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Forord

Sundhedsvaesenet i Grgnland har gennem det sidste arti gennemgaet en omfattende
centralisering. Det har selvfalgelig betydning for borgerne. Vi er derfor stolte af at kunne
preesentere '‘Brugernes oplevelse af det grenlandske sundhedsvaesen’, fordi det er forste gang,
at borgerne har faet mulighed for at seette ord pa deres oplevelse af adgangen til og madet med
sundhedsvaesenet, som det ser ud i dag.

Det er positivt at rapporten viser, at der er mange borgere, som er glade for sundhedsvaesnet og
at sundhedspersonalet leverer en stor indsats. Samtidig seetter rapporten ogsa ord pa kritiske
emner, som det er vigtigt at tage en grundig debat om.

Iseer fremstar borgernes gnsker om at kunne tale grenlandsk, nar man henvender sig til
sundhedsveaesenet, som et vigtigt resultat. Der er mange frustrationer relateret til kvaliteten af den
eksisterende tolkning og det er derfor en afgerende diskussion, der skal tages, i forhold til
hvordan gget brugerinddragelse kan forega fremover. lkke mindst fordi sprog og veerdier er taet
forbundet.

Rapporten leegger ligeledes op til, at der saettes gang i en helt grundlaeggende diskussion af
veerdigrundlaget for sundhedsvaesenet, for at sikre et stgrre forstaelsesfaellesskab mellem pa
den ene side sundhedsvaesenet, der pa mange mader er bygget op omkring en raekke danske
veerdier og normer og pa den anden side den grgnlandske befolkning, som sundhedsvaesenet
betjener, hvor fokus er pa den gra@nlandske kultur, feellesskab og vaerdier.

Tak til alle, der har bidraget til undersggelsen.

God lzesning,
Morten Grgnbaek Christina Viskum Lytken Larsen
Direktar Forskningsgruppeleder
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Sammenfatning

Center for Folkesundhed i Grgnland har i sommeren 2019 gennemfgrt en kvalitativ
pilotundersggelse, der har undersagt borgernes oplevelse af det grenlandske sundhedsvaesen.
Formalet med undersggelsen var at give et indblik i, hvordan adgangen til sundhedsvaesenet
opleves af borgerne og hvad der er vigtigt for borgerne, nar de mgder sundhedsveesenet som
brugere. Dermed giver undersggelsen os et vigtigt grundlag for at arbejde videre med
udviklingen af et langsigtet og nationalt design for gget brugerinddragelse og brugerevaluering i
det grgnlandske sundhedsvaesen. Et grundlag, der tager udgangspunkt i borgernes egne
perspektiver og som er kulturel relevant.

Kapitel 1 beskriver baggrunden for undersggelsen, de teoretiske rammer for rapporten, samt et
kort overblik over undersagelsens opbygning og design. De teoretiske rammer tager blandt andet
afseet i borgerdrevet ansvarlighed, kulturforstaelse og veerdier. Unders@gelsen bygger pa
kvalitative interviews samt en 'Sharing Circle’ med brugere i tre forskellige sundhedsregioner.
Derudover en grundig gennemgang af opslag pa Facebook, indlaeg i nyhedsmedier, paragraf 37-
spargsmal stillet i Inatsisartut og klager over sundhedsvaesenet indgivet af borgerne i hele 2018.
Unders@gelsen er udviklet og gennemfert ud fra en deltagerorienteret tilgang. Det betyder, at
bade undersggelsesdesign og resultaterne undervejs er blevet drgftet med bade
patientforeninger, sundhedspersonale og sundhedsmyndigheder, der alle har bidraget med
vigtige input til undersggelsen.

Kapitel 2 praesenterer resultatet af den systematiske gennemgang af brugernes indlaeg pa
forskellige kommunikationsplatforme vedrgrende sundhedsvaesenet. Herunder indleeg pa
Facebook, indleeg i nyhedsmedier, paragraf 37-spargsmal stillet i Inatsisartut, samt en
gennemgang af sundhedsvaesenets klagesystem. Den systematiske gennemgang af brugernes
beskrivelser pa de forskellige kommunikationsplatforme viser, at der blandt borgerne er nogle
generelle frustrationer vedrgrende adgangen til sundhedsvaesenet og kvaliteten af ydelserne.
Frustrationerne vedrgrende adgang i denne sammenhaeng handler bade om fysisk adgang til
sundhedsveesenet, men ogsa den telefoniske adgang med abningstider og ventetider. Andre
beskrivelser omhandler vigtigheden af, at sundhedsvaesenet mader borgerne pa en inkluderende
og kulturel relevant made.

Kapitel 3 redeger for metoden bag den kvalitative interviewundersggelse. Herunder valg af
regioner for dataindsamlingen, rekruttering af informanter samt undersggelsesmetoder. Det
empiriske datamateriale bestar af 23 semistrukturerede kvalitative interviews med informanter fra
sundhedsregionerne Avannaa (Nord), Qeqqa (Midt) og Kujataa (Syd). | dette kapitel findes
saledes ogsa en beskrivelse af dataindsamlingsmetoden Sharing Circle. For at modificere og
tilpasse fokusgruppemetoden til den grenlandske kontekst blev der hentet inspiration fra den
Nordamerikanske metode og tradition for "Sharing Circles”, nar et vigtigt emne skal droftes.
Metoden Sharing Circles er i sin enkelhed en cirkel af deltagere, som deler perspektiver, falelser
og oplevelser.



Kapitel 4 preesenterer resultatet af interviewundersggelsen. Kapitlet er inddelt i temaer i henhold
til de emner, som brugerne gav udtryk for i undersggelsen. Interviewundersggelsen peger pa
dialog og information som de helt centrale temaer i forhold til bade positive og negative
oplevelser i sundhedsvaesenet. Begge temaer overlapper med andre temaer idet dialog og
information for brugerne ofte er knyttet til sproglige udfordringer, adgang til sundhedsvaesenet,
manglende involvering og oplevelse af medansvar for og mistillid til sundhedsvaesenet. Brugerne
faler sig overordnet set ikke godt nok informeret om, hvilke muligheder og begraensninger, der er
i de ydelser, der kan tilbydes, der hvor de bor. Der er ikke altid overensstemmelse mellem
brugernes forventninger og den ydelse, der tilbydes lokalt. Undersggelsen viser dog samtidig, at
mange brugere farst og fremmest er taknemmelige for deres sundhedsvaesen og har forstaelse
for, at det ikke er muligt at tilbyde alle sundhedsydelser i deres lokale sundhedsvaesen. Blandt
brugerne er der et udtalt gnske om at kunne tale grenlandsk i mgdet med sundhedsvaesenet,
men i lige sa hgj grad et gnske om at blive mgdt med en forstaelse, tdlmodighed og venlighed.
Derudover udtrykkes gnske om at medvirke til at skabe et starre faellesskab brugerne og
sundhedsveaesenet imellem.

Kapitel 5 redegear for eksisterende litteratur og erfaringer vedrgrende patient- og
brugerinvolvering fra andre Arktiske omrader og i Norden. Her ses forskellige metoder til at
organisere sundhedsvaesenet med fokus pa kulturel relevans for de oprindelige
befolkningsgrupper i Arktis i de respektive omrader. Herunder eksempler pa services og
organisering, der tager udgangspunkt i befolkningens kultur og veerdier.

Kapitel 6 indeholder konkrete anbefalinger udviklet pa baggrund af brugernes oplevelser og
input samt den eksisterende litteratur og relevante erfaringer. Undersggelsen viser, at isser
kommunikation er en udfordring mellem sundhedsvaesenet og dets brugere. Undersggelsen
peger dog samtidig pa styrker i kommunikationen, der angiver en mulig retning for udviklingen
fremover. Anbefalingerne peger pa vigtigheden af at styrke grundlaeggende forhold for dialog
mellem brugere og sundhedsvaesen. Dette kan ggres gennem en optimering af tolkebistanden,
droftelser af selve veerdigrundlaget for sundhedsvaesenet, en prioritering af patientvejledere og
udvikling af den eksisterende online sundhedsplatform, hvor borgerne kan finde information om
deres sundhedsveaesen. Anbefalingerne indeholder desuden forslag til specifikke
feedbackmekanismer, som kan anvendes til monitorering og evaluering af brugernes oplevelser
pa mere hyppig basis. Herunder brug af kvalitative forskningsmetoder, spgrgeskemaer via
tablets samt etablering af praksisfeellesskaber.



1. Baggrund

| de seneste ar har der veeret en stigende interesse for patienttilfredshed og brugernes oplevelse
af sundhedsvaesenet i Grgnland. Centraliseringen af sundhedsveesenet gennem
Sundhedsreformen i 2011 havde til formal at tilpasse sundhedsydelserne til samfundets udvikling
og sikre borgerne en lige adgang til sundhedsvaesenet.

| Sundhedsstrategien fra 2014 beskrives de visioner og kerneomrader, som er baerende for
sundhedsomradet i Grgnland (Naalakkersuisut, 2014). En malsaetning er for eksempel, at
borgeren skal veere i centrum og opleve et sammenhaengende sundhedsvaesen med hgj kvalitet
af service og tryghed uanset bosted. Borgeren skal desuden involveres aktivt i sit eget
patientforlgb og opleve et sundhedsveesen med hgijt informationsniveau, hvor det altid er muligt
at fa oplysninger om indhold i planlagte udrednings- og behandlingsforlgb. Derudover skal
borgeren opleve at blive imgdekommet af sundhedsvaesenet og opleve en professionalitet inden
for service, udredning og behandling (Departementet for Sundhed og Infrastruktur, 2014).
Sundhed er en rettighed, hvilket FN udarbejdede en faelles standard for i 1948 i deres
verdenserklzering for menneskerettigheder. FN definerer retten til sundhed igennem fire
komponenter, der omhandler tilgaengelighed (availability), adgangsforhold (accessibility),
acceptabilitet (acceptability) og kvalitet (quality) (CESCR, 2000).

FN’s menneskerettighed om retten til sundhed kan i Grgnland yderligere suppleres med FN’s
deklaration for oprindelige befolkningers rettigheder (UNDRIP) (United Nations, 2007). | Ifelge
artikel 33 i UNDRIP er det op til de oprindelige befolkninger selv, hvordan de definerer deres
identitet. FN beskriver dog, at oprindelige befolkninger overordnet set beskrives som en
befolkningsgruppe, der "har en historisk kontinuitet med praeinvasion og praekoloniale samfund”
(United Nations, 2015). Den grenlandske befolkning, Kalaallit, opfattes og anerkendes af FN som
en oprindelig befolkning. Det grgnlandske selvstyre tilsluttede sig deklarationen og skal Isbende
afrapportere til FN. | diskussioner vedrgrende sundhed og retten til sundhed i Grgnland er
UNDRIP saledes et centralt dokument. Nedenfor fremgar de to artikler, der specifikt omhandler
sundhed.

