

| folge Bourdieu baseres spillet pa en reekke regler, som de der indgar i spillet har accepteret som
rimelige (156-158). Bourdieu skelner mellem spilleregler og spillepraksis og fremhaver, hvor vigtigt
det er at fokusere pa begge dele, hvis man gnsker at forsta spillet (156-158). Spillereglerne kan omfatte
styringsstrategier, logikker, politikker og standarder og kan forstas som alt det, der indrammer mgdet
mellem &ldres pargrende og de sundhedsprofessionelle. Begrebet spillepraksis deekker over det, der
rent faktisk sker i den konkrete situation (156-158). Spillepraksis handler med andre ord bl.a. om,

hvordan den pargrende spiller spillet, positionerer sig og dermed agerer som pargrende.
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Fundene fra delstudie 1 og 2 viser, at spillereglerne i den akutte afdeling er preeget af forskellige
logikker, som beskrevet af Riiskjeer (20): Offentlig styringslogik (f.eks. kliniske retningslinjer og
standarder), markedslogik (f.eks. flow tankegangen) og leegeprofessionslogik (f.eks. staerkt fokus pa
den &ldres akutte, somatiske symptomer). Fundene fra delstudie 3 viser, at spillereglerne i &ldreplejen
I vid udstraekning synes at veere indlejret i elementer fra markedslogikken (ressourceknaphed, strenge
prioriteringskrav, tidsregistrering m.m.) mens plejelogikken synes at vare klemt af tidspres og

visitation af afgreensede ydelser med ringe fokus pa helheden (20).

Fundene pa tvars af de tre delstudier viser, at pargrendes perspektiv pa den &ldre i flere sammenhange
er et andet end de sundhedsprofessionelles og, at de pargrende derfor bade far, under og efter den
akutte indleeggelse forsgger at fa de sundhedsprofessionelle til at skifte perspektiv og se og mgde den
eldre i et mere holistisk perspektiv end de ger (128-130). | delstudie 2 ses dette bl.a., nar nogle
parerende forsgger “at praesentere sagen” for de sundhedsprofessionelle og dermed indramme den
eldre som et helt menneske og ikke blot som en akut, somatisk diagnose (129). Fundene fra delstudie 3
viser, at nogle pargrende forhandlede for at skabe eller genskabe sammenhang og helhed i den aldres

liv efter den akutte indleeggelse (130).

Pa tveers af de tre delstudier ses eksempler pa pargrende, der tydeligt udfordrer de eksisterende
spilleregler ved f.eks. at vaere konfronterende i deres forhandlinger med de sundhedsprofessionelle.
Pargrende, der fremstar konfrontatoriske benytter sig, i nogen udstraekning, af sakaldte positionelle
forhandlinger (21, 22). Nogle pargrende forsgger de at spille ind med deres viden og perspektiv pa den
aldre for ogsa derigennem evt. at endre pa spillereglerne og a&ndre de sundhedsprofessionelles udsyn
og perspektiv pa den ldre. Andre pargrende giver omvendt udtryk for at tilpasse sig de eksisterende
spilleregler, fordi de er bange for at skade relationen til de sundhedsprofessionelle og blive ekskluderet,
hvis de optrader for kritisk og konfronterende og méske overtraeder uskrevne regler. Det at legge
band pa sig selv” og "holde sig gode venner med” er tilsyneladende mere eller mindre bevidste
forhandlingsstrategier hos nogle pargrende. Pargrende, der har denne tilgang til de
sundhedsprofessionelle, forhandler i videre udstraekning ved hjelp af interessebaserede forhandlinger,
der leegger veegt pa at interessere sig for “modpartens” interesser og vilkar for pd den made at finde en

lgsning, der ogsa imgdekommer begge parter (21, 22).
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Pargrendes angst for ekskludering genfindes hos Hegli et al., som i et kvalitativt studie har undersggt
pargrendes muligheder for at blive inddraget i beslutninger i hjemmeplejen (144). Studiet viser bl.a., at
pargrende kan vare bange for sanktioner, hvis de udtrykker deres kritik eller utilfredshed over for de
sundhedsprofessionelle, hvilket kan efterlade de pargrende med en oplevelse af, at de ikke har andre
muligheder end at indordne sig (144). Sortland understreger i sin ph.d.-afhandling fra 2020 om &ldre
og deres pargrendes samarbejde med hjemmeplejen, hvordan det pavirker relationen mellem pargrende
og sundhedsprofessionelle negativt, hvis pargrende bruger deres viden til at haevde sig over for de
sundhedsprofessionelle. Pargrende, der erkender denne risiko, tilpasser sig for ikke at vaere ”for meget”
og undgar dermed at underminere de sundhedsprofessionelles status (77). Nogle pargrende synes
saledes bevidst at indordne sig under de eksisterende spilleregler for at undga ekskludering i forhold til
feltets doxa og fastholde deres plads i spillet (156, 157). Berthel er et eksempel pa en pargrende, der har
kapaciteten til at udfordre de sundhedsprofessionelles viden, men som ikke ger det. Berthel gnsker ikke
at ga imod konens gnske om at klare situationen selv og gnsker ligeledes heller ikke at forstyrre og
obstruere de sundhedsprofessionelles arbejde. Angsten for ekskludering kan pa den made komme til at
pavirke pargrendes spillepraksis. Forklaringen pa, hvorfor nogle pargrende tilsyneladende er villige til
at udfordre de eksisterende spilleregler gennem en aktiv og kritisk spillepraksis, mens andre tilpasser
sig, kan ifalge Bourdieu findes i samspillet mellem de pargrendes habitus, feltet, deres kapitaler og
dermed det, Bourdieu beskriver som produktionen af praksis og den praktiske sans (156). En lignende
sammenhang ses i MIKA modellen, hvor der hos nogle pargrende er sammenhang mellem deres
kapacitet og deres aktiviteter. Fundene indeholder saledes eksempler pa pargrende med lav, selvoplevet
kapacitet, der afstar fra at forhandle aktivt med de sundhedsprofessionelle, fordi de oplever sig selv
som inkompetente. Ligeledes indeholder fundene ogsa eksempler pa pargrende, der er bevidste om, at
deres steerke kapacitet er et aktiv i deres forhandlinger med de sundhedsprofessionelle og derfor bruger

denne kapacitet bevidst.

Ifelge Bourdieu rummer spillet en historisk dimension, fordi spillerne er produkter af tidligere kampe,
som over tid har forandret spillet (156-158). Det betyder bl.a., at sameksistensen af
styringsparadigmerne NPM og NPG, vil pavirke spillet. Patientkulturen er under forandring, hvilket
betyder, at ogsa pargrendes rolle er under forandring. Tidligere var sundhedsvaesenet domineret af et

paternalistisk forhold mellem de sundhedsprofessionelle, patienter og pargrende, som bl.a. indeholdt en
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implicit forventning om, at patienter og pargrende skulle indordne sig under de
sundhedsprofessionelles anvisninger (14). Den historiske udvikling i retning af borgerinddragelse har
udfordret granserne for, hvad bl.a. parerende “’kan tillade sig” samt forandret de
sundhedsprofessionelles krav og forventninger til de pargrende. Pargrende vil i stigende grad stille krav
og have forventninger om at blive inddraget. Denne udvikling har betydning for spillereglerne omkring
pargrendes forhandlinger, spillepraksis samt for spillets legitime kapitaler. Det betyder f.eks., at de
rettigheder og muligheder for deltagelse, som pargrende har i sundhedsvesenet, er forandrede, samt at
nogle pargrende vil vaere mere aktive i forhold til deltagelse end pargrende var tidligere. Ligeledes vil
pargrende skulle have andre ressourcer end tidligere for at klare sig godt som pargrende i

sundhedsvasenet.

Som beskrevet i kapitel 1, er velfeerdssamfundets, og i dette tilfelde sundhedssystemets, forskellige
styringsparadigmer, logikker og praksisregimer modsatrettede og det er en udfordring for ambitionen
om at inddrage patienter og pargrende (12, 20, 32, 99, 102, 106). Noget tyder saledes pa, at de
overordnede spilleregler, der indrammer forhandlingerne mellem @ldres pargrende og de
sundhedsprofessionelle, rummer et iboende paradoks. | de to akutafdelinger hang der plakater, der
opfordrede pargrende til at stille spargsmal og indga aktivt i patienternes indlaeggelsesforlgb. |
afdelingerne var der ligeledes fri besggstid, ligesom der var stole og opholdsomrader, som var serlig
tilteenkt de pargrende. Til trods for denne umiddelbare invitation til pargrende om tilstedeverelse og
aktiv deltagelse under den &ldres indleeggelse, pegede fundene fra delstudie 2 pa, at pargrende alligevel
oplevede, at bade “adgangen til” og "muligheden for” informationsudveksling med de
sundhedsprofessionelle kunne vaere en udfordring og at netop det at blive inddraget kreevede hgj grad
af aktivitet fra den pargrende selv. De fokuserede observationer i delstudie 2 viste ligeledes, at der
tilsyneladende ikke fandt systematisk inddragelse af pargrende sted i de to afdelinger. Observationerne
viste, at de sundhedsprofessionelle i nogle sammenhange tog initiativ til at inddrage de pargrende.
Dette var i situationer, hvor de sundhedsprofessionelle havde brug for konkret viden eller hjelp fra den
pargrende eller hvor inddragelse af parerende var tydeligt lovbestemt (f.eks. i forhold til
livsforleengende behandling mm.). Ligeledes viste fundene, at det var personbestemt, hvem af de
sundhedsprofessionelle der gav pargrende opmarksomhed og forsggte at inddrage dem (129). Dette

fund bekraefter den aktuelle diskurs, der fremstiller pargrende som ressourcesteerke stgttepersoner, der
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kan anvendes til at lgfte seerlige opgaver og dermed understgrre de sundhedsprofessionelles arbejde
(102, 109). Pargrendes udfordringer, i forhold til at blive set og hert i forbindelse med aldres
hospitalsindlaeggelser, genfindes i flere andre studier, der beskriver, hvordan pargrende kan opleve at
veere usynlige og oversete af de sundhedsprofessionelle bade under indleeggelsen og uden for sygehuset
(84, 105, 116, 144).

Denne tilsyneladende forskel mellem spillereglerne og spillepraksis kan potentielt betyde, at der stilles
store krav til pargrendes omstillingsparathed, hvis de vil vere i stand til at aflaese spillet og dermed
klare sig godt i spillet. Pararendes position i feltet er ikke givet, men kan tilsyneladende skifte fra
situation til situation. Hjort haevder, at et krav til "kompetente klienter” bl.a. er, at de skal have affektive
ressourcer, der gor dem i stand til at positionere sig positivt 1 ’skiftende relationer” til personalet. At
veere i stand til dette kraever ifglge Hjort selvindsigt (32). Nogle pargrende gav udtryk for, at de bevidst
reflekterede over egen adfaerd med henblik pa at fa deres gnsker og behov opfyldt hos de
sundhedsprofessionelle. Denne evne til selvrefleksion og bevidsthed om egen adfaerd fremgar ikke
tydeligt i MIKA modellen, men handler f.eks. om maden pargrende forvalter mandatet, udlever deres
incitamenter, setter deres kapacitet i anvendelse og ikke mindst maden, den pargrende er aktiv pa.
Med andre ord hvordan de parerende “doserer” de enkelte elementer i MIKA modellen. Bourdieu
omtaler spillernes sans for spillet som bl.a. deres evne til at vurdere modstanderens styrker og
svagheder (158). Pargrendes evne til selvrefleksion kan saledes ses som et udtryk for deres evne til at
vurdere egne og de sundhedsprofessionelles muligheder i spillet og bevidst vealge serlige
forhandlingsstrategier. Pargrende, der agerer kompromissggende og eksempelvis medtaenker de
sundhedsprofessionelles arbejdsvilkar, forhandler pa en made, der minder om de sékaldte
interessebaserede forhandlinger (21, 22). Disse refleksioner over egne muligheder vil dog, ifglge
Bourdieu, ikke altid vaere rationelle og bevidste, men tage afset i den enkeltes verdensforstaelse, som
igen vil vare betinget af habitus, position i feltet og kapitaler (156-158). Fund pa tvers af dette studie
viser, at nogle pargrende oplever, at de anvender bevidste strategier for, hvordan de mgder de
sundhedsprofessionelle og ud fra en rationel afvejning afstemmer deres adfaerd, sa de far mest muligt
ud af deres forhandlinger med de sundhedsprofessionelle og maske bevarer en god relation til de
sundhedsprofessionelle. Denne bevidste afvejning af, hvad der kan betale sig, taler delvist imod

Bourdieus menneskesyn. Ifglge Bourdieu er det en illusion, at mennesket skulle veere i stand til at
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gennemskue de sociale mekanismer, som han eller hun selv er indlejret i (156, 157). Habitus forstas
som den enkelte pargrendes ubevidste og praktiske fornemmelse for, hvad der er det rigtige. Bourdieu
betegner sig selv som konstruktivistisk strukturalist eller strukturalistisk konstruktivist. Netop dette
skisma mellem habitus, som en for programmering, og mennesket som producent af sociale strukturer,
er blevet fremhavet som et kritikpunkt (160). Tveergaende fund fra dette ph.d.-studie understreger
denne kritik ved at indeholde eksempler pa pargrende, der bevidst og velovervejet veelger
forhandlingsstrategier. Ligeledes indeholder studiets tveergaende fund eksempler pa pargrende, der

bevidst sgger at udfordre geeldende spilleregler.