Artikel 23: Oprindelige befolkninger har ret til at vaere aktivt involveret i
udvikling og bestemmelse af sundheds-, bolig- og andre gkonomiske og
sociale programmer, der bergrer dem.

Artikel 24.2: Oprindelige individer har lige ret til at nyde den hajeste
opnaelige standard for fysisk og mental sundhed. Staterne skal traeffe de
ngdvendige beslutninger med henblik pé lsbende at opna fuld udnyttelse af
denne ret.

Den Grgnlandske sundhedsstrategi og vision om et sundhedsveesen og samfund, der har
borgeren i centrum, understgttes af internationale frameworks og rettigheder. Borgerens eller
brugerens syn pa adgangen til og mgdet med sundhedsveesenet har dog indtil nu kun veeret
undersagt i begreenset omfang.



Det gragnlandske patientperspektiv kan ses i eksisterende undersggelser, sasom Aagaard (2015),
der giver et indblik i kroniske patienters hverdag (Aagaard, 2015). Hounsgaard et al. (2013), der
har undersggt greanlandske kvinders opfattelse af sygdom og deres opfattelse af
livmoderhalskraeftscreening (Hounsgaard et al., 2013). Montgomery (2013), der har undersagt
grenlandske kvinders oplevelser i forbindelse med at skulle fade pa et hospital uden for deres
egen by eller bygd (Montgomery-Andersen, 2013), og Augustussen (2018) der i sin Ph.d.-
afhandling har undersggt palliation til grenlandske kraeftpatienter i Grgnland og Danmark
(Augustussen, 2018).

Disse undersggelser tager typisk udgangspunkt i en specifik patientgruppe, deres seerlige vilkar,
sygdom og, eller behandling. Undersagelserne beskriver pa forskellig vis vigtigheden af at
inkludere bade patienternes perspektiver og viden, om egen sygdom samt behov, men ogsa
deres pargrendes.

Vi har i denne undersggelse valgt at fokusere pa brugernes perspektiv pa det grenlandske
sundhedsveaesen frem for et specifikt patientperspektiv. Brugeren af sundhedsvaesenet er den
almene grenlandske borger, der har mulighed for at ggre brug af sundhedsvaesenets ydelser.

Der er i dag ingen faste rammer eller guidelines for patient- eller brugerinvolvering i Grgnland
(Aagaard and Borg, 2018). Der er dog andre kanaler, brugerne kan benytte til at give udtryk for
deres oplevelser med sundhedsvaesenet.

Sundhedsvaesenets patientklagesystem er et systematisk redskab oprettet af sundhedsvaesenet
med et snske om lgbende at kunne forbedre behandling og service. Da dette systems formal er
at indberette fejl, vil en gennemgang kun afspejle et begreenset perspektiv og formidle
udelukkende negative oplevelser. Uden for sundhedsveaesenets regi kan brugere gagre brug af
forskellige platforme for at gare opmeerksom pa deres oplevelser og holdninger. | hervaerende
undersggelse har vi derfor ogsa gennemgaet input fra brugerne i de to landsdeekkende aviser
Sermitsiaq og Atuagagdliutit/Grgnlandsposten (AG) samt opslag pa det sociale medie Facebook.

Borger-drevet ansvarlighed

Borgernes viden om rettigheder og muligheden for at give udtryk for deres oplevelser gennem for
eksempel nyhedskanaler og sociale medier beskrives i den videnskabelige litteratur som citizen-
driven accountability. Dette begreb kan oversaettes til borger-drevet ansvarlighed. Borger-drevet
ansvarlighed refererer til interventioner, som har til formal at styrke borgernes mulighed for at
udtrykke deres bekymringer vedrgrende leverede ydelser med det formal at transformere
ydelsesorganisationen (for eksempel sundhedsvaesenet) eller beslutningstagende institutioner
(Malena et al., 2004, Lodenstein et al., 2013). Interventionerne kan vaere igangsat af borgerne
selv, sundhedsvaesenet eller andre beslutningstagere. Sidstnaevnte har yderligere til formal at
pavirke eller @endre institutionens relation til borgerne (Lodenstein et al., 2013). Interventioner
kan veere oplysningskampagner om rettigheder, retningslinjer, sundhedsvaesenets
patientvejleder, kollektiv monitorering gennem for eksempel borgermader eller §37 spargsmal,
sundhedsveaesenets klagesystem og oprettelsen af et indberetningssystem for utilsigtede
haendelser i det gronlandske sundhedsvaesen. Det kan ogsa omfatte mere uformelle eller
spontane handlinger, sasom protest, strejke eller udsagn i forskellige nyhedsmedier eller sociale
medier (Lodenstein et al., 2013).

En afgerende forudsaetning for borger-drevet ansvarlighed set i relation til sundhedsvaesenets
vision om borgeren i centrum er, at borgeren er oplyst omkring rettigheder og retningslinjer for de
tilgeengelige ydelser. Uden denne viden kan borgeren ikke patage sig ansvaret. | denne



undersggelse, der omhandler brugernes perspektiver og oplevelser, inddrages begrebet borger-
drevet ansvarlighed for at kvalificere diskussionen om borgernes medansvar for og involvering i
sundhedsveesenets udvikling.

Kulturforstaelse, veerdier og sundhedsbegreber

Det er essentielt for undersggelsen at danne en forstaelsesramme med udgangspunkt i den
grenlandske kulturelle og sociale kontekst, undersggelsen foregar i.

En undersagelse, der omhandler aldres veerdier i Paamiut fra 2013, fremhaever forskellige
kulturelle veerdier herunder respekten for hinanden, at veerdsaette naturen og grgnlandsk mad.
En gennemgaende veerdi for alle var familiens betydning i medgang og i modgang (Berliner and
Stender, 2013). Familiens og feellesskabets betydning for velvaere i den granlandske kontekst
gar igen i forskellige undersagelser (Petersen, 2003, Rink and Trondheim, 2018). Den
grenlandske familie er et fleksibelt inkluderende og udvidet system. Taette familieband anses
som et vaern mod folelsesmaessige nedtrykthed og er det netvaerk, man deler sorger og glaede
med. Derfor er det vigtigt at indtaenke hele familien i alle processer (Reimer Trondheim, 2012).

Det grgnlandske ord for sundhed 'peqqinneq’ er en holistisk forstaelse af sundhed, der bygger pa
veerdier, relationer, omgivelser, kalaalimernit (grenlandsk mad) og erfaringer. Begrebet
peqqginneq, i dets oprindelige betydning, refererer til ikke at vaere herre over en ting, tid og sted —
det handler om at acceptere menneskers magteslgshed overfor starre kraefter end dem selv, for
eksempel 'sila’ (vejret) og naturen (Wistoft, 2012). Det moderne grgnlandske sundhedsbegreb er
derfor spaltet mellem en vestlig biomedicinsk forstaelse af sundhed med fokus pa
tilstedeveerelsen af sygdom, som star i kontrast til den holistiske forstaelse indlejret i peqqinneq
(Wistoft, 2012).

Kultur er vigtigt for alle, men sundhedsvaesenet og sundhedsmyndighederne er opbygget efter et
overvejende dansk system, hvorfor det er vigtigt at vaere opmaerksom pa, at befolkningen kan
have et andet perspektiv pa sundhed end den opfattelse, der er integreret i systemet.

Formal og opbygning af rapport

Formalet med undersggelsen er at fa et indblik i, hvordan adgangen til sundhedsvasenet
opleves, og hvad der er vigtigt for brugerne i mgdet med deres sundhedsvasen.

Dette undersgges igennem et eksplorativt kvalitativt design, der indeholder semistrukturerede
interviews og en Sharing Circle med brugere af det grenlandske sundhedsveesen. Desuden
gennemfgres en systematisk gennemgang af videnskabelig litteratur og forskellige platforme,
hvorigennem brugere af sundhedsvaesenet kan udtrykke sig.

Undersggelsen tager udgangspunkt i en deltagerorienteret tilgang, hvilket forudseetter en taet
dialog mellem forskere, brugere, patientforeninger og sundhedsfagligt personale. For at sikre
dette blev der ved projektets opstart nedsat en referencegruppe med repreesentanter fra
sundhedsveesenet og patientforeninger. Undersggelsens fokus blev udviklet i samarbejde og
resultaterne diskuteret undervejs mellem parterne.

Undersggelsen omfatter tre elementer praesenteret i figur 1:

o FEtablering af referencegruppe for hele projektet

e En systematisk gennemgang af videnskabelig litteratur og brugerplatforme
o Kvalitativ undersggelse af brugernes oplevelse



Referencegruppe
Som sparringspartner i alle faser af undersggelsens forlgb og udvikling

Brugeres oplevelse Interviewundersggelse

udtrykt pa forskellige e Dataindsamling i 3 byer; region Avannaa,
platforme Qeqqa og Kujataa

Systematisk gennemgang o Kuvalitative interviews med fokus p4, hvad
af: der er vigtigt for brugere, og hvordan de
o Videnskabelig litteratur oplever adgangen til sundhedsvaesenet

o Patientklagesystemet e Sharing Circle interview med brugere

o §37 spgrgsmal med fokus pa at identificere de vigtigste
e Sociale medier temaer for dem i deres brug af

o Nyhedskanaler sundhedsvaesenet

e Supplerende interviews med
patientvejlederen og patientforeninger

Resultater vil informere og understgtte udviklingen af et landsdaekkende og
langsigtet undersggelsesdesign ud fra borgerens oplevelse, som udvikles i
samarbejde med referencegruppen.