”Spillernes” plads pa banen

Ifelge Bourdieu vil nogle spillere veere erfarne, mens andre vil veere mindre erfarne spillere, hvilket
betyder, at de ikke har den samme sans for spillet (156-158). Hvis man gnsker at forsta spillet, er det
ifelge Bourdieu interessant at se pa spillernes positioner samt pa deres positioneringer (158). Der er,
ifglge Bourdieu, en vigtig sammenhang mellem den position et menneske tildeles (f.eks., at vaere
pargrende til en @ldre i en akutafdeling eller pa et plejehjem) og hvordan man positionerer sig (158).
Fundene fra iser studie 2 viser, at der er stor forskel pa, hvordan pargrende udfylder deres position som
pargrende, dvs. hvordan de agerer og dermed positionerer sig (129). Habitus udstyrer mennesket med
en realitetssans i forhold til egen formaen, der medvirker til, at den enkelte ikke kommer 1 "ubehagelige
situationer”. P4 den made udgar den enkeltes habitus en stabiliserende rolle i menneskers liv (160). Pa
tveers af de tre delstudier var der flere eksempler pa, at pargrende gav udtryk for deres egen
utilstreekkelighed i forhold til viden og “evne” til at kommunikere med de sundhedsprofessionelle. De
brugte denne subjektive oplevelse af utilstraekkelighed som begrundelse for, at de ikke udfordrede de
sundhedsprofessionelle med spargsmal eller kritik. Andre pargrende, som f.eks. Flora, gav udtryk for
en bevidsthed om eget veerd og egne rettigheder i forhold til at veere undrende, spagrgende eller kritisk.
Denne erkendelse af egne styrker konverterede nogle pargrende saledes til handlinger, hvor de f.eks.
udfordrede de sundhedsprofessionelles disponeringer. Noget tyder saledes pa, at pararendes made at
indtage rollen eller positionen som pargrende pa til dels er bestemt af den pargrendes egne
forventninger til, hvor succesfuldt han eller hun kan ”lgfte opgaven”. Parerendes ubevidste, og i nogle

tilfelde bevidste, hypoteser kan dermed fastholde pargrende i seerlige mader at positionere sig pa i
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forhold til de sundhedsprofessionelle. Pargrende anvender tilsyneladende tidligere erfaringer til at
orientere sig fremad, hvilket skeerper betydningen af tidligere positive og negative erfaringer med

sundhedsvasenet og de sundhedsprofessionelle.

”Spillets” legitime kapitaler

Alle kapitaler kraever, ifglge Bourdieu, anerkendelse for at vaere noget veerd (157, 158). Det betyder, at
veerdien af pargrendes kapital bestemmes af anerkendelsen fra de andre spillere, her de
sundhedsprofessionelle, bade pa og uden for sygehuset, samt de &ldre, der skal afgive

forhandlingsmandat, hvis de pérerende skal ’pa banen”.

Analyserne i de tre delstudier indrammede elementerne; Mandat, Incitament, Kapacitet og Aktivitet,
som en sarlig slags ressourcer, der tilsyneladende er veerdifulde for deltagernes forhandlingskraft bade
for, under og efter @ldres akutte indleeggelse. MIKA modellens elementer kan forstas som en form for
kapital, der i mgdet med de sundhedsprofessionelle kan veksles til symbolsk kapital og som dermed

kan styrke den pargrendes forhandlingskraft.
I det falgende vil fundene blive udfoldet og diskuteret gennem elementerne i MIKA-modellen.

Mandat som kapital

Flere af de ressourcer, som Hjort beskriver som betydningsfulde for klientkompetencer, genfindes i
MIKA modellen. Hjort understreger vigtigheden af at have sociale relationer, der kan kompensere, hvis
den enkeltes egne ressourcer er svaeekkede (32). Hjorts beskrivelse af klientkompetencer adresserer dog
ikke eksplicit problematikker relateret til det at forhandle pa vegne af en anden og italesatter derfor
ikke behovet for forhandlingsmandat. Dette forhold adskiller netop pargrendes forhandlingssituation
fra en situation, hvor man som klient forhandler pa egne vegne. Dette ph.d.-studies fokus pa pargrendes
behov for forhandlingsmandat tilfgjer derfor et vaesentligt perspektiv til Hjorts betragtninger om
klientkompetencer.

Lovgivningen beskytter den &ldres autonomi, hvilket betyder, at behovet for et forhandlingsmandat er

en del af de spilleregler, som bade pargrende og sundhedsprofessionelle juridisk skal indordne sig
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under (170). Studiets tveergaende fund viser derfor heller ikke overraskende, at det styrker de
pargrendes forhandlingskraft, hvis de har et tydeligt forhandlingsmandat fra den aldre, og de
sundhedsprofessionelle dermed ikke er i tvivl om, at de pargrende handler i overensstemmelse med den
eldres gnsker. Fund pa tveers af dette ph.d.-studie viser mange eksempler pa, at eldre i forskellige
situationer videregiver ansvaret eller gnsker at dele ansvaret med de pargrende, f.eks. i forbindelse med
samtaler med de sundhedsprofessionelle. De &ldres gnske om at uddelegere ansvar til de pargrende
stemmer overens med begrebet “distribuerede sundhedskompetencer”, der netop indrammer begrebet
sundhedskompetencer ”” som et begreb, der bar ses i en social kontekst (31). Pargrende kompenserer
tilsyneladende i nogle i situationer for &ldres svaekkede sundhedskompetencer. Flere pargrende gav
imidlertid udtryk for at veere frustrerede, hvis de oplevede, at de var afskaret fra at forhandle pa vegne
af den &ldre pga. et manglende eller svagt mandat. Det handlede konkret om situationer, hvor de
pargrende oplevede, at den @ldres evne til at forholde sig realistisk var nedsat, f.eks. hvis den &ldres
funktionsniveau svigtede pga. kognitive forstyrrelser. Et svensk kvalitativt studie underbygger dette
ved at papege, at &ldres pargrende kan opleve det som udfordrende at deltage i udskrivelsessamtaler,

hvis de savner mandat fra den aldre til at tale pa dennes vegne (171).

Fundene fra delstudie 1 og 2 viste ogsa eksempler pa situationer, hvor de pargrendes gnsker og behov
ikke harmonerede med den &ldres, men hvor de pargrende indgik en slags alliance med de
sundhedsprofessionelle og alligevel forhandlede aktivt om den eldres situation. Dette skete i
situationer, hvor den &ldre var pavirket kognitivt eller i situationer, hvor de pargrende og de
sundhedsprofessionelle af andre arsager tilsyneladende havde en gensidig forstaelse for, hvad der var
bedst at gare i situationen. Med disse “alliancer” opstod en potentiel risiko for, at den aldres autonomi
blev kompromitteret (128, 129). Denne risiko for at treede den &ldres autonomi under fode er en
vaesentlig problemstilling i forhold til sundhedsprofessionelles forhandlinger med &ldres pargrende. En
nyere dansk rapport udgivet af £ldre Sagen om &ldres veerdighed understreger, at det ikke er entydigt
godt med steerke pargrende, hvis disse pargrende medvirker til, at den aldres gnsker og behov overses
(35). Pargrendes udfordringer i forhold til pa den ene side at forhandle pa vegne af den aldre og pa den
anden side respektere den aldres autonomi fylder meget pa tveers af fundene i dette ph.d.-studie. Pa
tvaers af de tre delstudier ses bl.a. eksempler pa pargrende, der gnsker at den &ldre skal sige ja til flere

ydelser fra hjemmeplejen eller give positivt tilsagn til en ansggning om en plejehjemsplads, men som
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ikke kan overbevise den &ldre om, at dette er en fornuftig og relevant lgsning. Denne udfordring, i
forhold til den @ldres autonomi, udfoldes ogsa i den norske omsorgsteoretiker Kari Martinsens
beskrivelse af “omsorgens dilemma” (172). Kari Martinsen beskaftiger sig med forholdet mellem
patienten som omsorgsmodtager og sygeplejersken som omsorgsgiver. Grundsubstansen i "omsorgens
dilemma” er imidlertid relevant ogsa i relationen mellem &ldre og deres pargrende. Pargrende synes
saledes at skulle agere pa et kontinuum, hvor de enten risikerer at have sa lave incitamenter, at de
undlader at forhandle pa den &ldres vegne, selvom den eldre ikke er i stand til at gere det selv og
dermed risikerer omsorgssvigt eller omvendt agerer paternalistisk og dermed risikerer at underkende

den eldres ret til autonomi (128).

Incitament som kapital

Deltagernes incitamenter for at forhandle pa vegne af den aldre viste sig i dette ph.d.-studie at vaere
mangeartede. Nogle pargrende udtrykte for eksempel en grundleeggende oplevelse af at vere
forpligtede til at betale tilbage for den omsorg, de selv havde faet i deres liv samt en lyst til at passe
godt pa den @ldre. Andre gav udtryk for, at de gnskede “at passe pa den &ldre” og “beskytte” den
aldre mod svigt, darlig pleje og behandling samt skabe eller genskabe sammenhang i den aldres liv.
Disse begrundelser for at ville skeerme den a&ldre kan tolkes som en slags moralsk forpligtelse til at
beskytte den zldre.

Sortland bekrzafter, at pargrendes incitamenter for at hjelpe og tage ansvar som pargrende er
sammensatte (77). Ifalge Sortland tager pargrendes motivation for at hjaelpe afszt i en blanding af
samfundets krav og en moralsk forpligtelse (77). At pargrendes relation til den aldre har betydning for
deres motivation for at veere aktivt involveret bekreftes i en rapport fra Dansk Selskab for
Patientsikkerhed som beskriver, at jo tettere relationen mellem pargrende og den aldre er, desto hgjere

sandsynlighed er der for, at den pargrende patager sig ansvar (60).

Pérerendes tillid til de sundhedsprofessionelle og til ”systemet” spillede ligeledes en stor rolle i forhold
til deres incitamenter for forhandling. Brud pa tilliden, f.eks. i forbindelse med oplevelsen af svigt og
fejl, eroderede tilsyneladende pargrendes tillid til de sundhedsprofessionelle og gjorde de pargrende
mere kritiske og vagtsomme i forhold til fremtidige fejl. Oplevelsen af mistillid betad i nogle tilfeelde,
at de pargrendes made at forhandle pa blev mere konfronterende. Denne trang til at beskytte den aldre
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mod fejl og darlig kvalitet genfindes i andre studier, der beskriver, hvordan pargrende indtager rollen
som “vagthunde” og advokater, der bevidst overvéger de sundhedsprofessionelles arbejde og oplever
sig selv som essentielle i forhold f.eks. patientsikkerhed (76, 80, 84, 88, 93). Sundstrém et al. fandt, at
pargrendes tidligere erfaringer med deltagelse i mgder med de sundhedsprofessionelle eller andre
myndighedspersoner har en betydning for den made, de deltager i udskrivelsessamtaler pa (171). Hvis
de tidligere har haft negative oplevelser, vil pargrende vaere mere forberedte og klar til at keempe for
deres rettigheder under sadanne mgader (171). Dette illustrerer sammenhzangen mellem pargrendes
habitus og indlejrede forstaelse af egne muligheder og begraensninger og de strategier, som de
anvender, nar de spiller spillet (156-158). Pargrendes tidligere erfaringer kan saledes pavirke deres

fremtidige strategier.

Fund fra delstudie 3 viste, at parerende efter udskrivelsen forhandlede med afsat i en slags ’dobbelt
agenda”, hvor de samtidig med at de forhandlede pa vegne af den aldre mere eller mindre subtilt
forsggte ogsa at forhandle deres egne gnsker og behov. Mange af deltagerne gav udtryk for, at de gerne
ville tage et stort medansvar for den a&ldres situation, mens nogle udviste modstand, hvis de oplevede,
at de ikke blot blev inddraget, men at ansvaret blev overdraget til dem. Dette bekreftes i et andet studie
som fandt, at pargrende til &ldre udskrevet fra sygehuset gerne tager ansvar, men at de gnsker at dele
dette ansvar med de sundhedsprofessionelle (90). Flere pargrende i bade delstudie 1 og 3 gav saledes i
interviewene spontant udtryk for at veare tynget af ansvar i en grad, sa det belastede deres egen
livskvalitet negativt. Andre studier bekrafter, at det er hardt at vaere pargrende, og at det er vigtigt med
opmarksomhed pa pargrendes sundhed og velbefindende (72, 73, 173, 174). Sortland beskriver netop,
hvordan det at skulle yde omsorg til den aldre i nogle tilfeelde kan opleves som en forpligtende gave

fra den eldre til den pararende eller som en tillidserkleering, der forpligter (77, 159).

En del af de pargrende, der ikke forhandlede med de sundhedsprofessionelle, gav direkte og indirekte
udtryk for, at de ikke fandt grund til dette, bl.a. fordi de havde tillid til, at de sundhedsprofessionelle
havde styr pa situationen. Nogle pargrende gav ligeledes udtryk for, at de ikke gnskede at forstyrre de
sundhedsprofessionelle med kritiske spgrgsmal, krav og gnsker. Nogle pargrende valgte at affinde sig
med situationen, mens andre valgte at forhandle med de sundhedsprofessionelle. Disse forskellige
reaktionsmgnstre kan, som tidligere beskrevet, henfgres til Bourdieus beskrivelse af, hvordan

mennesker vil handle strategisk ud fra deres opfattelse af, hvilke forudsatninger de har, og hvad de
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derfor forestiller sig, at det er muligt at lykkes med (158). Nogle er tilsyneladende fortsat pavirket af en
steerk tro pa autoriteter og en deraf staerk trang til at indordne sig under det, de sundhedsprofessionelle
siger. Andre oplever sig selv og den &ldre som en slags kunder, der efterspgrger og har krav pa en

service, som de sundhedsprofessionelle skal levere jeevnfar styringsparadigmet NPM.