Figur 1. Projektdesign

Referencegruppe

Referencegruppen bestar af naglepersoner fra repreesentative stillinger i sundhedsvaesenet og
patientforeninger. Denne gruppe har fulgt undersggelsen og givet input til undersagelsens fokus,
metoder og resultater. Referencegruppen spillede iszer en vigtig rolle i opstartsfasen af
undersggelsen, hvor interviewundersggelsens malgruppe blev afgreenset og
rekrutteringsmetoden fastlagt. Derudover, spillede den en stor rolle i udviklingen af fokuspunkter i
undersggelsens interviewguide. Referencegruppen kan pa leengere sigt potentielt spille en rolle
ved udviklingen af et landsdaekkende og langsigtet undersagelsesdesign og implementeringen af
pilotundersggelsens anbefalinger.
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2. Systematisk gennemgang
af forskellige platforme

Som et led i analysen af brugernes oplevelse af sundhedsvaesenet har vi undersggt, hvordan
borgernes erfaringer i mgdet med sundhedsvaesenet kommer til udtryk pa forskellige platforme.
Dels via indlaeg i nyhedsmedier og udmeldinger pa sociale medier. Og dels via det officielle
klagesystem for patienter, der gnsker at klage over en behandling eller service eller sgger
erstatning. Endelig har vi gennemgaet de §37-spargsmal, der omhandler brugen af
sundhedsveaesenet. Medlemmer af Inatsisartut har mulighed for at stille §37-spgrgsmal til
Naalakkersuisut, og disse spgrgsmal kan give en indikation pa, hvad befolkningen er optaget af.
Formalet med denne del af undersggelsen var todelt:

(1) Dels at danne et overblik over de platforme, som er tilgaengelige for sundhedsvaesenets
brugere til at udtrykke oplevelser og erfaringer.

(2) Dels at undersgge hvor meget og med hvilket fokus, disse platforme bruges.

Det er vigtigt at understrege, at herveerende undersggelse bygger pa et udvalg af offentlige
platforme med fokus pa brugernes perspektiv. Det er saledes ikke en udtemmende oversigt over
alle perspektiver.

Metode for gennemgang af datakilder

En systematisk gennemgang af sundhedsvaesenets omtale pa de offentlige platforme Facebook,
Sermitsiaq og Atuagagdliutit/Grgnlandsposten (AG) samt i de politisk/administrative kanaler, §37-
spgrgsmal og sundhedsfaglige klager og serviceklager i klagesystemet er blevet foretaget.
Denne undersggelse gnsker at supplere og understgtte de kvalitative interviews omkring
brugernes oplevelser.

Dataindsamling

Referenceramme og inklusionskriterier for datakilder

For at udtreekke informationer systematisk fra alle inkluderede datakilder er der blevet anvendt
samme inklusionskriterier og en feelles teoretisk referenceramme. Inklusionskriterier for alle kilder
var:

o Udtalelser skal veere fra en bruger/borger;

¢ Det skal omhandle sundhedsveesenets ydelser og/eller organisation;

e Det skal veere inden for tidsrummet primo 2018 til og med forar 2019.

Den teoretiske referenceramme understgttede en systematisk kategorisering af informationerne,
der blev indsamlet fra de forskellige datakilder. Der var dog mulighed for tilpasning og tilfgjelser i
rammen under dataindsamlingen og analyseprocessen.

Universal Declaration of Human Rights

Menneskerettighedskonventionens ret til sundhed er universel og grundleeggende for borger-
dreven ansvarlighedsinterventioner. Referencerammen for den systematiske gennemgang af
platforme tager derfor udgangspunkt i Verdenserklaeringen om menneskerettigheder (Universal
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Declaration of Human Rights), som er udformet af FN’s generalforsamling i Paris den 10.
december 1948. Denne erkleering saetter en feelles standard for alle befolkninger og nationer (UN
General Assembly, 1948). Som naevnt er rettigheden til sundhed senere blevet defineret til at
omfatte fire kernekomponenter, der her er blevet oversat fra engelsk til dansk: tilgeengelighed
(availability), adgangsforhold (accessibility), acceptabilitet (acceptability), og kvalitet (quality)
(CESCR, 2000). Tilstreekkelig meengde fysiske sundhedsfaciliteter og sundhedsydelser skal
veere tilgaengelige. Adgangen til sundhedsydelserne skal vaere ikke-diskriminerende samt
gkonomisk og fysisk muligt (for eksempel transport dertil). Sundhedsydelserne skal veere
acceptable forstaet som bade kulturelt relevante, kansneutrale og falge den medicinske etik (for
eksempel tavshedspligt). Sundhedsvaesenets brugere skal modtage en sikker, effektiv, person-
orienteret, punktlig, retfaerdig og integreret service, samlet set en service af god kvalitet. Det
betyder i praksis, at vi har kigget efter udsagn relateret til de fire kategorier i gennemgangen af
de udvalgte datakilder i undersagelsen.

Sermitsiaq og Grenlands Posten (AG)

llisimatusarfiks bibliotek har alle avisudgaver af Sermitsiaq og AG tilgeengelig i samlede fysiske
bind. Bind fra aret 2018 og farste kvartal 2019 af Sermitsiaq og AG er blevet gennemgaet. Begge
aviser udkommer ugentligt, og det betyder, at 65 aviser er blevet gennemgaet fra henholdsvis
Sermitsiag og AG, i alt 130 aviser. Informationer fra identificerede artikler blev overfart til en
Exceltabel, hvor uge for udgivelse, sammenfatning af artiklens indhold samt kategorisering af
indholdet pa baggrund af referencerammen blev registreret.

Kalaallit Nunaata Radioa (KNR)

KNR er en selvsteendig offentligt finansieret institution, som sender bade landsdaekkende TV og
radio pa grenlandsk. Der sendes radio 24 timer i dognet med aktuelt 30 programmer (KNR
Radio, 2019). Dette er et omfattende medie, hvorfor vi valgte at tage kontakt til en erfaren
journalist i KNR og gennemfgrte et ekspertinterview med denne. Der er blevet indsamlet
mundtligt samtykke fra journalisten inden interviewet, der blev lydoptaget og senere
transskriberet. Interviewet var abent og tog udgangspunkt i, om borgere henvender sig til KNR
med ensket om at dele deres oplevelser i sundhedsvaesenet, og hvorvidt disse henvendelser
offentliggares.

Facebook-opslag

Mange borgere i Grgnland bruger deres private statusopdateringer pa det sociale medie
Facebook til deling af oplevelser, bade positive og negative. Disse opdateringer er dog
overvejende private, og det afhaenger af, hvem man er venner med pa Facebook, om man ser en
opdatering eller ej. Derfor er det ikke muligt at gennemga statusopdateringer, der omhandler
sundhedsveaesenet, systematisk.

Pa Facebook findes der dog grupper oprettet af borgere med forskellige formal, som kan vaere
abne eller lukkede grupper, og som man som Facebook-bruger kan blive medlem af. Den
grenlandske Facebook-gruppe Politikkikkut ogalliffik (Politisk Diskussionsrum) er blevet
identificeret og udvalgt som en relevant datakilde til herveerende undersggelse. Der er tale om en
aben gruppe, hvor alle har adgang til at se opslag og kommentarer og selv bidrage til
diskussioner i gruppen. Gruppen bliver brugt til samfundsdebatter af medlemmerne. | juli 2019
havde Facebook-gruppen 11.480 medlemmer, og groft vurderet er der blevet gennemgaet
omkring 700 opslag.
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Opslagene i denne gruppe er blevet afpersonificeret og herefter gennemgaet systematisk. |
denne gruppe kan man som medlem af gruppen lzegge beskrivelser af éns oplevelser eller
kritiske spargsmal op til debat. Vi har gennemgaet Facebook-gruppens kommentarer og
identificeret opslag omhandlende sundhedsveaesenet skrevet mellem januar 2018 og maj 2019.
Bade danske og gregnlandske opslag blev inkluderet. Informationer fra identificerede opslag blev
overfgrt til en Exceltabel, hvor dato for opslag, antal kommentarer til opslaget, sammenfatning af
opslagets indhold og kategorisering af indholdet pa baggrund af referencerammen blev
registreret. Opslag pa gr@nlandsk blev oversat til dansk ved overfgrelsen til Exceltabellen.

§37 spergsmal

Gennem §37 spargsmal har et medlem af Inatsisartut muligheden for at indhente oplysninger om
et offentligt anliggende ved at stille et spagrgsmal til Naalakkersuisut. Alle spgrgsmal og de
tilhgrende svar er tilgeengelige pa Inatsisartuts hjiemmeside (Inatsisartut, 2019). Kun
spagrgsmalene er blevet inkluderet som datamateriale i hervaerende undersggelse. Pa
Inatsisartuts hjemmeside er der en sggefunktion tilgeengelig, hvor der kan sgges i §37
spargsmalene. For at finde frem til spgrgsmal omhandlende sundhedsvaesenet er falgende
segeord blevet anvendt i ssgemaskinen: syge, patient, sund, kreeft, rejse, behand*, laege. Disse
sggeord er blevet identificeret i samarbejde med en embedsmand i Departementet for Sundhed,
som arbejder med besvarelsen af §37 spgrgsmalene til dagligt. Spergsmal stillet i tidsrummet
januar 2018 til marts 2019 er blevet gennemgaet. Spgrgsmal, som omhandlede forebyggelse
uden for sundhedsvaesenet samt behandling af misbrug, er blevet ekskluderet. Informationer fra
de inkluderede §37 spargsmal blev overfart i en Exceltabel, hvor dato for stillede spargsmal,
Inatsisartut medlemmets parti, antal spargsmal i hele dokumentet, sammenfatning af
spergsmalenes indhold samt kategorisering pa baggrund af referencerammen, blev
dokumenteret.

Klagesystemet

Enhver bruger af sundhedsvaesenet kan indlevere en klage enten online eller skriftligt. Det
grenlandske klagesystem er opdelt i klager over den sundhedsfaglige virksomhed (Landslaegen),
klager over service og leverancer (Styrelsen for Sundheds og Forebyggelse) og ans@gninger om
erstatninger (Departementet for Sundhed).

| denne undersggelse har vi gennem Landslaegen faet adgang til de sundhedsfaglige klager
indberettet i 2018, og gennem Styrelsen for Sundhed og Forebyggelse har vi faet adgang til
serviceklagerne fra samme ar. Disse klager er gennemgaet systematisk ved at laese selve
klagen, antagelsesbrevet og sammenfatningen af klagebehandlingen (hvis tilgaeengelig). | 2018
blev 96 klager indsendt til Landsleegen og 58 klager til Styrelsen for Sundhed og Forebyggelse.
Felgende informationer fra disse klager blev overfart til en Exceltabel: lokation for klage,
sammenfatning af klagens indhold, kategorisering af indholdet pa baggrund af referencerammen,
afsender for klagen (det vil sige, om man klager pa egne vegne eller pa vegne af en pargrende)
og status pa klagesagen (for eksempel afsluttet eller under behandling).