Kapacitet som kapital

Fundene i de tre delstudier indikerer overordnet, at det er en fordel for pargrendes forhandlingskraft at
have generel viden relateret til sundhed og sygdom, viden om sundhedssystemets organisering samt
specifik viden om den eldre og hans/hendes seerlige situation (128). Hjort beskriver ligeledes, hvordan
kognitive ressourcer er essentielle i forhold til den enkeltes klientkompetencer (32). Disse ressourcer
genfindes i hgj grad i MIKA modellen, hvor pargrendes kapacitet fremhaves som et serligt element
(128).

Anerkendelsen af de kapitaler, den enkelte spiller beerer med ind i spillet vil, ifglge Bourdieu, altid
veere relationel (158). Det betyder, at det er afgerende for de pargrendes anerkendelse, status og magt,
hvordan de sundhedsprofessionelle validerer den kapital, de pargrende kommer med. Med Bourdieus
relationelle forstaelse af kapitalbegrebet ligger der en iboende risiko for, at de pargrendes kapitaler
bade kan de- eller revalueres af de sundhedsprofessionelle, som de mader i forskellige dele af
sundhedsveesenet. Fundene pa tvaers af de tre delstudier rummer eksempler pa, at en sadan vurdering af
pargrendes kapacitet finder sted. Fundene fra studie 2 og 3 viste saledes tegn pa, at vardiansattelsen af
den del af pargrendes kapacitet, som handlede om specifik viden om den aldre, var lavere under
indleeggelsen end i forbindelse med udskrivelsen, hvor de sundhedsprofessionelle havde brug for viden
om den &ldres hverdag og funktionsevne for at kunne udskrive patienten og dermed udfare deres
arbejde. Ligeledes var det bade i studie 1 og 2 tydeligt, at pargrendes sundhedsfaglige viden var
veerdifuld iseer under den akutte indleggelse. Pargrende, der havde meget specifik viden om den aldre,
men mindre generel viden om sundhed og sygdom, havde bedre vilkar for forhandlinger (sterkere
kapacitet) efter udskrivelsen (og i forbindelse med udskrivelsen), end de havde under indlaeggelsen.
Pargrende oplevede, at det kunne veere svert for dem at fa de sundhedsprofessionelle til at modtage
denne mere specifikke viden om den a&ldre og hans eller hendes samlede situation under indleeggelsen,

hvor de sundhedsprofessionelles perspektiv pa den &ldre var mere begraenset og praeget af et fokus pa
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hurtig og effektiv diagnostik af den a&ldres akutte, fysiske symptomer samt pa opretholdelsen af patient

flow jeevnfar styringsparadigmet NPM.

Verdien af pargrendes generelle viden om sundhed og sygdom som kapital kan ogsa forstas i lyset af
begrebet sundhedskompetencer, der bl.a. omfatter laesefeerdigheder, kommunikation og kritiske
sundhedskompetencer pa et proaktivt niveau (26, 27). Sundhedskompetencer beskrives som et begreb,
der er spaendt ud mellem “faerdigheder og evner” og “’krav og kompleksitet” (26). Denne brede
forstaelse af sundhedskompetencer harmonerer med strukturen i MIKA modellen, som ikke ensidigt
betoner evnen til at finde, forsta og vurdere specifik viden, men tydeligt understreger veerdien i at
omsette denne viden til aktive handlinger. Det er tydeligt pa tveers af de tre delstudier, at pargrende
med en sundhedsfaglig baggrund har en steerkere kapacitet end pargrende uden en
sundhedsprofessionel baggrund, hvis disse pargrende omsatter deres viden til handling. Dette ses bl.a. i
eksemplet fra delstudie 2, hvor en pargrende med en baggrund som sundhedsprofessionel formar at fa
leegen pa akutafdelingen til revurdere sin beslutning om udredning, fordi den pargrende effektivt og
praecist formar at praesentere gnsker og behov i forhold til den @ldres forlgb (129) Fund pa tveers af
studiet viser, at pargrende uden en sundhedsfaglig baggrund kan opna erfaringer, der potentielt kan gge
deres generelle viden om sundhed og sygdom. Dette ses bl.a. i et andet eksempel fra delstudie 2, hvor
en pargrende uden en sundhedsfaglig baggrund har gjort en stor indsats for at sgge information om den
&ldres medicin og derfor er i stand til at udfordre de sundhedsprofessionelles beslutninger vedrgrende
den a&ldres medicinske behandling (129). Sortland pointerer ligeledes, hvordan pargrende, der har jobs,
hvor de er vant til at stille krav, lettere far deres krav igennem og dermed kan optimere situationen
omkring den @ldre. Ifolge Sortland er disse parerende i stand til at trykke pé de rigtige knapper”,
hvilket bl.a. betyder, at de lettere far de sundhedsprofessionelles opmarksomhed (77). Dette
understgttes af andre studier, der udpeger pargrende med en sundhedsfaglig baggrund som serligt
steerke pargrende (77, 124, 125). Staerke sundhedskompetencer blandt pargrende er saledes en
veerdifuld kapital i forbindelse med akut indleeggelse af &ldre, hvor det tilsyneladende er vigtigt at
kunne formulere viden om den @ldre pa en precis og helst kortfattet made. Bourdieus studier viser,
hvordan graden af overensstemmelse mellem lzrerens og elevens habitus er bestemmende for elevens
succes i uddannelsessystemet (160). Fund fra dette ph.d.-studie indikerer lignende selektionsprocesser i

sundhedsvaesenet, hvor det tilsyneladende ogsa styrker pargrendes forhandlingskraft, hvis de kan
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formidle deres sag pa en sa professionel made som muligt. Hjort taler om at professionalisere sig selv i
forhold til de sundhedsprofessionelle som en made at opna indflydelse pa (32). Pargrende, der
professionaliserer sig selv, forsgger at tilpasse sig sundhedsvasenets logikker ved at bruge fagudtryk
og tale om problemstillinger, der ligger inden for de dominerende logikker (medicin, undersggelser
etc.) samt ved at tilegne sig viden om rettigheder og lovgivning. Fund fra dette studie viser flere
eksempler pa pargrende, som professionaliserer sig selv i deres forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle og tilsyneladende har succes med denne forhandlingsstrategi. Pargrende, der
professionaliserer sig selv, kan saledes bade veere pargrende med en sundhedsfaglig baggrund og
pargrende, der har tilegnet sig viden, der gar dem i stand til f.eks. at anvende fagudtryk og dermed tale

de sundhedsprofessionelles sprog.

Aktivitet som kapital

MIKA modellens sidste element er aktivitet. Pa tveers af studiet understreges pargrendes
aktivitetsniveau som et serlig betydningsfuldt element i forhold til paregrendes forhandlingskraft (128-
130). Hjort omtaler ikke direkte det at veere proaktiv, aktiv, initiativrig og udfarende som en
betydningsfuld ressource i forhold til begrebet klientkompetencer. Mere indirekte beskriver Hjort
imidlertid, hvordan isaer rehabiliteringsregimet fordrer, at den enkelte er medansvarlig i forhold til at
demonstrere behov for hjeelp, bl.a. ved at veere i stand til at beskrive egne symptomer og koordinere og

navigere i et atomiseret system (32).

I studie 2 kunne de pargrendes aktivitetsniveau bl.a. afleeses i, hvor meget de var til stede i den akutte
afdeling samt i deres kropssprog og deres placering i rummet og omkring den zldres seng. Nogle
pargrende tradte saledes tilbage, mens andre tradte frem, nar de sundhedsprofessionelle var i rummet
(129). Ifglge Bourdieu udtrykkes habitus igennem menneskers krop og er saledes bade en mental og en
kropslig tilstand(157).

De tre delstudier viser, at pargrendes forhandlinger med de sundhedsprofessionelle fordeler sig pa et
bredt kontinuum mellem pargrende, der overvejende forholder sig passivt og afholder sig fra at
forhandle med de sundhedsprofessionelle til dem, der agerer proaktivt og i nogle tilfeelde
konfronterende i forhandlinger med de sundhedsprofessionelle. Denne identificering af pargrende som

henholdsvis “aktive” og passive parerende” genfindes i andre studier, som pa forskellige mader
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beskriver pargrendes aktiviteter og deltagelsesgrad (72, 85, 86). Guldager et al. illustrerer, med afset i
neuro-rehabiliteringsomradet, tre pargrendepositioner; den opsggende (the warrior), den observerende
(the observant) og den afventende (the hesistant) (86, 175). Positionerne er kendetegnet ved, at de
pargrende har forskellige kropslige og verbale interaktioner med behandlerne, deres oplevelse af egen
involvering og af patientens sygdom (86, 175). Der ses en del lighedstreek mellem Guldager et. al.’s
beskrivelse af de opsggende pargrende og beskrivelsen af de forhandlings-potente pargrende i dette
ph.d.-studie. En afggrende forskel er imidlertid, at Guldager et al. finder, at kulturelle praeferencer og
sociogkonomiske forhold er forskelligt fordelt pa de tre positioner og at de opsggende pargrende
primert er mere veluddannede og gkonomisk privilegerede end de afventende, som typisk er ufagleerte
og mindre gkonomisk privilegerede (86, 175). Viden om pargrendes kulturelle praeferencer og
sociogkonomiske forhold er ikke systematisk medtaget i det aktuelle ph.d.-studie. Umiddelbart er der
dog eksempler i det empiriske materiale, der indikerer, at der ikke i alle tilfeelde var en sammenhang
mellem hgj uddannelse og det at vaere forhandlings-potent. Det empiriske materiale indeholder saledes
bade eksempler pa pargrende med lavt uddannelsesniveau, der var meget forhandlings-potente, fordi
andre elementer i deres MIKA kompenserede for deres eventuelle udfordringer i forhold til mere
generel viden om sundhed og sygdom (hgjt mandat, steerke incitamenter, hgjt niveau af viden om den
aldre, evnen til at sgge viden pa internettet og hgj aktivitet, som f.eks. Flora). Ligeledes er der
eksempler pa pargrende som f.eks. Berthel, der var mindre forhandlings-potente i den konkrete
situation til trods for et hgjt uddannelsesniveau. Disse pargrende havde svagt forhandlingsmandat fra
den &ldre, svage incitamenter og/eller en tilbageholdende og passiv tilgang til de
sundhedsprofessionelle. Fund som disse understatter Bourdieus perspektiv pa habitus som noget, der

kan veere sveert at &ndre, men alligevel ikke er en deterministisk starrelse (157).

Fundene fra delstudie 2 viser, at pargrende i flere ssmmenhange skulle vere aktive og forhandle med
de sundhedsprofessionelle for at blive set, hgrt og inddraget. Noget tyder pa, at de skulle forhandle i to
steps. Farste del af forhandlingen handlede om at opna adgang til de sundhedsprofessionelle og dermed
opna mulighed for at forhandle. Anden del handlede om de mere substantielle forhandlinger
vedrgrende den &ldre. Pargrende forhandlede deres adgang til de sundhedsprofessionelle ved f.eks. at
gare sig synlige, stille spargsmal og insistere pa samtaler med f.eks. leeger eller ved at stille tydelige

krav i forhold til information under indlaeggelsen.
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Inddragelse af pargrende, i under ldres akutte indleeggelse, er tilsyneladende ikke en selvfalge, men
noget den enkelte pargrende selv skal forhandle sig adgang til. Flere studier bekrafter, at pargrende
selv skal vaere aktive og vedholdende for at blive inddraget bade pa og udenfor sygehuset (77, 95, 116).
Bourdieu beskriver, at ”det et menneske kan” athanger af, hvordan andre anerkender hans eller hendes
kapitaler og dermed hans eller hendes ressourcer (158). Fund fra de tre delstudier viser tegn pa, at nar
pargrende er initiativrige og aktive, sa har de bedre muligheder for at opna de sundhedsprofessionelles
opmarksomhed og dermed fa skabt mulighed for at blive hgrt. Det at veere aktiv anerkendes
tilsyneladende i sundhedsvasenet som en verdifuld kapital. Falger vi Bourdieus tankegang, ma det
betyde, at aktive pargrende tilsyneladende har bedre muligheder for at opna indflydelse end de, der er

passive og tilbageholdende.

Afrunding pa diskussionen

Ved hjelp af Bourdieus teoriapparat blev det muligt at fortolke fundene yderligere, jeevnfer hvordan
pargrendes habitus, position i feltet og kapitaler pavirker pargrendes forhandlingskraft i den specifikke
situation, samt hvilke teoretiske mekanismer der kan veere mulige forklaringer pa, at nogle pargrende er

mere forhandlings-potente end andre.