13



Tabel 1. Gennemgaet materiale

Platforme

Sermitsiaq

Grgnlands Posten (AG)
Facebook gruppe

KNR

Politiske /administrative
kanaler

§37 spargsmal

Sundhedsfaglige klager

Serviceklager

Tidsramme

Jan 2018-mar 2019
Jan 2018-mar 2019
Jan 2018-maj 2019

ingen

Tidsramme

Jan 2018-mar 2019

2018
2018

Omfang af
gennemgaet materiale

65 aviser
65 aviser
Omkring 700 opslag

Interview med én
journalist

Omfang af
gennemgaet materiale

501 registrerede §37
spg. henvendelser

94 arkiverede klager

58 arkiverede klager

Inkluderet materiale

5 avisartikler
6 avisartikler
51 opslag

Udsagn fra
journalisten

Inkluderet materiale

12 henvendelser

73 klager
47 klager

| det fglgende gengives resultaterne fra analysen af datamaterialet. | overensstemmelse med
referencerammen har vi undersggt, i hvilket omfang de fire kategorier; kvalitet, adgangsforhold,
tilgaengelighed og acceptabilitet, forekommer i datamaterialet. Det er vigtigt at understrege, at
hervaerende undersggelse kun giver et indblik i de udvalgte datakilder, og at der kun er taget
udgangspunkt i brugernes perspektiv. Sa hvad der er foregaet i de forskellige beskrevne
situationer, er ikke blevet yderligere undersgagt. Det vil sige, at sundhedsveesenets eller de
sundhedsprofessionelles perspektiver ikke er blevet inkluderet i denne undersggelse. Dette er
vigtigt at have i mente, nar resultaterne leeses og tolkes. Tabel 1 giver et overblik over materialet
gennemgaet i denne del af undersggelsen.

Nyhedsmedier og Facebook

Gennemgang af de 130 inkluderende aviser suppleret med et interview med en erfaren KNR-
journalist viser, at sundhedsvaesenet jaevnligt omtales i nyhedsmedierne. Dog sjaeldent ud fra
brugernes perspektiver eller beskrivelser. Der blev i alt identificerede 11 avisartikler, som
omhandlede brugeroplevelser i sundhedsvaesenet. | en enkelt ud af 11 artikler er en positiv
forteelling, hvor borgeren anerkender sundhedsvaesenet for at have handlet i tide. De gvrige 10
artikler omhandler darlige oplevelser. KNR-journalisten oplyste, at mange borgere, isaer borgere
uden for Nuuk, henvender sig til KNR med gnsket om, at deres (primeert negative) oplevelse
deles i radioen. Grundet begraenset ressourcer i KNR til at undersgge alle sager er det ikke
muligt for dem at medtage disse i deres udsendelser.

Den systematiske gennemgang af opslagene i den udvalgte Facebook-gruppe identificerede 51
opslag, der opfyldte inklusionskriterierne. En tredjedel af de 51 opslag omhandler konkrete
oplevelser, som personer beskriver og deler pa gruppens side. Over halvdelen af de
identificerede opslag i Facebook-gruppen var generelle og lagde op til diskussion i
gruppeforummet. Disse indgar ikke, fordi de ikke omhandler konkrete oplevelser og erfaringer i
forbindelse med brugen af sundhedsvaesenet.

De fleste opslag indeholdt generelle frustrationer og spergsmal vedrgrende sundhedsveesenets
ydelser og organisation. Nogle af disse mere generelle opslag kunne ikke kategoriseres ud fra
referencerammen. Sterstedelen af opslagene havde mellem 2 og 20 kommentarer tilknyttet. Fire



opslag havde over 100 kommentarer tilknyttet. Det opslag, som havde flest kommentarer
tilknyttet (136 kommentarer), omhandlede en diskussion af muligheden for at tale grgnlandsk i
sundhedsveesenet. Alle beskrivelser af sundhedsvaesenet indhentet fra henholdsvis
nyhedsmedier og Facebook-gruppen er vist i figur 2. Udsagn fra KNR-interviewet og de generelle
Facebook opslag indgar ikke i figur 3.

Sermitsiaq -

AG

0 5 10 15 20 25

Kvalitet ~® Adgangsforhold Tilgeengelighed Acceptabilitet

Figur 2. Identificerede beskrivelser opdelt efter kilderne Sermitsiaq, AG og Facebook fordelt pa kategorier (n=31).
KNR-interview og generelle Facebook opslag er ekskluderet fra figuren.

§37 spergsmal og klagesystem

Datamaterialet udtrukket fra klagesystemet og §37 spgrgsmalene adskiller sig fra datamaterialet
udtrukket fra nyhedsmedier og Facebook, da §37 spargsmal eller klager er rettet direkte til én af
de relevante offentlige institutioner, det vil sige Styrelsen for Sundhed og Forebyggelse,
Landslaegen eller Departementet for Sundhed. Derudover er der bestemte krav til formen af
henvendelserne, der saetter rammen for, hvad man kan udtrykke i en klage. §37 spgrgsmal kan
kun blive stillet af Inatsisartutmedlemmer med det formal at indhente oplysninger om et offentligt
anliggende fra Naalakkersuisut, hvorimod, patienter eller pargrende til patienter kan indsende en
klage ved at udfylde et skema, som efterfglgende bliver behandlet og besvaret ud fra fastlagte
retningslinjer. Til forskel fra indlaeg i nyhedsmedier og pa Facebook bliver klager indsamlet og
besvaret systematisk som en del af den offentlige forvaltning.

Figur 3 giver en oversigt over de 130 inkluderede beskrivelser fra §37 spgrgsmal, serviceklager
og sundhedsfaglige klager, hvor fire serviceklager indeholdt beskrivelser som omhandlede mere
end én kategori.
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Figur 3. Identificerede beskrivelser opdelt efter kilderne §37 spergsmal, serviceklager og sundhedsfaglige klager
fordelt pa kategorier; 130 beskrivelser, hvoraf fire beskrivelser forekommer i to kategorier

Ved den systematiske gennemgang af §37 spagrgsmalene blev der fundet 11 henvendelser
vedrgrende sundhedsveesenet i perioden 1. januar 2018 til og med 31. marts 2019.

| 2018 blev der indsendt 96 klager over den sundhedsfaglige virksomhed til Landslaegen, 73 af
disse var egentlige sundhedsfaglige klager. De resterende klager var blevet indsendt forkert (for
eksempel serviceklager) og blev derfor ikke inkluderet i undersggelsen. Ved gennemgangen af
de sundhedsfaglige klager blev der taget udgangspunkt i selve klagen. Det betyder at, der ikke er
blevet taget hensyn til, om klagen har faet medhold eller ej, da det er brugernes perspektiv pa
ydelserne i sundhedsvaesenet, der er af interesse for hervaerende undersggelse.

| 2018 blev 58 klager indsendt til Styrelsen for Sundhed og Forebyggelse, hvoraf 11 var
sundhedsfaglige klager. Dermed var der 47 serviceklager, som blev inkluderet i hervaerende
undersggelse. | 83 procent af bade de sundhedsfaglige klager og serviceklagerne var det
brugeren selv, der havde skrevet klagen. | de resterende klager var det enten en forzelder eller
en datter/sgn som klagede pa vegne af deres pargrende.

Brugernes oplevelser udtrykt pa forskellige platforme

| det fglgende fremlaegges under hver af referencerammens fire kategorier en mere detaljeret
beskrivelse af indholdet bag de enkelte kategorier udtrukket fra datakilderne.

Kvalitet

Borgernes henvendelser til KNR omhandler ofte at de har en oplevelse, hvor de feler sig darligt
eller uretfeerdigt behandlet, eller at der ikke kommer tilstraekkelig, mange laeger til deres by.
Manglende personale og hyppig udskiftning af personale er en oplevelse, som genfindes i mange
af opslagene i Facebook-gruppen. Stgrstedelen af opslagene blev under analysen kategoriseret
som utilfredshed med kvaliteten, herunder det forhold, at den vedvarende udskiftning af laeger
opleves som en vaesentlig arsag til fejlbehandlinger; at diagnoser ikke stilles rettidigt; at ikke alle
tilgaengelige ressourcer udnyttes for at opna den bedst mulige behandling; og at behandlingen
ikke tilpasses den individuelles behov. Sidstnzevnte handler mere specifikt om, at borgerne
gnsker at kunne fgde og de i deres hjemby.
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En artikel i Sermitsiaq og to artikler i AG omhandlede ogsé manglen pa rettidig diagnosticering
og behandling, hvilket blev skildret i sammenhaeng med, at der var skiftende eller manglende
leeger.

Leegemangel var teet pa at koste mig livet. Sygdommen blev farst opdaget,
da den var | fjerde stadie. (AG uge 39, 2018)

| forhold til kategorien kvalitet var manglende personale og hyppig udskiftning af personale ofte et
stillet §37 spargsmal. De angivne begrundelser for disse spargsmal omhandlede overordnet set
bekymringer for borgernes sikkerhed i behandlingen samt forsinkelse i udredning og behandling,
som keedes sammen med den store udskiftning og mangel pa sundhedspersonalet.

Naalakkersuisut bedes definere, hvad man forstar ved patientsikkerhed set
i lyset af, at man i svarene pa mine spargsmal 154/2018 papeger, at
personalemanglen ikke pavirker patienterne til trods for, at man indremmer,
at man har veeret ngdsaget til at udskyde indkaldelser til undersggelser og
behandling? (§37 spm. 2018)

69 af de 73 sundhedsfaglige klager omhandlede kvalitet. | stort set alle klagerne kom dette til
udtryk ved beskrivelser af fejl eller mislykket behandling (sikkerhed). En fierdedel af klagerne
omhandlede punktlighed, idet diagnoser eller behandling havde veeret forsinkede eller ventetiden
for lang. | enkelte klager, kategoriseret under kvalitet i undersagelsen, blev manglende
samarbejde mellem forskellige instanser i systemet eller manglen pa en person-orienteret
behandling papeget.

Halvdelen af serviceklagerne (n=23) omhandlede kvalitet, hvoraf de fleste (n=13) beskrev deres
frustrationer med at sta pa ventelister til operationer, henvisninger eller specialist konsultationer
(punktlig). De avrige klager, kategoriseret under kvalitet, var af forskellig karakter. For eksempel
handlede tre om effektivitet, hvor brugerne oplevede, at ikke alle tilgeengelige ressourcer i
sundhedsveaesenet blev brugt for at yde den bedst mulige service i deres specifikke situation.
Andre personer i Facebook-gruppen klagede i deres opslag over en general darlig service og
behandling i sundhedsvaesenet, hvilket gengives som en arsag til, at borgere flytter vaek fra
Gregnland. Et opslag opfordrede til, at Grgnland bgr have et sundhedsvaesen, som passer bedre
til den grenlandske befolkning og kontekst.

Adgangsforhold

| Facebook-gruppen, §37 spgrgsmal og avisartikler beskriver borgere, at de har oplevet
udfordringer med at fa fysisk adgang til sundhedsveesenet og specialiseret behandling. En artikel
i Sermitsiaq omhandlede for eksempel en kreeftramt aeldre person fra en bygd, som gav udtryk
for at fale sig svigtet af sundhedsvaesenet pa grund af manglende udredning og behandling samt
manglende hjaelp og statte til at handtere sygdommen i hjemmet. Den gkonomiske adgang for
patientens transport og pargrende til at kunne ledsage deres barn pa en overflytning til en anden
by eller til Danmark blev beskrevet i fire serviceklager og ét §37 spargsmal.

| en artikel i AG samt i opslag pa Facebook-gruppen giver nogle brugere udtryk for, at de har felt
sig diskrimineret i sundhedsvaesenet, fordi de ikke fglte, at de blev taget alvorligt og derfor ikke
fik hjeelp eller behandling. En sundhedsfaglig klage omhandlede ogsa oplevelsen af
diskrimination pa baggrund af personens alder. En raekke brugere fra Facebook-gruppen,
sundhedsfaglige klager og serviceklager beskriver desuden, at selvom faciliteter eller
telefonnumre fysisk eksisterer og er tilgaengelige, sa kan de ikke fa adgang, fordi de ikke kan
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komme igennem i telefonen eller fgrst skal diskutere og overbevise personale om deres behov,
for de far en tid.

Jeg har ellers henvendt mig til sundhedsvaesenet, men kunne ikke fa en tid,
selvom jeg har smerter. Hvis jeg var politiker, havde jeg nok faet en tid med
det samme. (Facebook)

| gér ringede min kone til sundhedsveesenet og gnskede konsultation, da
hun har haft smerter i leengere tid. Personen i telefonkonsultationen bad
min kone om at tage nogle Panodiler, men det vil hun ikke uden at vide,
hvad hun fejlede. Sadan gik samtalen frem og tilbage i noget tid. Min kone
havde protesteret sig igen og sagde, at hun gerne vil tilses af en laege.
Farst der havde hun faet en tid hos leegen. (Facebook)

Et Facebook-opslag havde en mere neutral tone og opfordrede til, at sundhedsveesenet sikrer
bedre adgang til informationer og viden om sundhedsvaesenets funktioner, og om hvad
sundhedsveesenet kan tilbyde den grgnlandske befolkning samtidig med at denne viden
formidles til befolkningen. Dette var ogsa et tema i ét §37 spgrgsmal.

KNR-journalisten beskrev, at han oplever at brugernes klager oftest haenger sammen med, at
sundhedsveesenet ikke kan leve op til de forventninger, som brugerne har til sundhedsveesenet
eller i nogle tilfeelde, at brugerne ikke har modtaget tilstraekkelig viden om sundhedsvaesenets
funktion.

Tilgeengelighed

Hvad angar tilgaengelighed af sundhedsydelser omhandlede én AG-artikel en bruger, der ikke fik
muligheden for at modtage behandling for stress i Grgnland, hvilket farte til, at hun matte flytte til
Danmark for at sgge behandling der. En anden artikel omhandlede en brugers udfordringer med
at fa en sjeelden sygdom godkendt til behandling i Grenland for at kunne modtage behandling i
Grgnland. Et enkelt §37 spgrgsmal stillede skarpt pa tilgaengeligheden af psykologisk behandling
for befolkningen. | en serviceklage blev der klaget over tilgeengeligheden af
vaccinationsbehandling, som afhaenger af periodiske lsegebesag.

Acceptabilitet

| Facebook-gruppens opslag var manglen pa grgnlandsk mad pa patienthjemmet i Danmark et
tema, som blev knyttet til acceptabilitet i undersagelsen. Adgangen til grgnlandsk mad for
patienter anses som et grundlezeggende aspekt for den enkeltes velvaere, fordi det er sa vigtig en
del af den grgnlandske kultur. Diskussionen om adgang til greanlandsk mad kan séaledes kobles til
diskussionen om sundhedsveesenets kulturelle relevans. Der blev ogsa konkret spurgt til
manglen pa grenlandsk mad pa patienthjemmet i Danmark i et §37 spgrgsmal.

Opslag i Facebook-gruppen vedrgrende brugen af eget modersmal i sundhedsvaesenet blev
ogsa knyttet til kategorien acceptabilitet i undersggelsen.

Hvornér bliver vores sprog prioriteret? Jeg er traet af at forklare hvad jeg
fejler pa dansk. Hvis vi kun taler pé grenlandsk, bliver vi ikke prioriteret.
(Facebook)

| serviceklagerne klagede 16 personer over manglende eller upassende kommunikation og
opfarsel i kontakten med en sundhedsprofessionel, for eksempel under telefonisk konsultation til
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tidsbestilling eller ved akut tilkaldelse, eller under konsultationer med enten en laege eller
sygeplejerske.

Opsamling pa kapitlet

En systematisk gennemgang af brugeres beskrivelser pa de forskellige platforme viser generelle
frustrationer med adgangen til sundhedsvaesenet og kvaliteten af ydelserne. Den systematiske
gennemgang af bade nyhedsmedier, Facebook, klagesystemet samt §37 spgrgsmalene viser, at
disse datakilder oftest benyttes af brugerne til at stille kritiske spgrgsmal til sundhedsveesenets
organisation og dens ydelser. Derved praeges opslag, indberetninger og indlaeg oftest af en
negativ tone. Derudover er det vigtigt at vaere opmaerksom pa metodens begraensninger, da
datakilder kun afdaekker perspektiver fra brugere, der har benyttet sig af platformene og inden for
den afgraensede tidsperiode.

Fortaellingerne fra brugerne er altid knyttet til den individuelle kontekst, og i hervaerende
undersggelse er kun brugerens perspektiv pa situationen blevet analyseret.

| alle inkluderede datakilder indgik kvalitet som et overvejende tema. Borgerne gav pa tveers af
forskellige datakilder udtryk for utilfredshed med den store udskiftning i leegebetjeningen samt
ventetiden pa diagnoser og behandling. Den hgje udskiftning af lzeger og personalemangel
opleves af brugerne som arsagen til usammenhaengende behandlingsforlgb og decideret
fejlbehandling. Udfordringer med forholdene til at fa adgang til sundhedsvaesenet var ogsa et
gennemgaende tema inden for alle datakilder. Bade begraensninger relateret til den fysiske
adgang til sundhedsvaesenets faciliteter samt begraensninger relateret til den telefoniske adgang.
Nogle enkelte beskrivelser beskrev, at tilgangen til en specifik behandling var ikke-eksisterende.
Utilfredshed med kommunikationen og interaktionen med enkeltpersoner i sundhedsvaesenet
blev iseer beskrevet i serviceklager. Enkelte eksempler fra datakilderne omhandlede vigtigheden
af, at sundhedsvaesenet er kulturelt relevant og inkluderende for den grenlandske befolkning
(acceptabilitet). Dette blev eksemplificeret ved vigtigheden af granlandske madvarer i det
grgnlandske patienthjem i Danmark og ved, at det har en stor betydning, at kommunikation kan
forega pa grgnlandsk.
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3. Interviewundersggelse

Metode for interviewundersggelsen
Kvalitativt undersggelsesdesign

Kvalitative interviews

Det empiriske datamateriale bestar af 23 semistrukturerede kvalitative interviews med
informanter af forskelligt kan og alder fra tre forskellige byer og naerliggende bygder. Se tabel 2.
Derudover indgar seks interviews med forskellige naglepersoner.

Tabel 2. Fordeling af informanter

Alder Antal
18-34 ar 5
35-54 ar 9
55+ ar 9
Kon

Kvinde 12
Mand 1
Total 23

Vi udviklede en semistruktureret interviewguide baseret pa en raekke udvalgte temaer, men som
ogsa gav mulighed for, at interviewpersonerne kunne tilfgje nye aspekter og temaer. Temaerne
blev udviklet med afsaet i undersggelsens formal og med input fra referencegruppen. | tabel 3
ses de udvalgte temaer.

Tabel 3. Interview guide temaer

Temaer

1 Kvalitet/forventninger/begraensninger
Sundhedsreformen/regionalisering

3 Positive oplevelser

4 Negative oplevelser

5 Behandling frem for bemanding/kapacitet/ patient-
brugersikkerhed/sprog

6 Medansvar for eget sundhedsvaesen/involvering

7 Veerdier/kultur relevans

Det kvalitative forskningsinterview giver mulighed for at forsta verden ud fra informantens
synspunkter. Derfor blev interviewene udfert pa informantens gnskede sprog, da menneskers
livsverden ogsa er relateret til sprog og kultur (Kvale and Brinkmann, 2009). Interviewer taler
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bade grenlandsk og dansk, hvilket gjorde interviewene sprogligt fleksible. 29 interviews blev
udfgrt pa gregnlandsk og 2 pa dansk.

Interviewene til denne undersggelse blev stort set alle udfgrt uden for sundhedsveaesenets
institutioner pa et neutralt sted, da vi antog, at det ville give informanterne en starre frihed til at
tale fra hjertet. Brugerne fra bygderne blev interviewet pa de respektive patienthjem.
Informanterne kunne selv vaelge, hvor de ville interviewes.

| den indledende pilotfase udvalgte vi i samrad med referencegruppen falgende byer; Upernavik,
Sisimiut og Qaqortoq. Disse byer blev udvalgt ud fra deres geografiske forskellighed, da de er
placeret i henholdsvis Nord-, Midt-, og Sydgrgnland. Se figur 4. Derudover tilhgrer de forskellige
sundhedsregioner, hvilket vi antog ville give et bredere perspektiv pa borgernes oplevelser.
Byerne blev besggt mellem den 23. maj og 1. juli 2019.