At betydningen af pargrendes aktivitet er et gennemgaende tema pa tveers af studiet, giver anledning til
at reflektere over, om inddragelse af pargrende i aldres akutte indleeggelsesforlgb primeert er forbeholdt
de aktive pargrende, der er i stand til at forhandle sig til og reekke ud efter denne inddragelse og dermed
far mulighed for forhandling. Ifalge Bourdieu forudszatter uddannelsessystemet en slags
baggrundskapital, hvis man vil klare sig godt der (160). Hvis en lignende tanke tages med over i
sundhedsvaesenet, kan inddragelsesinitiativer potentielt vaere ulighedsskabende, fordi disse initiativer
kan medvirke til, at pargrende, som er tilbageholdende og ikke tager initiativ til handling, har sverere
ved at blive set og hart i mgdet med de sundhedsprofessionelle end de aktive og derfor ikke far
mulighed for at stette den @ldre optimalt. Nogle pargrende har en forhandlingskraft, der ger dem i
stand at deltage i spillet, mens andre kan fole sig nedsaget til at indtage pladsen som "tilskuere”, hvis
ikke personalet er opmarksomt og segger at modvirke dette. Analogien til uddannelsessystemet kan
afstedkomme tanker om, hvorvidt pargrende kan styrke deres kompetencer som pargrende ved at
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uddannelse sig til ’steerke parerende” gennem de mange “paregrendeskoler” og
“parerendeuddannelser”, der er ivaerksat bdde kommunalt og i regi af diverse patientforeninger.
Iveerksattelsen af sddanne tiltag sender staerke signaler om, at netop pargrende med hgj kapacitet
veerdsattes i sundhedsveesenet samt at de sundhedsprofessionelle har en mulighed for at understatte
pargrendes forhandlingskraft. Fund fra dette ph.d.-studie viser, at pargrende med staerk
forhandlingskraft kan forhandle pa flere organisatoriske niveauer. Nogle pargrende forhandler saledes
udelukkende med de sundhedsprofessionelle, mens andre pargrende forhandler pa andre

organisatoriske niveauer.

Fotografiet, der er sat ind pa én af de farste sider i denne afhandling, er taget pa én af de to
akutafdelinger i starten af mit feltarbejde, og det har en szrlig betydning for mig. Fotografiet af de
stablede stole bliver ved med at fortelle nye historier og udger et steerkt billede pa, hvor
betydningsfuldt det tilsyneladende er, at pargrende til &ldre i akutte indleeggelsesforlgb selv er aktive
og i stand til at reekke ud og tage plads, hvis de gnsker at tale den eldres sag i forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle. Maske opdager den pargrende slet ikke, at der er stole, som ma benyttes af de
pargrende? Maske er der ikke stole nok til alle pargrende? Maske er stolen for tung at lgfte ned for den

pargrende? Maske far de ikke lov af den eldre til at tage plads?

Diskussion af metodologi og metode
I dette afsnit diskuteres forskellige aspekter relateret til studiets metodologi og metode.

Forskningsprocessen har fra start til slut veeret praeget af en ambition om transparens i forhold til
studiets ”hvordan” for bl.a. at muliggare laeserens vurdering af studiets metodologiske og metodiske

styrker og svagheder (137).

I diskussionen af studiets forskningsmaessige kvalitet tages udgangspunkt i begreber, der er velkendte
pa tvaers af det kvantitative og det kvalitative paradigme. Reliabilitet, validitet og generaliserbarhed.
Forstaelsen og anvendelsen af de naevnte begreber er inspireret af Green and Thorogood (137) og
Morse (176). Studiets kvalitet kunne diskuteres ved hjeelp af andre begreber og kriterier, som

formentlig ville havde fremhavet andre styrker og svagheder end de, der er praesenteret i dette kapitel.
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Reliabilitet og validitet

Reliabilitet handler om palidelighed, mens validitet handler om gyldighed og at overbevise leeseren om,
hvorvidt de tilvejebragte slutninger giver mening og dermed kan anses som gyldige og ”sande” (137).

Disse begreber bliver anvendt til at diskutere kvaliteten af bade forskningsprocessen og studiets fund.

Teoriens rolle

Formulering af studiets formal, udarbejdelse af interviewguides til delstudie 1 og 3, samt
planleegningen af de fokuserede observationer i delstudie 2, var inspireret af bl.a. Katrin Hjorts
teoretiseringer om begrebet klientkompetencer (32) samt litteratur vedrgrende udfordringer i samspillet
mellem @ldres pargrende og sundhedsprofessionelle bade pa og uden for sygehuset. Denne teoretiske
rammesatning har veeret en fordel i forhold til at holde fokus igennem forskningsprocessen, ligesom
Hjorts teoretiseringer har medvirket til at forsta kompleksiteten i pargrendes forhandlinger med de
sundhedsprofessionelle. Inddragelse af udvalgte dele af Bourdieus teoriapparat i diskussionen af
studiets fund var med til at fortolke fundene yderligere og give en gget forstaelse for pargrendes

forhandlinger med de sundhedsprofessionelle.

Min rolle som forsker

Forskerens pavirkning af forskningsprocessen er et vilkar i kvalitativ forskning (147, 149, 151). Det
anses som en styrke i forhold til validiteten, at refleksion har veret en naturlig og kontinuerlig del af
hele forskningsprocessen, ligesom det ogsa anses som en styrke, at min forforstaelse samt teoretiske
antagelser relateret til dette studie er praesenteret i afhandlingens metodeafsnit (f.eks. ngdvendigheden
af at forhandle i det moderne sundhedsveesen). Denne refleksive tilgang og eksplicitering af egen
forforstaelse samt studiets grundlaeggende antagelser medvirker til at gge studiets reliabilitet og
validitet (137).

Valg af metoder

Metoden fokuseret etnografi er velegnet til at sette fokus pa afgreensede problemer i afgreensede
kontekster, hvilket skannes foreneligt med studiets overordnede formal samt formalet for delstudie 2
(148). Det anses som en begransning, at flere observationer var meget korte, samt at det kun i

begraenset omfang var muligt at gennemfgre feltsamtaler med deltagerne i delstudie 2.
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Kombinationen af kvalitative interviews og fokuserede observationer viste sig at veere en fordel, da det
styrkede kvaliteten af studiets data bade at hare deltagerne fortzlle om deres kontakt med de

sundhedsprofessionelle og at observere deltagerne i deres kontakt med de sundhedsprofessionelle.

Studiets tre tidsmaessige nedslag viste sig at veere en styrke, idet fundene viste tegn pa, at der var
forskel pa deltagernes forhandlingsstyrke fer, under og efter den aldres akutte indleeggelse. F.eks. var
der forskel pa, hvordan pargrendes viden blev anerkendt af de sundhedsprofessionelle pa og uden for
sygehuset. Det var ligeledes forskelligt, hvad deltagerne forhandlede om fer, under og efter den &ldres

akutte indleeggelse.

Studiets deltagere

At bade de pargrende og de @ldre var meget forskellige gav variation i oplevelser og erfaringer og
medvirkede til, at det empiriske materiale blev varieret og nuanceret. Ph.d.-studiets hovedfokus var de
eldres pargrende, derfor blev der ikke indhentet oplysninger om de @ldre ud over de oplysninger, som
var ngdvendige i forhold til inklusion (alder og bopaelskommune). Gennem interviews og observationer
blev det dog tydeligt, at de ldre, som de pargrende var pargrende til, var meget forskellige. Disse
forskelle handlede i overskrifter om: Sygdommens alvorlighedsgrad, den &ldres almene tilstand, ko
morbiditet, kognitive niveau, egenomsorg far, under og efter den &ldres indleeggelse samt hvorvidt den
eldre boede pa plejehjem eller i eget hjem med eller uden hjemmehjaelp/hjemmesygepleje. Det kunne
muligvis have pavirket validiteten af studiets fund positivt, hvis inklusionskriterierne i forhold til de
eldre, som studiets deltagere var pargrende til, havde veeret mere afgreensede. Yderligere er det en
styrke, at studiets deltagere blev inkluderet pa to forskellige, akutafdelinger som daekker fire forskellige
kommuner, hvilket medvirkede til en nuancering og bredde i det empiriske materiale (147).
Ambitionen var ikke at sammenligne de to afdelinger og de fire kommuner, hvorfor eventuelle mindre
forskelle ikke er bemaerket i studiets afrapportering. Det kan potentielt have pavirket studiets fund, at
de to akutafdelinger og fire kommuner geografisk ligger relativt langt fra de store byer i

Hovedstadsomradet og @stjylland.

Der var ikke en ligelig kensfordeling blandt deltagerne i de tre delstudier. Det kan ikke afvises, at
kannet kan have spillet en rolle for deltagernes forhandlingskraft, men det havde kraevet et mere
eksplicit fokus, hvis dette perspektiv skulle inddrages i analysen af det empiriske materiale. Hvis jeg
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havde haft dette fokus, kunne fundene maske have set anderledes ud. Det kan ligeledes betragtes som
en svaghed, at studiet ikke inkluderer minoritetspargrende, idet dette formentlig ville have tilfgjet nye
og relevante perspektiver. Studiet giver selvsagt heller ikke viden om situationer, hvor &ldre ikke har

pargrende.

Antallet af deltagere, i alle tre delstudier, vurderes som tilstraekkeligt til at besvare
forskningsspgrgsmalene pa en nuanceret og fyldestgerende made. Beslutningen om antallet af deltagere
blev bl.a. kvalificeret af begrebet informationsstyrke (141). Antallet af deltagere blev saledes lgbende
korrigeret pa baggrund af refleksioner i forhold til kvaliteten af dialogen og kvaliteten af de fokuserede
observationer. Nogle interviews i delstudie 1, samt observationerne og feltsamtalerne i delstudie 2, var
veesentlig kortere end forventet, hvilket var begrundelsen for at gge antallet af interviews og
observationer i forhold til den oprindelige plan, for pa den made at sikre tilstreekkelig

informationsstyrke (141).

Deltagerne i delstudie 1 og 3 er praesenteret ved hjelp af en reekke karakteristika, der gar det muligt for
leeseren at kontekstualisere studiets empiri og dermed styrke studiets validitet (146). | delstudie 2 var
det ikke praktisk muligt at indhente informationer om alle deltagernes alder og beskeaftigelsessituation
og dermed gennemfare denne konsekvente praesentation af samtlige deltagere. Dette kan betragtes som
en svaghed for studiet. Studiets fund peger pa en tendens til, at pargrende, der har en sundhedsfaglig
baggrund, har bedre forudsztninger for at forhandle pa en kraftfuld made end de, der ikke har en sadan
baggrund. Analyse af betydningen af dette forhold kunne vaere styrket, hvis det ogsa i delstudie 2 havde

veeret muligt konsekvent at indhente viden om deltagernes uddannelsesmassige baggrund.

11 deltagere deltog i alle 3 delstudier, hvilket anses som en styrke. Disse 11 deltageres gennemgaende
deltagelse har givet viden om pargrendes forhandlinger bade fer, under og efter den aldres akutte
indlaeggelse og har derfor bidraget som en styrke til studiets overordnede validitet og reliabilitet. |
studie 3 var forholdet mellem forsker og de 11 pargrende szrlig afslappet, abent og fortroligt, da begge
parter kunne treekke pa faelles erfaringer og et forudgaende kendskab til hinanden. Dette skannes at

have pavirket kvaliteten af data positivt.

Fa pargrende sagde nej til at deltage i studiet, ligesom ganske fa deltagere, der indgik i studie 1, sagde

fra overfor videre deltagelse i studie 2 og 3. Disse pargrende havde det til flles, at de med forskellige
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ord udtrykte en mangel pa overskud og ressourcer til at deltage eller afstod fra deltagelse for at beskytte
den @ldre for ungdige forstyrrelser. Det kan potentielt ogsa have haft betydning, at der var relativt kort
beteenkningstid i forhold til accept af deltagelse. At enkelte pargrende tilsyneladende har sagt fra over
for deltagelse pga. oplevelsen af manglende overskud hos sig selv eller den @ldre, kan have pavirket

studiets fund og nedtonet forhold vedrgrende pargrendes belastningsgrad.

Kvalitative interviews

Det var en styrke, at interviewene i delstudie 1 og 3 tog afset i en semistruktureret interviewguide, der
gjorde det muligt Igbende at tilpasse bade indhold og formulering af spargsmal i forhold til den enkelte
situation og den enkelte deltager. Nar det geelder reliabiliteten, er samtlige interviews i delstudie 1 og 3
optaget som lydfiler og efterfalgende ordret og preecist transskriberet af undertegnede. Det har styrket
palideligheden, at det var den samme person, der interviewede og transskriberede i alle tre delstudier.
Ligeledes anses det som en styrke, at jeg var i stand til at forsta senderjysk dialekt og derfor havde
mulighed for at foretage preecise transskriberinger ogsa af interviews med deltagere, der talte med

senderjysk dialekt.

Savel den mere akutte kontekst pa sygehuset (studie 1) som den mere rolige kontekst efter udskrivelsen

(studie 3) kan have pavirket deltagernes fortaellinger.

Fokuseret etnografi

For at styrke reliabiliteten blev der i forbindelse med de fokuserede observationer i delstudie 2
udarbejdet detaljerede feltnoter. Allerede samme dag, eller senest dagen efter, blev ”de umiddelbare
feltnoter” udbygget og transskriberet elektronisk. Datamaterialet kunne formentlig have indeholdt flere
detaljer, hvis bade observationer og feltsamtaler var blevet understattet af lydoptagelser. Lydoptagelser
blev fravalgt pga. overvejelser i forhold til risiko for yderligere at kompromittere studiets deltagere.
Lydoptagelser kunne potentielt have forstaerket deltagernes eventuelle oplevelse af at blive overvaget
og dermed have bevirket, at de havde opfert sig anderledes, end de ville have gjort uden disse. Det
betragtes derfor overordnet som en styrke, at de parerende blev “forstyrret” mindst muligt i de konkrete

situationer, som blev observeret.
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Det anses i litteraturen som en styrke, at etnografiske studier bade indeholder observationer og
interviews (betegnes i denne afhandling feltsamtaler) (147, 150, 151). | delstudie 2 blev der dog ikke
konsekvent gennemfart feltsamtaler med alle deltagere. Dels havde mange pargrende et stort behov for
at blive hos den aldre pa patientstuen og dels fgltes det upassende og forstyrrende at interviewe den
pargrende i den &ldres pahgr. Deltagerne blev ofte observeret gennem flere situationer, hvilket
skeerpede risikoen for, at spgrgsmal til de pargrende om deres handlinger og adfeerd i sig selv kunne
pavirke deres forhandlingskraft. Spgrgsmalene kunne f.eks. havde igangsat refleksionsprocesser i
deltagerne, som potentielt kunne have affadt gjeblikkelige forandringer i deres made at opfare sig pa

over for de sundhedsprofessionelle.

I forbindelse med de fokuserede observationer i delstudie 2 indtog jeg overvejende rollen som
observatgr mere end som deltager (147). Denne observatgrrolle syntes at veere velegnet, idet fokus for
observationerne var relativt specifikt og fordi de situationer, det var muligt at observere, generelt var
meget afgreenset i tid. Rollen som observatar blev sggt markeret ved ikke at bzere uniform og dermed
synliggare over for patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle, at forskeren kun i meget begraenset
omfang havde mulighed for at deltage i arbejdet pa afdelingen og ikke var en del af personalegruppen.
Det var min klare opfattelse, at de pargrende ikke oplevede mig som en del af personalet, ligesom de

sundhedsprofessionelle kun i enkelte tilfeelde bad mig hjeelpe til i plejen.

Det var ikke kun patienter, pargrende og de sundhedsprofessionelle, der blev observeret af mig, men
ogsa mig, der blev observeret af dem. Som forsker bade péatog jeg mig en rolle og blev tildelt en rolle.
Det betgd, at de sundhedsprofessionelle savel som patienter og parerende, naturligvis bemarkede min
tilstedevarelse og forholdt sig til min made at indga i sociale processer pa. En neutral, eller usynlig,
tilstedeveerelse var saledes ikke mulig, og ved mange lejligheder var det udfordrende at mediere rollen
som observatgr (at observere andre) og deltager (at interagere, tale med, hjalpe etc.). Min
tilstedeveerelse kan have pavirket studiets fund i forskellige retninger og f.eks. givet bade pargrende og
sundhedsprofessionelle en opfattelse af, at de skulle praestere inden for nogle bestemte normative

rammer.

En velkendt udfordring i etnografisk arbejde er balanceringen mellem “outsider” og insider”

perspektivet (145, 147). At vide noget pa forhand indebaerer en risiko for indforstaethed og fordomme

86



og det, at jeg bade var en slags insider og en slags outsider fordrede derfor en szrlig hgj grad af
refleksivitet (146, 147). Min baggrund som bade sygeplejerske og pargrende betragtes overordnet som
en styrke, der gav et gunstigt afsat for at opna adgang til feltet og opna gode relationer til bade
patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle. Mine faglige erfaringer som sygeplejerske sikrede
forstaelsen af arbejdsgange og det szrlige sprog, der blev talt af de sundhedsprofessionelle i
akutafdelingerne, ligesom mine empatiske evner og erfaringer med at tale med mange forskellige
mennesker i sarbare situationer ogsa var et klart aktiv. Mine personlige erfaringer som pargrende kunne
ligeledes bruges positivt i mit mgde med de pargrende i studiet. Det var dog vasentligt for mig at
betragte distancen som en ngdvendighed, bade i forhold til pargrende og sundhedsprofessionelle, for pa
den made at kunne vare opmarksom pa “blinde vinkler” og min forforstielses eventuelle pavirkning af
studiets fund (147). Det betad konkret, at jeg i mgdet med deltagerne sggte at fastholde min abenhed,
nysgerrighed og naivitet samt undga at fortabe mig i egne erfaringer med bade at veere
sundhedsprofessionel og pargrende. Dette konstante fokus pa distancen som en ngdvendighed, er i
overensstemmelse med den filosofiske hermeneutiks fordring om refleksivitet i forhold til egen
forforstaelse (132). Det er min vurdering, at det lykkedes at bevare en dbenhed og nysgerrighed i
forhold til studiets fund, som resulterede i overraskende fund og gav anledning til en revidering af egne
forestillinger og overbevisninger samt en nuancering af den anvendte teori. Eksempelvis var det et
gennemgaende tema for flere deltagere, at de oplevede udfordringer i forhold til deres
”forhandlingsmandat™ fra den @ldre (at de var frustrerede over ikke at kunne tale pa den @ldres vegne,
selvom de helt klart oplevede et behov for at gare det). Pargrendes veegtning af dette manglende eller
svage mandat til at tale og handle péa vegne af den &ldre, overraskede mig meget. Ligeledes
overraskede det mig, at pargrende generelt ikke var mere opsggende og forhandlende i forhold til reel
substans i den a&ldres pleje og behandling under den akutte indlaeggelse, end det var tilfeeldet (kritiske
sporgsmal til medicin, undersegelser mm.). Disse, og andre “overraskende” fund, pavirkede
fortolkningsprocessen og udgjorde en slags vendepunkter i analysearbejdet ved at udfordre min og de
gvrige forskeres forforstaelse og dermed skeerpe blikket for alternative fortolkninger af datamaterialet

og forstaelser i forhold til den anvendte teori.
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Analysemetode

Analysemetoden kvalitativ indholdsanalyse var velegnet til at analysere savel interviews som feltnoter.
Andre tematiske analysemetoder kunne have varet anvendt. Det blev dog besluttet, at det havde vardi
for studiets kvalitet, at den samme analysemetode blev anvendt i alle tre delstudier og at undertegnede
dermed opndede et indgaende kendskab til og erfaring med den valgte analysemetode. Det er iser
vigtigt at fremhaeve den kvalitative indholdsanalyses mulighed for at analysere bade det manifeste og
det latente indhold i datamaterialet og dermed tillade analyse pa et abstraktionsniveau, der inkluderede
fortolkning (152, 153). For at sikre validitet var det vigtigt at fremstille en klar logik i de fortolkninger,
der var indeholdt i analysen af det empiriske materiales transparente eksplicitering af analysearbejdet,
som blev ledsaget af eksempler, der beskrev, hvordan koder blev til kategorier og kategorier blev til
temaer. At fortolkning var en del af det gennemfarte analysearbejde kan generelt udfordre studiets
validitet (154). For at imgdekomme denne risiko blev analysen og fundene Igbende diskuteret i
vejlederteamet samt med andre relevante personer, herunder sundhedsprofessionelle fra klinikken samt
andre relevante samarbejdsrelationer som pargrenderepreasentanter i PA FORKANT i Syds
Forskningsstyregruppe. Analysearbejdet foregik saledes i et samspil mellem forskellige personer med
forskellige kan, alder og uddannelsesbaggrund, hvilket anses at styrke validiteten. Kvale fremhaver
netop styrken ved dialogisk inter-subjektivitet og det at opna enighed om fortolkninger ved hjalp af
rationelle diskussioner med andre (135, 154). En serlig udfordring i forhold til kvalitativ
indholdsanalyse er, ifglge Graneheim og Lundman, faren for, at man ikke har et konsekvent, logisk
abstraktionsniveau for alle kategorier og temaer, hvilket kan undergrave analysens entydighed (152).
For at imgdekomme denne risiko arbejdede vi med analyseskemaer, der gav overblik over kolonner

med kategorier og temaer i de tre delstudier (128-130).

Ifalge Graneheim og Lundman er det ligeledes vigtigt for studiets validitet at imgdekomme
overfortolkninger, hvor forskernes egne meninger presses ind, eller undladelser, hvor vigtige data ikke
analyseres, fordi de ikke passer ind i forskernes forestillinger (152). For at imgdekomme denne risiko
konsulterede vejlederteamet gentagne gange de oprindelige feltnoter og transskriberinger under
analysearbejdet for pa den made at sikre, at kategorier og temaer gav mening i forhold til det

oprindelige empiriske materiale.
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For at styrke validiteten blev det i afsnittet om "Fund’ ekspliciteret, hvordan de forskellige typologier
blev skabt, og pa hvilket grundlag casene blev valgt. Casen om Berthel overraskede og igangsatte en
reekke spaendende refleksioner i forhold til det empiriske materiale. Denne case udgjorde et slags

afvigende fund (145, 147). Praesentationen af denne case vurderes at styrke studiets validitet.

Generaliserbarhed

Indenfor kvalitativ forskning tales om analytisk generaliserbarhed (135). | den forbindelse er det nyttigt
at overveje, om fundene fra dette studie kan bruges i forbindelse med pargrende til &ldre i andre
kontekster end det akutte indleeggelsesforlgb, ligesom det kan veere nyttigt at overveje, om studiets
fund ogsa kan veere relevante for pargrende til andre end @ldre, samt om MIKA modellen dermed kan
bruges til at reflektere med i andre sammenhange. Overfgrbarheden til andre omrader af
sundhedsvaesenet blev styrket gennem den teoretiske diskussion af studiets fund. Diskussionen skabte
viden og forstaelser i forhold til paragrende forhandlinger, som vurderes at kunne overfares til andre

situationer, hvor pargrende forhandler pa vegne af en patient eller borger.

Det er en styrke, at fundene i dette studie er nuancerede og rummer pargrendes oplevelser med
sundhedsprofessionelle i forskellige kontekster. I lyset af dette skannes, at studiets fund med succes
ogsa vil kunne anvendes i andre sammenhange, hvor patienter eller borgere har brug for, at deres

pargrende taler og forhandler pa deres vegne.

| forbindelse med mundtlige praesentationer af studiets fund har mange, iser klinikere og pargrende,
responderet positivt pa MIKA modellen, som de umiddelbart vurderer bade er anvendelig og enkel at
forsta. MIKA modellen indfanger de temaer om pargrendes forhandlingskraft, som var serligt
fremtreedende i dette serlige studie pa dette sarlige historiske tidspunkt. Anvendelse af en model kan
fremsta forcerende og generelt gge risikoen for reduktionisme, hvilket betyder, at det skal ske med
forbehold. MIKA modellen kan derfor pa ingen made betragtes som et stationart og udtgmmende
billede af pargrendes forhandlingskraft, ligesom modellen ikke ukritisk kan overfgres til andre
kontekster. Modellen betragtes som et forsgg pa at visualisere sammenhzangen og dynamikken mellem
de centrale temaer om pargrendes forhandlinger, som er fremtreedende i netop dette konkrete studie.
Modellen udger pa den made en konstruktion, som vedvarende vil veere under forandring og

pavirkning af fremtidigt, empirisk arbejde og faglige og teoretiske refleksioner. Anvendelse af
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modellen omfatter en subjektiv fortolkning af, hvor hgjt den pargrende placerer pa de fire akser for pa
den made at danne et overblik over den pargrendes forhandlingskraft. Modellen kan imidlertid ikke
bruges som et scoringsredskab til at udsige den pargrendes adferd. Dertil er pargrendes
forhandlingskraft for kompliceret et fenomen. Modellen kan imidlertid bruges som et overordnet
teenkeredskab i forhold til pargrende og som et individuelt afszt for refleksion i forhold til pargrendes

muligheder for forhandling og en individualiseret made at mgde den enkelte pargrende pa.

Det er forhabningen, at fund fra dette studie kan danne udgangspunkt for refleksioner og diskussioner i
forhold til pargrende til ldre i andre ssmmenhange og andre kontekster end det akutte

indlaeggelsesforlagb.

Kapitel 5 Konklusion

Studiets overordnede formal var at bidrage med viden om pargrendes forhandlinger med

sundhedsprofessionelle i forbindelse med &ldres akutte indleeggelsesforlab.

De tveergaende fund viser, at nogle pargrende forhandler mere end andre. Ligeledes understreger
fundene, at pargrende tilsyneladende har meget forskellige forudsetninger for at forhandle med de

sundhedsprofessionelle, hvilket potentielt kan medfare ulighed i &ldres adgang til sundhed.

Pargrendes forskellige forudsatninger for at forhandle kan illustreres ved hjeelp af MIKA modellens
fire elementer (Mandat, Incitament, Kapacitet og Aktivitet). Modellen er udviklet som en del af de tre
delstudiers analysearbejde. MIKA kan, pa baggrund af Bourdieus teori, forstas som en slags kapital,
hvis elementer tillegges veerdi i sundhedsvaesenet og dermed kan styrke de pargrendes

forhandlingskraft ved forhandlinger med de sundhedsprofessionelle.

Med afst i studiets tvaergaende fund blev det muligt at konstruere to typologier “de forhandlings-
potente pdrorende” 0Q “de mindre forhandlings-potente pararende”. Disse to typologier indrammer
de egenskaber, jevnfar MIKA modellen, som tilsyneladende medvirker til at gare pargrende mere eller

mindre forhandlingspotente i det konkrete mgde med de sundhedsprofessionelle.

Jeevnfer Bourdieu kan pargrendes forhandlinger med sundhedsprofessionelle metaforisk beskrives som

et spil om magt, indflydelse og anerkendelse. Fundene viser, at pargrende forud for og under
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indleeggelsen i vid udstreekning forhandler for at fa adgang. Denne adgang kan handle om adgangen til
indleeggelse eller adgang til de sundhedsprofessionelle og dermed mulighed for at blive inddraget og
hert af de sundhedsprofessionelle. Efter udskrivelsen forhandler pargrende for at skabe eller genskabe
sammenhang i den @ldres og i de pargrendes eget liv. Pargrendes oplevelse af ansvar kan vere
overvaldende, og med afset i en dobbelt agenda forsgger pargrende derfor at forhandle bade den

&ldres og egne behov, samt fordeling af ansvaret mellem sig selv og de sundhedsprofessionelle.