Beskrivelse af udvalgte byer

Upernavik

Upernavik er en af de nordligst beliggende byer i sundhedsregion Avannaa. Der er ni tilknyttede
bygder, og Upernavik er dermed den by i Grgnland med flest bygder tilknyttet. Der bor ca. 1.074
personer i Upernavik by og 1.660 indbyggere fordelt pa de ni bygder, hvor Kullorsuaq er den
sterste med 432 indbyggere (Avannaata, 2019).

I Avannaa har man et regionshospital i llulissat med det overordnede ansvar og et
sundhedscenter i Upernavik. Upernavik varetager sundhedsbetjeningen i de tilknyttede bygder
Aappilattoq, Kangersuatsiaq, Kullorsuaq, Innaarsuit, Naajaat, Nuussuaq, Tasiusaq, Nutaarmiut,
Upernavik Kujalleq (Peqqik.gl, 2019c).

Sisimiut

Sisimiut er Grgnlands naeststgrste by og den sterste by i sundhedsregionen Qeqqa. Sisimiut har
5.524 indbyggere, og Maniitsoq, der ogsa ligger i Qeqqa, har 2.607 indbyggere. Der er i alt 1.254
personer fordelt i de seks tilknyttede bygder til Sisimut og Maniitsoq. Disse er Kangerlussuaq,
Itilleq, Safrangult, Kangaamiut, Atammik og Napasoq. Sundhedsregionen Qeqqa har

sundhedsbetjening i Sisimiut, hvor regionshospitalet ligger, og er ansvarlig for Maniitsoq og
ovennaevnte bygder (Peqqik.gl, 2019b).

Qagqortoq

| sundhedsregion Kujataa er hovedbyen Qaqortoq, med tilhgrende bygder Saarloq, Alluitsup
Paa, Qassimiut og Eqalugaarsuit. De mindre byer Narsaq og Nanortalik har hver tre bygder
tilknyttet, herunder Qassiarsuk, Narsarsuaq, Igaliku, Narsarmijit, Aappilattoq, og Tasiusagq.
Sundhedsregionen havde ultimo 2018 et indbyggertal pa 6.624 personer, fordelt pa tre byer, 11
bygder og 37 landbrugssteder (Kujalleq, 2019).

Sundhedsregion Kujataa varetager sundhedsbetjeningen pa regionshospitalet beliggende i
Qagortoq og de tilknyttede bygder og har det overordnede ansvar for sundhedscentrene i Narsaq
og Nanortalik og omkringliggende bygder og landbrugssteder, som er tilknyttet de to byer
(Peqqik.gl, 2019a).

21



Avannan

Upernavik

Dk

Sisimiut

ATT

Oagorto

Figur 4. Geografisk placering af besagte byer

Rekruttering af informanter

Udveelgelsen af informanterne til pilotundersggelsen blev tilfeeldigt udvalgt blandt tidligere
deltagere af Befolkningsundersagelsen 2018. Det blev understreget over for informanterne, at
deltagelse i undersagelsen var helt frivilligt.

For at sikre variation i forhold til alder og kan blev der udvalgt to informanter, én af hvert kan, i
aldersgrupperne 18-34 ar, 35-54 ar og 55+ arige i hver af byerne. Den yngste informant er 20 ar
gammel og den zldste 79 ar. De blev tilfeeldigt udvalgt af en medarbejder, som ikke kendte
deltagerne fra Befolkningsundersggelsen 2018. Vi gnskede dermed at imadega en risiko for at
udvaelge personer, intervieweren matte kende igennem mange ars arbejde i faget. Derudover,
blev der inddraget tilfeeldige brugere fra de respektive byers patienthjem, hvor det var muligt. Far
hver afrejse til de respektive byer blev alle tilfaeldigt udvalgte informanter kontaktet telefonisk,
hvor de blev informeret om undersgagelsen. Ved tilsagn om deltagelse blev der indgaet en aftale
om, at de vil blive kontaktet igen ved ankomst. Regionssygehuse og sundhedscentre samt
relevante grupper i kommunerne blev alle skriftligt informeret om vores undersggelse og
ankomst.

Regionssygehuse og sundhedscentre blev kontaktet med henblik pa at informere om vores
tilstedevaerelse samt om hjaelp til at identificere patienter fra bygderne eller mindre byer.
Personer eller afdelinger i kommunerne blev kontaktet med formalet om hjaelp eller ideer til
praktiske forberedelser og henvisning til relevante fagpersoner.
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Naglepersoner

Ud over referencegruppen, som bestar af en raekke naglepersoner, blev der i hver af de tre byer
udvalgt na@glepersoner, som hver isaer repraesenterer forskellige institutioner og igennem deres
arbejde har bergring med borgergrupper og sundhedsvaesenet. Interviews med disse
ngglepersoner tog udgangspunkt i personens professionelle erfaringer. Disse kunne anvendes
som en forstaelsesramme og reference til brugernes individuelle interviews og perspektivere den
enkelte oplevelse til et institutionsniveau og en stgrre helhed.

Sharing Circles

Ud over de individuelle semistrukturerede interviews blev der desuden planlagt
fokusgruppeinterviews i hver af de besggte byer. Fokusgruppeinterviewene havde til formal at
uddybe og perspektivere de afholdte individuelle interviews og dermed en hgjere validitet af
undersggelsens resultater (Halkier, 2002).

Ved udferelse af fokusgruppeinterviews blandt befolkninger med ikke-vestlig kulturel og sproglig
baggrund er det af stor betydning at vaere opmaerksom pa den kulturelle kontekst herunder
regler, kommunikationsformer og traditioner. Kulturelle modifikationer af fokusgruppeinterviewets
klassiske elementer er derfor vigtigt for kvaliteten af data. En dobbeltsproget facilitator kan ud
over at facilitere emnerne ogsa medvirke til en gget kulturel og sproglig forstaelse parterne
imellem samt i hgjere grad skabe et ligevaerdigt miljg i gruppen, som kan virke mere respektfuldt,
stgttende og motiverende (Halcomb et al., 2006).

For at modificere og tilpasse fokusgruppemetoden til dette formal lod vi os inspirere af den
Nordamerikanske undersggelsesmetode "Sharing Circles” (Rothe et al., 2009). Sharing Circles,
eller Talking Circles, er ikke oprindeligt en undersggelsesmetode, men en traditionel
kommunikationsform, der er brugt blandt oprindelige befolkninger i Canada, Alaska og American
Indians, som har en steerk forteelletradition. Sharing Circles er i sin enkelhed en cirkel af
deltagere, som deler perspektiver, falelser og oplevelser. Nar alle abner op og deler, udvikles der
ofte en naturlig tryghed blandt deltagerne der kan relatere til hinanden som mennesker. Falles
for Sharing Circles eller Talking Circles er, at det kan skabe et inkluderende rum til at diskutere
visse emner og lgse udfordringer pa en stattende og ikke-konfronterende made. Derfor anses
Sharing Circles som en metode til at producere respektfuld og brugbar kvalitative data.

Oprindelige grgnlandske veerdier bygger blandt andet pa tilbageholdenhed, aere, styrke, respekt
og ydmyghed. | de tidlige inuitsamfund talte man ikke om konflikter, da de kunne skabe isolation i
de sma samfund, og det kunne handle om overlevelse. Harmoni, og dermed tilbageholdenhed, er
stadig den dag i dag en kerneveerdi i den grgnlandske kultur (Wistoft, 2009). Denne
tilbbageholdenhed, samt en forteellerkultur, der stadig ses i dag, er netop grunden til vigtigheden af
at imgdekomme og tilpasse sig den grgnlandske befolkning med en alternativ fremgangsmade
som en Sharing Circle.

Sharing Circle i Gronland

Alle informanter blev i forbindelse med de individuelle interviews spurgt, om de kunne have lyst til
at deltage i et fokusgruppeinterview pa et andet tidspunkt. Kun i én af byerne var det muligt at fa
nok brugere samlet til at dette kunne gennemfares. Arsagen til den manglende deltagelse til
disse interviews var typisk praktiske arsager som konfirmationer, fedselsdage, godt vejr til fiskeri
m.m., og ikke fordi informanterne ikke havde lyst.

Vi fik igennem kommunen lejet et passende lokale til formalet og fik faciliteret en Sharing Circle.
Informanter og facilitator sad i rundkreds uden et bord imellem sig for at skabe et frit rum uden
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nogle barrierer mellem dem. Facilitator startede samtalen og havde ansvar for at holde struktur
og retning i samtalen, med tanke pa udvalgte emner, der skulle undersgges og belyses, men
ellers var det meningen, at samtalen skulle forega dynamisk og udvikle sig naturligt mellem
deltagere. En talepind blev brugt som et veerktgj til at holde fokus pa den person, der havde
ordet, og talepinden blev selv givet videre, nar personen var faerdig med at dele. Pa den made
blev den enkeltes taletid respekteret, og tilstedeveerelsen blev mere aktiv for de gvrige personer,
som pa en made blev mere aktive lyttere.

Samtalen gav rum til eftertanke og konstruktive ideer deltagerne imellem. Denne made at
diskutere emner pa fungerede godt, og deltagerne tog et ansvar i at beere samtalen. Facilitator
havde som udgangspunkt en ledende rolle, men indgik samtidig i samtalen, nar det gav mening,
for eksempel ved at starte samtalen og dele ud af egne personlige veerdier som en icebreaker og
videregive ordet til gruppen, der fortsatte med at dele deres personlige veerdier. Dette skabte en
meget ligeveerdig atmosfaere mellem deltagere og facilitator.

| tabel 4 ses de temaer, der var udgangspunktet for samtalen i Sharing Circle.
Tabel 4. Sharing Circle dialog guide fra Upernavik

Sharing Circle - Upernavik
Icebreaker Hvad er vores veerdier?

Dialog og Information Sundhedsvaesenet og befolkningen er langt fra hinanden
Hvordan mgder vi hinanden?
Hvem starter dialogen? (Invitation til faellesskab fra SHV?)

Medansvar Hvordan ser medansvar ud?
Hvis | skal have et medansvar, hvordan skal det sa se
ud/forega?
Hvordan vil i gerne involveres?
Accepterer vi bare tingenes tilstand?

Optagelse og transskribering af interviews

Alle interviews blev optaget pa Olympus Digital Voice Recorder, og lydfilerne overfert til PC,
oversat og udskrevet direkte herefter i Word. Der blev undervejs gennem supplerende og
verificerende spgrgsmal startet en fortolkning af interviewet og umiddelbart efter interviewet
noteret vigtige passager, som skulle hjaelpe til den senere analyse og videre fortolkning af
interviewmaterialet. De fleste interviews blev oversat og transskriberet i redigeret form.