Hvordan pargrende vil veere klaedt pa til at indga i dette spil og hvordan de vil spille spillet, vil afhenge
af deres habitus, deres position samt de kapitaler, de bringer med sig ind i spillet, her szrligt forstaet

som Mandat, Incitamenter, Kapacitet og Aktivitet.

Derudover peger studiets fund pa flere kontekstuelle forhold, som synes at kunne pavirke de
pargrendes position og den made de pargrende positionerer sig som spillere. De pargrendes adgang til
spillet og de anvendte strategier er bl.a. pavirket af spillets spilleregler. Spillereglerne tilskynder pa
den ene side til pargrendeinddragelse, men de synes samtidig at vaere domineret af herskende logikker i
sundhedsvasenet, der i nogle sammenhange udfordrer realiseringen af ambitionen om at inddrage

eldres pargrende i forlgbet.

Pargrendes forhandlingskraft er saledes et kompliceret faenomen, der ikke kun er under pavirkning af
den enkelte pargrendes egen historie og aktuelle forudseatninger, men ogsa er pavirkelig af den

politiske, organisatoriske og mellemmenneskelige kontekst, de konkrete forhandlinger finder sted i.

En styrkelse af pargrendes forhandlingskraft, bade pa det generelle og det individuelle niveau, vil
derfor kraeve en mange-facetteret indsats. Pa baggrund af fundene abner der sig en raekke mulige

implikationer bade pa det politiske, organisatoriske, padagogiske og kliniske niveau.

Kapitel 6 Implikationer

Udgangspunktet for dette ph.d.-studie var en raeekke praksisproblemer, der blev udforsket
videnskabeligt. | dette afsnit er det ambitionen at beskrive studiets implikationer bade inden for og
uden for rammerne af PA FORKANT i Syd og dermed medvirke til, at fundene forhabentlig, pa sigt,
forankres i klinikken til fordel for &ldre, pargrende og sundhedsprofessionelle. Studiet peger pa en
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reekke omrader, som kalder pa forandringer pa forskellige niveauer i sundhedsvasenet, hvorfor
nedenstaende implikationer kan have relevans for politikere, ledere pa sygehuse og i kommuner,

klinikere, undervisere, studerende, forskere savel som &ldre og deres pargrende.

Det politiske niveau

Politisk kan studiet stimulere til diskussioner om lovgivningen og de incitamentsstrukturer, som

pargrende er omfattet af.

e Hvilken veerdi tilleegges pargrende?

e Hvordan etableres en incitamentsstruktur, der belgnner sundhedsprofessionelle for at varetage
pargrendeinddragende aktiviteter i forhold til &ldres pargrende bade pa sygehuset og i

kommunen?

e Tager eksisterende sundhedsaftaler og strategier i tilstreekkelig grad hgjde for, at pararende
ogsa har gnsker og behov, som gerne skal imgdekommes og derfor ikke blot er et middel, der

skal bruges til at opna andre mal?

Formidlingen af studiets fund til det politiske lag kan f.eks. konkret ske via initiativer som ”Aben
Forskerdag”, der er en arligt tilbagevendende temadag, hvor forskning fra Region Syddanmark
praesenteres, og forskere og ledere fra Region Syddanmark og Syddansk Universitet diskuterer
nationale og internationale tendenser inden for sundhedsforskning. Ligeledes ligger der i
organiseringen af PA FORKANT i Syd en mulighed for at formidle studiets fund til det politiske niveau
via SOF i Sgnderjylland, der er et lokalt koordinationsudvalg for direkterer pa bade kommunalt og

regionalt niveau.
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Det organisatoriske niveau

Pa det organisatoriske niveau kan det veere relevant at overveje fglgende:

Udarbejdelse og implementering af samarbejdsaftaler og standarder, der kan medvirke til at
sikre systematisk afdeekning og anvendelse af pargrendes ressourcer, herunder viden om den
@ldre samt afklaring af ansvarsfordelingen mellem pargrende og sundhedsprofessionelle.
Udarbejdelse og implementering af initiativer, der sikrer, at sundhedsprofessionelle
systematisk retter opmaerksomhed mod de pargrendes individuelle behov og @nsker og
inddrager pargrende, ikke kun som et middel til noget andet, men som et mal i sig selv.
Udvikling af konkrete, innovative lgsninger, der kan medvirke til at pargrende far en mere
direkte og ubesvaret adgang til de sundhedsprofessionelle i forbindelse med aldres
sygehusindlaeggelser. Igangsatte sma pravehandlinger, som giver lering. Konkret kunne det
handle om: Forsgg med f.eks. virtuel stuegang eller udskrivelsessamtaler. Under feltstudierne
opstod der ligeledes en ide til en elektronisk lgsning, som bipper og lyser, nar leegen eller
sygeplejersken er klar til at tale med den pargrende. En sadan lgsning ville kunne medvirke
til, at parerende i begraenset omfang kan forlade patientstuen og varetage egne behov uden at
veere bange for at ga glip af en vigtig samtale med de sundhedsprofessionelle.

Sikre sundhedsprofessionelles mulighed for at henvise pargrende, der har behov for stette, til

relevante tilbud.
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Det kliniske niveau

| praksis giver fundene fra dette studie mulighed for stille spargsmal ved status quo, stimulere til debat
og pa den made forhabentlig motivere til forandring bade i tanke og handling. Det betyder, at
sundhedsprofessionelle, pa tvaers af sundhedsvaesenet, kan udfordre deres egen og andres forstaelse af

pargrendeinddragelse ved at adressere falgende spargsmal:

e Huvad forstar vi ved begrebet pargrendeinddragelse?

e Hvem er de forhandlings-potente pargrende her hos os, og hvorfor er det mon sadan?

e Hvem er de mindre forhandlings-potente pargrende her hos os, og hvorfor er det mon sadan?

e Hvor svert eller hvor let er det mon for pargrende at fa adgang til os sundhedsprofessionelle?

e Huvor let eller hvor svert er det mon for pargrende at dele deres viden og deres tanker med
0s?

e Hvordan mon pargrende oplever deres kontakt med os sundhedsprofessionelle?

e Hvor gode er vi mon til at vise pargrende, at vi ogsa interesserer os for deres gnsker og
behov, og hvad ger vi konkret for at sikre dette?

e Pa hvilken made medvirker de fysiske rammer pa sygehuset/i afdelingen/pa plejehjemmet til,
at pargrende faler sig velkomne, og hvad kan vi evt. gare bedre?

e Hvor transparent er ansvarsfordelingen mellem pargrende og sundhedsprofessionelle?

Skyggemetoden, hvor sundhedsprofessionelle kan faglge patienter og pargrende i sundhedsvasenet og pa
den made identificere omrader, hvor inddragelsen af pargrende kunne forbedres, kunne bruges i forhold

til at blive klogere pa ovenstaende punkter (177).

Pargrende kan systematisk inddrages i at udvikle lgsninger ang. pargrendeinddragelse bade pa sygehuset,
i kommunerne, i undervisningssammenhange og i relation til forskning. Dette kan ske gennem f.eks.
brugerrad samt ved at inddrage pargrende i forsknings- og undervisningsaktiviteter samt i udviklingen af

innovative lgsninger.
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MIKA modellen kan anvendes til at gare den sundhedsprofessionelle mere bevidst om, hvor den

enkelte pargrende kraever sarlig stette. Det kunne konkret handle om fglgende:

e Mandat: Har den pargrende behov for stette i forhold til afklaring af forhandlingsmandat?

e Incitament: Hvor motiveret er den pargrende for inddragelse, at handle og forhandle aktivt,

tage medansvar, og hvad er baggrunden for disse incitamenter?
e Kapacitet: Hvilken viden og sarlige ressourcer har den enkelte pargrende?

o Aktivitet: Hvilken mulighed har den pargrende for at veere til stede, stille spgrgsmal, deltage i

stuegang etc.? Har vi andre muligheder at tilbyde, f.eks. telefonisk- eller video-deltagelse?

Det uddannelsesmaessige niveau

At facilitere en kultur og praksis, der imgdekommer og rummer beeredygtig parerendeinddragelse,
kraever indsatser pa flere niveauer. Det stiller bl.a. krav til uddannelsen af sundhedsprofessionelle samt

opmarksomhed mod den kultur, der hersker i sundhedsvasenet bade inden for og uden for sygehuset:

e Undervisning pa bade grund- og eftervidereuddannelsesniveau kan tage afszt i teorier, der
styrker sundhedsprofessionelles evne til at mgde pargrende pa en individualiseret og
empatisk made. Konkret kan narrativ medicin (178, 179) udgare en veerdifuld teoretisk
ramme omkring padagogiske initiativer som disse.

e MIKA modellen kan anvendes som refleksionsmodel i forskellige paeedagogiske
sammenhange og dermed gge forstaelsen for pararende pa et generelt niveau.

e Film (til undervisningsbrug pa grund- og eftervidereuddannelsesniveau, f.eks. inden for
sygeplejerskeuddannelsen), der illustrerer eksempler pa forhandlings-potente pargrende og
mindre forhandlings-potente pargrende kan supplere anvendelsen af MIKA modellen og

menneskeliggare teoretiske overvejelser omkring pargrende og deres interaktion med de

sundhedsprofessionelle.
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/ldre og deres pargrende

En mere pragmatisk og mere folkelig formidling af studiets fund er ogsa relevant at medtaenke for pa
den made at na ud til flere. Det kunne vare i form af f.eks. podcasts, som allerede er anvendt til
formidlingen af fund fra dette studie (180). Det er en klar ambition, at studiets fund gerne ma stimulere
til efterteenksomhed og refleksion hos &ldre og deres pargrende, som f.eks. kan reflektere over

falgende spgrgsmal:

e | hvilket omfang gnsker jeg, at mine pargrende skal forhandle og navigere pa mine vegne
(den @ldre)?

e 1 hvor hej grad har jeg mandat fra “min &ldre” og hvordan pévirker det min made at veere
pargrende pa?

e Hvor motiveret er jeg for at forhandle eller ikke at forhandle pa vegne af min aldre”,
hvorfor og hvad betyder det for min made at vere pargrende pa?

e Faler jeg mig tryg/utryg, har jeg tillid/mistillid til de sundhedsprofessionelle og
sundhedsvaesenet generelt, og hvad gar det ved min made at veere pargrende pa?

e Har jeg den viden, jeg har brug for om den &ldre, sundhedsvasenet og det sociale system?
Hvis der er viden, jeg mangler, hvordan far jeg sa denne viden? Hvad betyder det for min
made at veere pargrende pa, at jeg har eller mangler denne viden?

e Hvor aktiv er jeg? Stiller jeg spgrgsmal? Formidler jeg viden til de sundhedsprofessionelle?
Beder jeg om mader med de sundhedsprofessionelle? Udtrykker jeg kritik eller utilfredshed,
hvis der er noget, som jeg ikke synes er ok? Hvordan formidler jeg behov og gnsker til

myndighedspersoner (bdde “min @ldres” og mine egne)?

Sadanne refleksionsspgrgsmal kan f.eks. formidles ved hjeelp af samtale- eller dialogkort eller i
forbindelse med foredrag og undervisning, f.eks. i regi af Z£ldre Sagen, diverse patientforeninger eller

f.eks. arrangementer i forbindelse med Forskningens Dagn.
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Fremtidig forskning

Studiets fund afstedkommer ogsa nye forskningsspergsmal af bade national og international relevans.
Konkret kunne fremtidig forskning omhandle studier, der undersgger nedenstaende forholds betydning

for pargrende forhandlingskraft:

e Betydningen af pargrendes kan.

e Betydningen af pargrendes alder.

e Betydningen af pargrendes sociogkonomiske baggrund.

e Betydning af livsformsperspektivet.

e Minoritetspargrendes forhandlinger med de sundhedsprofessionelle.

e Relevansen af MIKA modellen som paedagogisk refleksions- og teenkeredskab kunne

ligeledes undersgges ved hjelp af falgeforskning.
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Efterskrift

Da COVID-19 pandemien ramte verden i starten af 2020, blev der i mange sammenhange skabt et far
og et efter. Alle interviews og observationer i dette ph.d.-studie er foretaget far marts 2020 og er
saledes et billede pa, hvordan verden sa ud fer COVID-19 pandemien satte en ny dagsorden og betad

store forandringer ogsa for &ldre og deres pargrende.

Med indfgrelsen af seerlige restriktive besggsregler under pandemien lukkede dgrene sig til sygehusene,
herunder akutafdelingerne, og mange pargrende oplevede at vere afskaret fra at veere teet pa deres
e@ldre, hvis de blev indlagt med COVID-19 eller boede pa plejehjem underlagt besggsrestriktioner.
Denne situation skabte i en periode en ny kontekst for mgdet mellem pargrende og
sundhedsprofessionelle og dermed ogsa nye betingelser for pargrendes forhandlinger med de

sundhedsprofessionelle.

Jeg fik i sommeren og efteraret 2020 mulighed for at gennemfare et kvalitativt interviewstudie, som
havde til formal at undersgge pargrendes oplevelser i forbindelse med besggsrestriktioner under

pandemien.

Fundene fra dette studie er beskrevet i artiklen ”Relatives’ experiences of the hospitalisation of older
people with COVID-19: 4 qualitative interview study”, som er publiceret i tidsskriftet International
Journal of Older Peoples Caring (181). Studiet viser, at bekymringer og frustrationer, usikkerhed, tillid
og mistillid tilsyneladende er fallesnavnere, som havde betydning for de &ldres pargrende under
COVID-19 pandemien. Studiet indikerer, at bade kvantiteten og kvaliteten af pargrendes kontakt til de
sundhedsprofessionelle er afgarende for pargrendes oplevelse af tilfredshed, tillid og sikkerhed.
COVID-19 sygdommens ukendte natur og den fysiske adskillelse fra den aldre udfordrede

tilsyneladende bade de pargrendes tillid til systemet og til de sundhedsprofessionelle.