Et interview er et direkte socialt samspil, hvor mimik, fagter, nonverbale og verbale faktorer spiller
sammen (Kvale and Brinkmann, 2009). | denne undersggelse overseaettes talesproget fra en
forteellende mundtlig form pa et sprog til skriftsprog pa et andet. Derfor blev der af en anden
medarbejder, under samtlige interviews noteret vigtige og nyttige observationer, som kunne
stgtte fortolkningen og oversaettelsen af interviewene.

Da det granlandske og danske sprog er meget forskellige i deres opbygning, sker der naturligvis

allerede en fortolkning ved oversaettelsen og transskriberingen. Der er dog forsggt sa vidt muligt
at oversaette direkte.
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Analysemetode

Alle interviews blev farst grundigt gennemlgest og derefter analyseret ved hjeelp af softwaret
NVivo (v. 12), der er et kvalitativt analyseveerktgj. Interviewmaterialet blev gennemgaet, og
labende blev der ved aben kodning udviklet og noteret begreber og temaer pa tveers af
datamaterialet. Denne analyseproces blev individuelt gennemgaet af to personer, som
efterfalgende har krydstjekket kodningen og diskuteret formidlingen af disse identificerede
emner.

Etiske overvejelser

Projektet er godkendt af Det Videnskabsetiske Udvalg for Grgnland. Hvilket forudseetter, at den
gregnlandske datalovgivning overholdes, og Datatilsynets retningslinjer falges. En
samtykkeerklaering blev preesenteret for informanten far hvert interview. Informanten havde
mulighed for at gennemlaese og stille spgrgsmal til denne. Interviewet fandt fgrst sted, efter
denne blev underskrevet, og informanten havde givet tilladelse til at bruge sin forteelling. En
separat samtykkeerkleering blev udarbejdet til deltagelse i Sharing Circle. Citater er i analysen
redigeret ganske lidt. Saledes er kensbenaevnelser er fiernet og erstattet med pargrende eller
vedkommende for at sikre informanternes afpersonificering, herudover sletning af stednavne og
datoer. Alle informanter blev ligeledes spurgt for interviewet om tilladelse til, at interviewene
matte blive lydoptaget.
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4. Brugernes stemmer

Herunder praesenteres analysen af informanternes perspektiver pa, hvilke forhold der har
betydning for dem i deres mgde med sundhedsvaesenet. Perspektiverne preesenteres i temaer,
der dels opstod under interviewene og dels tog afszet fra temaer i interviewguiden.

Da dette er en pilotundersggelse, er der udvalgt en lille gruppe informanter, og det skal derved
papeges, at der ikke kan drages direkte paralleller mellem hervaerende analyse og den generelle
oplevelse hos resten af befolkningen.

Centrale temaer i brugernes oplevelse

Figur 5 giver et overblik over de gennemgaende temaer der opstod i analysen af interviewene,
og som vi beskriver mere indgaende nedenfor.

Adgang
byer og
bygder

Medansvar : B od o
og involvering Dialog og prog og

information geordier

Manglende
tillid

Figur 5. Centrale temaer

Dialog og information er et centralt tema i mange af brugernes forteellinger, bade i deres
positive oplevelser som i deres negative oplevelser med sundhedsvaesenet. Dette tema
overlapper med de andre temaer, da der ofte kan treekkes trade tilbage til god, konstruktiv eller
darlig kommunikation.

Adgang byer og bygder refererer til de udfordringer, brugerne oplever i forbindelse med
adgangen til sundhedsvaesenet og til behandling. Disse udfordringer omhandler for eksempel
store afstande til behandling eller andre nzere strukturelle forhold i det lokale sundhedsvaesen.
Derudover, naevnes bygder for sig selv, da adgangen til sundhedsvaesenet ikke kan
sammenlignes med den i byerne.
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Sprog og veerdier er et tema, der omhandler brugernes fortaellinger og oplevelser, der tager
udgangspunkt i det grgnlandske sprog og personlige veerdier.

Medansvar og involvering beskriver synspunkter pa og oplevelser af involvering i mgdet med
sundhedsveesenet, samt hvordan begrebet medansvar forstas og opleves blandt brugerne.

Manglende tillid daekker over en underliggende oplevelse af utryghed blandt brugerne. Dette
kan bunde i brugerens egne oplevelser eller deres beskrivelser af pargrendes og/eller
medborgeres oplevelser.

Dialog og information

Meget tidligt i interviewforlgbet blev det klart, at brugerne oplevede en del udfordringer med
informationsniveauet. Undersggelsen viser, at mange brugere ikke fgler sig godt nok informeret
om, hvilke muligheder og begraensninger der er i de ydelser, der kan tilbydes i de respektive
byer. Det skal forstas saledes, at der ikke altid var overensstemmelse mellem brugernes
forventninger og den ydelse, der kan tilbydes. Undersagelsen viser dog samtidig, at mange
brugere har forstaelse for at det formentlig ikke er muligt at tilbyde alle sundhedsydelser i deres
lokale sundhedsveesen.

Sundhedsreformen har nogle gode og negative sider. Jeg har en forstaelse
for at man nu har bedre udstyr, man tidligere ikke kunne have.

Brugernes fortaellinger og perspektiv pa sundhedsvaesenet er taet forbundet med kvaliteten af
den information, brugerne oplever at fa, og dialogen mellem brugerne og sundhedsvaesenet.
Information og dialog er derfor det centrale omdrejningspunkt for mange af de udfordringer,
brugerne papeger.

Informationsniveauet er ikke godt nok. Man ville acceptere tingene, hvis
man fik ordentlig information.

Det ville veere bedre, hvis de var meget mere opmaerksomme pa det med
information. Informationsniveauet kunne vaere meget bedre.

Nogle brugere har en oplevelse af ikke at vide hvem, der skal patage sig ansvaret for eventuelle
opfalgninger og kontroller, nar for eksempel Rigshospitalet, barnelaegen eller andre specialister
har ordineret kontrolundersagelse pa et tidspunkt. De fleste forventer, at sundhedsvaesenet tager
initiativ til de opfglgende undersggelser og efterfalgende tager kontakt til brugeren med
information om, hvornar og hvordan den pagaeldende kontrol skal forega. Undersggelsen
indikerer dermed, at sundhedsvaesenet formentlig ikke far informeret klart nok om, hvem der skal
gere hvad i den forbindelse og sikrer sig, at information er modtaget korrekt. Nedenstaende
beskriver nogle af de tanker, brugerne ggr sig om denne sag.

Da min pargrende havde veeret til genoptreening, blev vi spurgt om,
hvorvidt denne havde faet kontrolleret sit hjerte [efter operation], og det har
vedkommende ikke. Vi har ikke selv spurgt til det. Vi gnsker at
fagpersonerne er mere opsggende.
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Jeg har veeret to gange pa Rigshospitalet. Jeg matte rykke for det selv. Sa
der skal man kende systemet. Og jeg har hart om flere, der selv matte
rykke for en opfalgning.

En bruger naevner, at sundhedsvaesenet burde have informeret om, hvilke vilkar den
pageeldende person havde for at ledsage en pargrende, der skulle til behandling i Nuuk:

Vi fik besked pa, at vores datter skulle ledsages, men da vi kommer frem,
far vi at vide, at der kun er plads til mig [foreeldre] i to dage pa
patienthjemmet. Sé& hvis jeg ikke havde haft noget familie [i Nuuk], havde
jeg ikke haft noget sted at bo.

Andre brugere savner information om, hvorfor de far udleveret en specifik medicin og
efterspgrger informationer om medicinens virkning og bivirkninger.

Der er ikke information nok om bivirkninger og hvordan, den udleverede
medicin pavirker én.

Jeg fér ogsa medicin, og hvis jeg ikke selv sparger, sé far man ikke at vide,
hvorfor man skal have den medicin. De informerer ikke.

Flere brugere har oplevet lange ventetider og mener, at der ville vaere en stgrre forstaelse for
ventetiden pa konsultation til lzege eller sygeplejerske, hvis personalet var bedre til at informere
om arsagen til den laengere ventetid, eller hvis der var mulighed for at kunne ga og komme retur

pa et senere tidspunkt.

Det ville veere rart, hvis man sidder og venter hos laegen, at laeegerne og
sundhedspersonalet kommunikerede, hvad der foregik, nar der var lange
forsinkelser, for eksempel hvis der lige var sket noget, at man kunne fa
besked pa at komme tilbage om en time.

Det ville veere rart, hvis de efter en times tid ville komme ud og sige, at de
havde travit eller havde faet en akut. Sé ville man have starre forstaelse for
det.

Ja, jeg har oplevet, at jeg skulle vente, og der kom de ud og informerede
mig om, at de havde travit, og det havde jeg fuld respekt for.

Det kunne have veeret rart, hvis hun i stedet havde sagt, "jeg har travlt, kan
Jeg ringe dig op senere”.

Der efterlyses ogsa borgerinformation om eendringer af laegetelefontider,
sundhedsplejerskebesg@g og andre eendringer af sundhedsveaesenets ydelser.

Det behgver ngdvendigvis ikke vaere mader, men bare at informere
borgerne. Specielt nar de laver noget nyt eller laver sendringer.

28



Da jeg henvendte mig omkring mit barns 2-arsundersggelse ved
sundhedsplejen, sagde de, at man ikke gjorde det mere. Ifglge deres egne
pjecer star der, at det skal man have. Da jeg sa gjorde dem opmaerksomme
pa det, sagde de, at det bare var en anbefaling fra Danmark, at de [hendes]
andre barn er blevet undersagt ved 2-arsalderen.

Der beskrives ogsa gode oplevelser.

De er meget respektfulde, de er hjeelpsomme og sparger, hvad man kunne
taenke sig, og hvad man vil.

Jeg er meget tilfreds med ydelsen. Leegerne er dygtige, de er gode til at

lytte.

Som naevnt tidligere er dialog og information et gennemgaende tema blandt brugernes
perspektiver og undersggelsen viser, at det er en grundlzeggende faktor for bade den gode og
den darlige oplevelse. De positive oplevelser, brugerne papeger, bunder i en venlig,
imgdekommende og respektfuld kommunikation.