MIKA modellen var ikke klar til anvendelse, da jeg skulle diskutere fundene fra dette COVID-19
studie, men det er min klare overbevisning, at MIKA-modellen ogsa kunne have veeret anvendelig som
teenkeredskab i den forbindelse, hvor pargrendes tillid vaklede, de manglede viden og adgangen til de

sundhedsprofessionelle var udfordret.
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Bilag 1: Informationsplakat

Information om projektet: PA FORKANT i Syd — De pargrendes perspektiv
Kere personale pa FAM,

Mit navn er Eva Hoffmann. Jeg er uddannet sygeplejerske og er i perioden april 2018 til marts 2021 ph.d.-studerende ved
Syddansk Universitet.

Formalet med mit ph.d.-projekt er at fa viden om pargrendes betydning i forbindelse med akutte indleeggelser af ldre + 75
ar.

Projektet er en del af PA FORKANT i Syd, et tvaergéende forskningsprojekt med fokus pa zldre, der indlaegges akut.

Samlet bestar pd FORKANT i Syd af 4 Ph.d.-projekter, der behandler 4 forskellige perspektiver i forhold til den aldres
akutte indleeggelse.

Projektet udfgres i samarbejde med de Sgnderjyske kommuner, Sygehus Sgnderjylland, Psykiatrien i Region Syddanmark,
UC SYD, og Syddansk Universitet (SDU).

Mit Ph.d.-projekt fokuserer pa de pargrende.
FAM’s betydning for projektet
| perioden fra medio september 2018 til januar/februar 2019, vil du jeevnligt kunne mgde mig i afdelingen.

Jeg har aftalt med ledelsen pd FAM, at jeg ma veere i afdelingen for at skabe kontakt til pargrende, som jeg bade kan
observere, nar de har kontakt med personalet samt interviewe omkring deres oplevelser af at veere pargrende.

Planen er, at jeg dels skal tale med de pargrende under patientens indlzeggelse i afdelingen og derhjemme efter udskrivelsen
af patienten.

Efter forlgbet hér pd FAM, er det planen, at jeg skal gennemfare et lignende forlgh p& AMVA i Sgnderborg.
Hvad vil jeg fa brug for din hjalp til?
Jeg vil konkret fa brug for din hjelp til at skabe kontakt til egnede péargrende, som jeg kan observere og interviewe.

Jeg héber, at vi vil fa et godt samarbejde og at du vil sige til, hvis der er noget ift. mit projekt eller min tilstedeveerelse i
afdelingen, som giver anledning til spgrgsmal eller udfordringer.

 FORKANT

Bedste hilsner Eva Hoffmann / Mail: Eva.Hoffmann@rsyd.dk
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Bilag 2: Informationsmateriale til pargrende

¢ FORKANT

.

Parerende

Kere pargrende,

Mit navn er Eva Hoffmann. Jeg er uddannet sygeplejerske og er i gang med en ph.d.-uddannelse.
Formalet med mit projekt er at fa viden om pargrendes betydning i forbindelse med akutte indlaeggelser af aldre + 75 ar.
Konkret kan din deltagelse komme til at betyde:

o Etinterview med mig, mens du er i afdelingen

e Atjeg er til stede, nar du har kontakt med f.eks. lzeger og sygeplejersker fra afdelingen. Det vil sige, at jeg
opholder mig som en ekstra person i lokalet.

e  Atdu evt. giver mig lov til at ringe til dig om cirka 1 uge for at hare, hvordan udskrivelsen af din pargrende er gaet
og hvordan den farste tid derhjemme er forlgbet.
Studiet skal hjzelpe til en bedre forstaelse for pargrendes betydning i forbindelse med akutte indleeggelser af eldre.

Mit studie er en del af et projekt, der hedder P4 FORKANT i Syd, som bl.a. er stattet af Region Syddanmark og de fire
sgnderjyske kommuner.

Hvis du har lyst, kan du laese mere i den vedlagte folder. (Generel information omkring P& FORKANT i Syd vedlagges).

Du vil naturligvis indga anonymt i studiet, ligesom din deltagelse eller dit afslag ikke vil fa nogen form for betydning for
patientens pleje og behandling.

Det er vigtigt for mig, at din deltagelse pé alle mader bliver en god oplevelse. Jeg forteeller dig gerne mere om projektet,
hvis du oplever et behov for dette.

Venlig hilsen Eva Hoffmann

Sygeplejerske og ph.d.-studerende / Mail: ehoffmann@health.sdu.dk
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Bilag 3: Interviewguide studie 1

Indledning e Formalet med interviewet og selve
forlgbet
e Prasentation af mig selv
e Spgrgsmal
Hvem er du? Relation til patienten

Geografisk afstand til patienten

Alder

Uddannelse/Beskaftigelsessituation fer og
nu.

Den pargrendes rolle i forhold til
indleeggelsen

”Hvad skete der den dag X blev indlagt?”

Eventuelle stgttespgrgsmal:

Hvordan oplevede du forlgbet frem mod
indlaeggelsen

Hvem er inddraget i beslutningen om
indlaeggelse

Oplevede du, at der var enighed om
indlaeggelsen blandt dem, der var
inddraget

Hvordan oplevede du din egen betydning
og ansvar i denne del af forlgbet

Dit kendskab til pt. s sygdom, medicin etc.
Hvilke forventninger har du til dig selv og
andre herunder sundhedssystemet
Oplevede du tryghed og tillid i lgbet af
denne del af indleeggelsesforlabe

Hvis du var bekymret eller bange, hvad
var det s, der bekymrede dig mest
Hvordan bliver din hverdag pavirket af
indleeggelsen.

Selve indlaeggelsen

”Fortael mig om transporten til og ankomsten

til sygehuet”
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Eventuelle stgttespgrgsmal:

Hvordan kom pt. til sygehuset

Hvem var til stede i forbindelse med selve
indlaeggelsen

Hvordan oplevede du din rolle og dit
ansvar i forhold til personalet

Hvilke forventninger oplevede du at have
til dig selv og de andre, der var involveret
Oplevede du tryghed og tillid i denne del
af indleeggelsesforlgbet

Hvis du var bekymret eller bange. Hvad
bekymrede du dig sa om pa dette
tidspunkt

Hvordan oplevede du samarbejdet med
personalet

Gjorde du dig tanker om at opfare dig pa
en bestemt ma sammen med personalet
(holdt spgrgsmal tilbage, talte pa en
bestemt made eller andet)

Afrunding

Hvilken betydning teenker du selv, at du
har haft for indlaeeggelsen

Var der noget, du gerne ville have gjort
anderledes

Hvis du skulle give et godt rad til andre
pargrende, der er inddraget af
indleeggelsen af @ldre, hvad ville du sa
sige til dem

Er der noget, du synes, der er vigtigt at vi
taler om, inden vi slutter
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Bilag 4: Interviewguide studie 3

Indledning

Formalet med interviewet og selve
forlgbet

Praesentation af mig selv
Spergsmal

Den pargrendes rolle i forhold til
udskrivelsen

”Fortzl mig om udskrivelsen og tiden lige
efter”

Eventuelle stgttespargsmal:

Hvem var involveret i udskrivelsen
Hvilken rolle spillede skriftlige eller
mundtlige informationer fra sygehuset til
andre sundhedsprofessionelle

Hvordan oplevede du sammenhzngen
mellem sygehusets pleje og behandling og
det, der foregik efter udskrivelsen
Hvordan oplevede du din egen betydning
og ansvar i forhold til udskrivelsen

Dit kendskab til pt. s sygdom, medicin
etc.

Hvilke forventninger har du til dig selv og
andre herunder sundhedssystemet
Oplevede du tryghed og tillid i
forbindelse med udskrivelsen

Hvis du var bekymret eller bange, hvad
var det sa, der bekymrede dig mest
Hvordan er din hverdag pavirket efter
udskrivelsen

Selve udskrivelsen

”Fortael mig om transporten fra og ankomsten
til hjemmet”

Eventuelle stgttespargsmal:

Hvordan oplevede du selve udskrivelsen
fra sygehuset

Afgangen fra sygehuset

Transporten

Ankomsten derhjemme
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Var der iveerksat behandling og hvordan
fungerede denne behandling

Hvordan oplevede du samarbejdet med
personalet

Gjorde du dig tanker om at opfere dig pa
en bestemt made sammen med personalet
(holdt spgrgsmal tilbage, talte pa en
bestemt made eller andet)

Afrunding

Hvilken betydning teenker du selv, at du
har haft for udskrivelsen

Var der noget, du gerne ville have gjort
anderledes

Hvis du skulle give et godt rad til andre
pargrende, der er inddraget af
udskrivelsen af &ldre, hvad ville du sa
sige til dem

Er der noget, du synes, der er vigtigt at vi
taler om, inden vi slutter
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Bilag 5: Godkendelse Datatilsynet

Overlaege, lektor Christian Backer Mogensen, RGgion SYddanmark
Feelles Akut Modtagelse
Sygehus Senderjylland. Afdeling: Leerings- og Forskningshuset

Kontaktperson: Henrik Malmmose
E-mail: Henrik. malmmose@rsyd.dk
Direkte tif. + 45 28952736

Dato: 13.06.2018

Journal nr. 18/33143
Side 1/5

Vedrerende anmeldelse af:
Pa FORKANT i Syd — Pargrendes perspektiv.

Ovennzavnte projekt/database er d. 13.06.2018 anmeldt til Datatilsynet via Region Syddanmarks
paraplyanmeldelse for sundhedsvidenskabelig forskning efter Persondataloven. Projektet/databasen
medtages pa Region Syddanmarks oversigt for paraplyanmeldelsen 2012-58-0018
"Sundhedsvidenskabelig forskning i Region Syddanmark.

Det fremgar af anmeldelsen, at du er ansvarlig for projektets/databasens oplysninger.

Behandlingen af oplysningerne @nskes pabegyndt pr. dags dato og forventes at ophgre 31. marts
2021.

Oplysningerne vil blive behandlet pa fglgende adresse:
Kresten Philipsens Vej 15, 6200 Aabenraa.

TILLADELSE

Der meddeles hermed pa vegne af Region Syddanmark tilladelse til projektets/databasens
gennemfgrelse.

Region Syddanmark fastseetter i forbindelse med tilladelsen nedenstaende vilkar:

Generelle vilkar

Tilladelsen gaelder indtil: 31. marts 2021.

Ved tilladelsens udlgb skal du seerligt veere opmaerksom pa felgende:

Hvis du ikke inden denne dato har faet tilladelsen forleenget, gar Region Syddanmark ud fra, at

projektet/databasen er afsluttet, og at personoplysningerne er slettet, anonymiseret, tilintetgjort eller
overfart til arkiv, jf. nedenstaende vilkar vedrarende projektets/databasens afslutning.

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf. 7663 1000
http://www.regionsyddanmark.dk
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Dato 13.06.2018

Journal nr. 18/33143
Side 2/5

Region Syddanmark ger samtidig opmaerksom pa, at al behandling (herunder ogsa opbevaring) af
personoplysninger efter tilladelsens udlgb er en overtreedelse af persondataloven.

10.

T

Christian Backer Mogensen, overlage, lektor, Falles Akut Modtagelse, Sygehus
Sonderjylland | Region Syddanmark er, som projekt-/databaseansvarlig pa vegne af Region
Syddanmark som dataansvarlig, ansvarlig for overholdelsen af de fastsatte viikar.

Safremt ovenfornaevnte projekt-/databaseansvarlige ikke langere er tilknyttet det sygehus,
hvorfra behandlingen af personoplysningerne sker, skal en ny projekt-/databaseansvarlig
udnaevnes. Dette skal meddeles Region Syddanmark som dataansvarlig myndighed.

Oplysningerne ma kun anvendes til brug for projektets/databasens gennemferelse.

Behandling af personoplysninger ma kun foretages af den projekt-/databaseansvarlige eller pa
foranledning af den projekt-/databaseansvarlige pa vegne af Region Syddanmark som den
dataansvarlige og pa dennes ansvar.

Enhver (herunder ansatte i Region Syddanmark), der foretager behandling af
projektets/databasens oplysninger, skal vaere bekendt med de fastsatte vilkar.

De fastsatte vilkar skal tillige iagttages ved behandling, der foretages af databehandler.

Ved brug af databehandler indgas databehandleraftale mellem Region Syddanmark og
databehandleren.

Lokaler, der benyttes til opbevaring og behandling af projektets/databasens oplysninger, skal
vaere indrettet med henblik pa at forhindre uvedkommende adgang.

Behandling af oplysninger skal tilrettelaegges saledes, at oplysningerne ikke haendeligt eller
ulovligt tilintetgares, fortabes eller forringes. Der skal endvidere foretages den fornedne
kontrol for at sikre, at der ikke behandles urigtige eller vildledende oplysninger. Urigtige eller
vildledende oplysninger eller oplysninger, som er behandlet i strid med loven eller disse vilkar,
skal berigtiges eller slettes.

Oplysninger ma ikke opbevares pa en made, der giver mulighed for at identificere de
registrerede i et leengere tidsrum end det, der er ngdvendigt af hensyn til
projektets/databasens gennemfarelse.

En eventuel offentliggerelse af undersggelsens resultater méa ikke ske pa en s&dan made, at
det er muligt at identificere enkeltpersoner.

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf. 7663 1000
http://www.regionsyddanma
rk.dk
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Eventuelle vilkar, der fastszettes efter anden lovgivning, forudsaettes overholdt.

Elektroniske oplysninger

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Adgangen til projekt-/databasedata ma kun finde sted ved benyttelse af et personligt fortroligt
password. Kun personer, der er beskzeftiget med eller har et andet sagligt formal til
projektet/databasen ma tildeles et password til projektets/databasens data. Passwordet skal
afgraenses saledes, at den enkelte projektdeltager alene har rettigheder til de funktioner, der
er relevante for denne, fx foresparge, inddatere eller slettepersonoplysninger. Udformning og
udskiftning af password bar falge Region Syddanmarks "instrukser for brug af it”.

Hvert halve ar skal det kontrolleres, at projektdeltagerne har de korrekte rettigheder.

Der skal foretages registrering af alle afviste adgangsfors@g. Hvis der inden for en fastsat
periode er registreret et naermere fastsat antal pa hinanden falgende afviste adgangsforsag
fra samme arbejdsstation eller med samme brugeridentifikation skal der blokeres for
yderligere forseg. Der skal folges op pa afviste adgangsforsag.

Der skal foretages logning af alle anvendelser af personoplysninger i forbindelse med
projektet/databasen. Loggen skal mindst indeholde oplysning om tidspunkt, bruger, type af
anvendelse og angivelse af den person, de anvendte oplysninger vedrgrte eller det anvendte
segekriterium.

Safremt identifikationsoplysninger enten er krypterede, eller erstattet med et id-nummer, skal
loggen alene indeholde oplysninger om bruger og tidspunktet for behandlingen (se, gemme,
sege, opdatere m.v.)

Loggen skal opbevares i 6 maneder, hvorefter den skal slettes. Ved saerligt behov kan loggen
opbevares i op til 5 ar.

Naglefiler — krypteringsnggle, kodenggle m.v. — skal opbevares forsvarligt og adskilt fra
personoplysningerne.

Ved behov for adgang til projektets/databasens data uden for Region Syddanmarks
lokation/netveerk, skal dette ske via enten en VPN-forbindelse eller en Citrix-forbindelse.

Ved overfarsel af personhenfgrbare oplysninger via Internet eller andet eksternt netvaerk uden
for Region Syddanmark skal der treeffes de forngdne sikkerhedsforanstaltninger mod, at
oplysningerne kommer til uvedkommendes kendskab. Oplysningerne skal som minimum vaere
forsvarligt krypteret under hele transmissionen. Overfgres data inden for Region Syddanmarks
netvaerk sker overfarslen krypteret/sikkert.

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf. 7663 1000
http://www.regionsyddanma
rk.dk
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22. Data ma ikke opbevares lokalt pa fx C-drevet pa pc'er eller USB-nggler. Dog kan der ske
sikkerhedskopiering af data til udtagelige lagringsmedier. Disse skal opbevares forsvarligt
aflast og saledes, at uvedkommende ikke kan fa adgang til oplysningerne.

Manuelle oplysninger
23. Manuelt projekt-/databasemateriale, udskrifter, fejl- og kontrollister, m.v., der direkte eller
indirekte kan henfgres til bestemte personer, skal opbevares forsvarligt aflast og pa en sadan
méade, at uvedkommende ikke kan gare sig bekendt med indholdet.

24. Manuelt projekt-/databasemateriale skal slettes, nar det ikke leengere er relevant for
projektet/databasen, dog senest ved projektets/databasen afslutning d. 31. marts 2021.

Oplysningspligt over for den registrerede
25. Hvis der skal indsamles oplysninger hos den registrerede (ved interview, spargeskema, klinisk
eller paraklinisk undersagelse, behandling, observation m.v.) skal der uddeles/fremsendes
neermere information om projektet/databasen. Den registrerede skal heri oplyses om den
dataansvarliges navn, formalet med projektet/databasen, at det er frivilligt at deltage, og at et
samtykke til deltagelse til enhver tid kan traekkes tilbage.

26. Den registrerede skal endvidere oplyses om, at projektet/databasen er anmeldt til Datatilsynet
via Region Syddanmark efter Persondatalovens bestemmelser, samt at der for
projektet/databasen er fastsat naermere vilkar til beskyttelse af den registreredes privatliv.

Indsigtsret
27. Den registrerede har ikke krav pa indsigt i de oplysninger, der behandles om den
pageeldende.

Videregivelse
28. Videregivelse af personhenfarbare oplysninger til tredjepart ma kun ske til brug i andet
statistisk eller videnskabeligt @jemed, der ikke er uforeneligt med det formal, hvortil dataene
oprindeligt er indsamlet.

29. Videregivelse til tredjepart ma kun ske efter forudgaende tilladelse fra Datatilsynet, jf.
Persondatalovens § 10, stk. 3. Datatilsynet kan stille naermere vilkar for videregivelsen samt
for modtagerens behandling af oplysningerne. Ansagning om tilladelse til videregivelse af data
til tredjepart sker via den lokale kontaktperson.

Andringer i projektet/databasen
30. Veesentlige eendringer i projektet/databasen skal anmeldes/meddeles til den lokale
kontaktperson (som eendring af eksisterende anmeldelse).

31. Andring af tidspunktet for projektets/databasens afslutning skal altid anmeldes/meddeles til
den lokale kontaktperson.

Damhaven 12, 7100 Vejle
TIf. 7663 1000
http://www.regionsyddanma
rk.dk

123



Region Syddanmark

Dato 13.06.2018

Journal nr. 18/33143
Side 5/5

Ved projektets/databasens afslutning
32. Senest ved projektets/databasens afslutning skal oplysningerne slettes, anonymiseres eller
tilintetgeres, saledes at det efterfalgende ikke er muligt at identificere enkeltpersoner, der
indgar i undersegelsen.

33. Alternativt kan oplysningerne overfgres til videre opbevaring i Statens Arkiver (herunder
Dansk Dataarkiv) efter arkiviovens regler.

34. Sletning af oplysninger fra elektroniske medier skal ske pa en sadan made, at oplysningerne
ikke kan genetableres. Der ber i denne forbindelse tages kontakt til din lokale it-afdeling, jf.
instruks for brug af it i Region Syddanmark.

Ovenstéende vilkar er gasldende indtil videre. Region Syddanmark forbeholder sig senere at tage
vilkarene op til revision, hvis der skulle vise sig behov for det.

Region Syddanmark gar opmaerksom pa, at denne tilladelse alene er en tilladelse til at behandle
personoplysninger i forbindelse med projektets/databasens gennemfgrelse. Tilladelsen indebaerer
saledes ikke en forpligtelse for myndigheder, virksomheder m.v. til at udlevere eventuelle oplysninger
til dig til brug for projektet/databasen.

Region Syddanmarks paraplyanmeldelser for "Sundhedsvidenskabelig forskning i Region
Syddanmark” nr. 2012-58-0018 findes i fortegnelsen over anmeldte behandlinger pa Datatilsynets
hjemmeside: www.datatilsynet.dk.

Persondataloven kan leeses/hentes pa Datatilsynets hjemmeside under punktet "Lovgivning".
Advarsel — ved brug af Excel, PowerPoint m.v.

Den dataansvarlige skal til enhver tid sikre sig, at dokumenter og andre praesentationer, som
publiceres eller pa anden made geres tilgaengelig for andre pa internettet, usb-n@gle eller pa andet
elektronisk medie, ikke indeholder personoplysninger.

Der skal vises seerlig agtpagivenhed i forbindelse med brug af grafiske praesentationer i Excel og
PowerPoint, da de uforvarende kan indeholde indlejrede persondata i form af regneark, tabeller mv.
Praesentationer, der geres tilgaengelig pa internettet, skal derfor omformateres til Portable Digital
Format (PDF), da dette fierner eventuelle indlejrede Excel-tabeller.

2
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Bilag 6: Svarmail fra Den lokale Regionale videnskabsetiske komité

05.01.2022 09.59 Mail — Eva Hoffmann (EHOF) — Outlook

SV: Tvivl om anmeldelsespligt

Christina Sglvsten Fly <Christina.Soelvsten.Fly@rsyd.dk>

Man 14-05-2018 12:57

Til: Eva Hoffmann (EHOF) <ehof@ucsyd.dk>

Keere Eva Hoffmann.

De Videnskabsetiske Komitéer for Region Syddanmark har modtaget din forespgrgsel om, hvorvidt dit projekt
er anmeldelsespligtigt i henhold til Komiteloven. Din henvendelse har faet sagsnummer 20182000-88.

Ud fra de foreliggende oplysninger har komitéen besluttet, at projektet ikke er anmeldelsespligtigt til det
videnskabsetiske komitésystem, jf. § 14, stk. 1 i lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter (komiteloven).

Der er ved afggrelsen lagt vaegt pa, at der synes at vaere tale om observations- og interviewstudie, som falder
uden for rammerne af komitélovens definition af et anmeldelsespligtigt sundhedsvidenskabeligt
forskningsprojekt.

| medfgr af komitélovens § 14, stk. 2 skal spgrgeskema/interviewundersggelser og sundhedsvidenskabelige
registerforskningsprojekter kun anmeldes til det videnskabsetiske komitésystem, sdfremt projektet omfatter
menneskeligt biologisk materiale.

Safremt et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt skal falde inden for rammerne for anmeldelsespligtigt til
komitésystemet, skal projektet, jeevnfgr retningslinjer fra National Videnskabsetisk Komité, bade have et
sundhedsvidenskabeligt formal og medfgre en intervention: http://www.nvk.dk/forsker/naar-du-
anmelder/hvilke-projekter-skal-jeg-anmelde.

Projektet skal i sin nuveerende form i stedet evt. anmeldes til Datatilsynet. Safremt projektet medfgrer
videregivelse af patientjournaloplysninger skal der evt. endvidere indhentes tilladelse til projektet ved
Styrelsen for Patientsikkerhed jf. sundhedslovens § 46, stk. 2: https://stps.dk/da/sundhedsprofessionelle-og-
myndigheder/rettigheder-og-pligter/patientjournaloplysninger-til-forskning/

Sagen er behandlet af formanden for Komité 1, institutleder, professor, leege, ph.d., MPM, Kirsten Ohm Kyvik.
Komiteens afggrelse kan, jf. komitelovens § 26, stk. 1, indbringes for National Videnskabsetisk Komite (NVK),
senest 30 dage efter afggrelsen er modtaget. NVK kan, af hensyn til sikring af forsggspersonernes rettigheder,

behandle elementer af projektet, som ikke er omfattet af selve klagen.

Klagen skal indbringes elektronisk og ved brug af digital signatur og kryptering, hvis protokollen indeholder
fortrolige oplysninger. Dette kan ske pa adressen: dketik@dketik.dk

Klagen skal begrundes og veere vedlagt kopi af den regionale videnskabsetiske komites afggrelse samt de
dokumenter/oplysninger, som den regionale videnskabsetiske komite har truffet afggrelse pa grundlag af.

Hvis afggrelsen paklages til NVK, bgr der ikke foretages indholdsmaessige sendringer i projektmateriale, da
projektet ellers vil blive sendt retur til komiteen til fornyet fgrsteinstansbehandling.

Venlig hilsen

Christina Selvsten Fly
Administrativ koordinator
Kvalitet og Forskning, De Videnskabsetiske Komitéer for Region Syddanmark

E-mail: Christina.Soelvsten.Fly@rsyd.dk
Direkte: 76638221
Mobil: 29202252

https://outlook.office.com/mailid/AAQKAGYYYTESMTQYLWESY TAINDQ2NCOSZWRhLWE4OWE1Y TNjMGFmYwAQAMg%2BzexuSkVekOd%2B. ..
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Regionshuset
Damhaven 12, 7100 Vejle
Hovednummer: 7663 1000

www.rsyd.dk

Fra: Eva Hoffmann (EHOF) [mailto:ehof@ucsyd.dk]
Sendt: 14. maj 2018 09:48

Til: Videnskabsetiske Komité

Emne: Tvivl om anmeldelsespligt

Hermed en forespgrgsel vedr. tvivl om anmeldelsespligt. Se vedhzeftede.
Pa forhand tak for jeres svar.

Venlig hilsen

Eva Hoffmann
Lektor, Cand.Cur.
Ph.d.studerende.

uc syb
Sygeplejerskeuddannelsen
7266 5736 | ghof@ucsyd.dk
Campus Alle 20

6200 Aabenraa

ucsyd.dk
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Bilag 7: Samtykkeerklaering

G FORKANT

)|

i

Pérerende

Informeret samtykke til deltagelse i sundhedsvidenskabeligt
forskningsprojekt
P3 FORKANT i Syd - De pargrendes perspektiv
Erklaering fra deltageren

e Jeg har faet skriftlig og mundtlig information om forskningsprojektet
e Jeg ved, at det er frivilligt at deltage

e Jeg indgdr anonymt i projektet

e Min deltagelse vil ikke fa betydning for min pargrendes pleje og behandling
e Jeg kan til hver en tid traekke mit samtykke om deltagelse tilbage

e Jeg giver samtykke til, at deltage i forskningsprojektet

Deltagerens navn:

Dato: Underskrift:

Erklzaering fra den, der afgiver information:

Jeg erklaerer, at deltageren har modtaget mundtlig og skriftlig information om projektet.

Efter min overbevisning er der givet tilstraekkelig information til, at der kan traeffes
beslutning om deltagelse i projektet.

Navnet pa den, der har afgivet information: Eva Hoffmann

Dato: Underskrift:
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