Adgang byer og bygder

Adgang byer

Befolkningsundersggelsen fra 2014 angiver, at sterstedelen af deltagerne var tilfredse med
adgangen til sundhedsvaesenet (Dahl-Petersen I. k., Bjerregaard P. et al. 2016). Adgangen til
sundhedsveesenet er dog stadigt et emne, der debatteres meget blandt befolkningen. Nogle
brugere i denne undersggelse oplever at blive afvist uden mulighed for at forklare sig, eller de
oplever, at det er sveert at fa en laege i tale direkte.

Nar man ringer og henvender sig, sé uden at hgre og lytte til hvad man har
at sige, sa bliver man afbrudt af én, der siger, “jeg kan hare pé din stemme,
at du har det fint nok. Du fejler ikke noget, vi kan ikke gare noget ved det”.

Nar man ikke kan fa ordentlig kontakt med laegen, nar det hele skal ga via
nogle andre.

Nar man henvender sig, og man kommer personligt, sé sidder de bag et
lukket vindue, og sé& skal man ringe til dem ved skranken ved receptionen.
Det ville veere rart, hvis hun lige dbnede lugen. Det er ikke i orden.

Andre brugere havde, som nedenstaende citater illustrerer, en positiv oplevelse af adgangen til
deres sygehus.
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Nar man henvender sig, far man altid en person i tale. Man bliver aldrig
afvist, og man far altid vejledning i forhold til den henvendelse, man har.

Jeg er fint tilfreds med [xxx] sygehus. Nar jeg henvender mig, bliver jeg
tilset meget hurtigt. Jeg bliver ikke afvist, nar jeg ringer, jeg far en tid
umiddelbart efter. Jeg har ogsa fundet ud af, at nér folk ringer alt for meget,
s& mader jeg bare op pa sundhedscentret, det fungerer ogsa fint, de tager
mig pa trods af, at jeqg ikke har ringet i forvejen.

Nar farst man ligesom er kommet ind, sé fungerer det egentlig rimeligt. Sa
har man kontakten, og sa er man i systemet, sé falger de op pa ting.

Det samme gaelder adgang til sygehuset uden for abningstid.

Vi kan henvende os pa et hvert tidspunkt. For eksempel kan jeg blive syg,
have et useedvanligt symptom, der kan jeg ringe om aftenen og blive tilset.

Jeg har aldrig oplevet, at de sagde, at man bare kunne komme neeste
morgen.

Vores barn lider af [xxx], og jeg faler, jeg kan henvende mig til hver en tid,
pé alle tider af dggnet, ogséa nar vi er utrygge. Jeg faler, vi er velkomne.

Andre har en oplevelse af ikke at vaere velkomne eller ikke at blive taget alvorlig.

Mine forventninger til sundhedsvaesenet er selvfalgelig, at man kan komme
til. Jeg oplever dog, at nar man kommer, at man ikke fgler sig velkommen.

Jeg vil tage udgangspunkt i en oplevelse med en pararende. Denne har
nogle symptomer med sit hjerte. Da vedkommende henvender sig, far
vedkommende at vide, at vedkommende ikke kan tilses uden for arbejdstid.
Det skaber bekymring, hvis det handler om pulsen eller hjertet, sa bar man
undersgges.

Ventetiden bade i telefonkgen og til konsultationen har ikke fyldt s& meget som maske ventet i
byerne. Der er dog enkelte, der papeger, at der kan veere lang ventetid i at fa personalet i tale.

Der kan veere lang ventetid, det er ikke sjeeldent, at det kan dreje sig om op
til 2 timer.

Det negative er den lange ventetid og venten pa sundhedsvaesenet, nogle
gange over en uge.

Oplevelsen af adgangen til sundhedsveesenet handler ogsa om personalets opfgrsel, som har
betydning for, hvordan henvendelsen til sundhedsvaesenet opleves:
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Personalets adfserd er meget afgarende for éns oplevelse.

Jeg har en folelse af, at de er treette af mig, fordi jeg bliver ved med at
henvende mig. Jeg faler, at de er lidt sédan, “er det nu dig igen” eller ’kan
han ikke selv ringe.

Det positive er meget personafheengigt. Personalets humar péavirker
oplevelsen. Det gaelder begge veje. Det betyder meget for mig at blive vel
modtaget.

En aften fik jeg sé ondt i halsen, sa jeg ikke kunne synke og ringede til
dem. Jeg blev bedt om at tage det stille og roligt og komme ind og fik at
vide, at det ikke var alvorligt. At fa den behandling betad s& meget for min
tryghed og oplevelse.

Adgang var fra start af et af undersagelses interessepunkter, da det som naevnt tidligere er et af
de aspekter om brugen af sundhedsveaesenet, der er meget synlig, i samfundsdebatten.
Staerstedelen af deltagerne fra befolkningsundersggelsen i 2014 var tilfredse med adgangen,
men hvordan forstds adgang, og hvordan kan man fremadrettet evaluere adgangen? Denne
undersggelse viser nemlig, at det ikke kun er strukturelle eller geografiske udfordringer, borgerne
henviser til, men ogsa dét at fgle sig velkommen og fele sig hert er vigtige aspekter for brugerne i
forhold til deres adgang til og brug af sundhedsvaesenet.

Brugere fra bygderne

Analysen af brugernes oplevelser af sundhedsvaesenet i deres bygd behandles separat fra
byerne, idet nogle af de strukturelle forhold i bygderne naturligt nok ikke kan sammenlignes med
de forhold der er i sundhedscentrene eller regionssygehusene i byen.

Adgang til sundhedsydelser i bygderne

Nedenstaende belyser nogle af de udfordringer, som brugere har, nar det geelder
sundhedsveesenets ydelser i deres bygd.

Det er ikke altid betryggende, fordi vores bygd ligger langt veek. Nar man
bor sa langt vaek, kan man godt stille sp@rgsmalstegn ved, at der kun er en
ufagleert pa stedet.

Brugerne oplever ogsa usikker handtering af akut opstaet skader og manglende lager af basale
remedier til sarpleje.

Huden pé kneeet var helt dben, og sundhedspersonen vidste ikke, hvad der
skulle gares. Det var meget utrygt, ogsa med en breekket ankel.

Der mangler meget. Der mangler medicin, store plastre, der mangler
almindelig basalt udstyr. For eksempel da jeg skulle syes, manglede
sygeplejestationen kanyler og andet udstyr. Jeg kunne hgre
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sundhedsarbejderen sige, “det har vi heller ikke”. Her i 2019 er det ikke
tidssvarende.

En bruger beskriver fremgangsmaden for behandling ved sin henvendelse med en akut
tilskadekomst saledes:

Sundhedsmedarbejderen ser pa mig, men kan ikke tage mig, for jeg skal
selv hjem og derfra ringe til [xxx] sygehus, for at de skal kontakte
sundhedsmedarbejderen. Jeg kommer med en kaeempe flaenge og far at
vide, at jeg skal ringe. Medarbejderen kunne ikke gare noget, for jeg havde
ringet, og denne fik besked om, hvad hun skulle gare fra sygehuset i [xxx].

Da jeg kom til skade, matte de ud og finde én, der tidligere havde vaeret pa
kursus i at sy. De maétte finde en uden for sundhedsveesenet.

Brugere reflekterer i interviewene ogsa over, hvad det ville betyde for borgerne med en faglaert
sundhedsmedarbejder i deres bygd.

Sundhedspersonalet kan jo ikke bare komme fra [xxx] sygehus, men hvis
der nu var en uddannet fagperson i vores bygd, der bedre kunne vurdere
akutte situationer, ville det forbedre behandlingen og service meget mere.

Dengang, da vi havde faglaert personale, var der mere direkte behandling,
for eksempel hvis man havde faet en starre leesion, kunne det behandles
pa stedet. Nu har vi én der for eksempel ikke kan sy fleenger eller vurdere
andre stgrre skader.

Flere brugere papeger, at sygeplejestationen i bygderne Igber tgr for medicin. Det gor det sveert
for brugere at fglge en ordineret behandling, selvom de gerne vil.

I forhold til livsvigtig medicin er det ikke godt nok. Det er meget ofte, at der
ikke er tabletter nok, specielt os, der har fast medicin, der kan ga dage,
hvor der ikke er noget. Det betyder meget for mig, da jeg har faet besked
pa, at jeg skal have fast medicin, men jeq laber tor.

Der kan godt veere nogle mangler. Det sker, at der er udlgbet medicin, der
bliver udleveret, og det er ret ofte, at det sker.

Pa spergsmalet om, hvem brugerne mener er ansvarlig, svares der saledes:

Vores sundhedsperson er ikke faguddannet, men har deltaget i kurser. Hun
er god nok, jeg mener, at fejlen er fra [byen], at medicinen ikke bliver sendt.
Bygdesundhedsmedarbejderen besvarer vores henvendelser og
forespargsler.
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Det er sundhedspersonen i vores bygd, der bar have mere styr pa det. Men
der er flere problematikker i det. Man kan jo ikke sende flere ton afsted, da
vi kun er [antal] indbyggere.

Det er ikke alle, der har samme udfordringer som dem, vi har omtalt ovenfor. En bruger siger
saledes om deres sundhedsstation:

I dag har vi sygeplejestationen, og der kan man ogsa veere indlagt, hvis der
er et eller andet akut. Der er sket meget udstyrsmaessigt inden for de sidste
ar, og vi har en sundhedsfaglaert person.

Adgang fra bygd til sundhedscentret eller regionssygehuset

Brugerne fra nogle bygder oplever, at der er en lang sagsbehandlingstid pa henvendelser til
sygehuset i byen, eller at der ikke blev fulgt op pa en henvendelse. En bruger ventede for
eksempel en maned pa at komme til lzege efter en alvorlig skade af knae og ankel:

Den [dato] faldt jeg og fik en stor flaenge i kneeet og braekkede anklen.
Siden den [dato] har jeg ventet pa at komme til laege.

Flere brugere beskriver hvordan deres henvendelser til bygdesundhedsstationen gar igennem
flere led, oversaettelser og fortolkninger, far en eventuel behandlingsanvisning nar tilbage til
brugeren.

Jeg ved ogsé godt, at den ufagleerte sundhedsperson gar videre med min
henvendelse til sygehuset i byen, men der gar lang tid, for man far svar pa
sin henvendelse.

For eksempel nar man ringer om natten, sa bliver det ikke viderebragt til
leegen naeste dag, man harer ikke mere.

Som en kontrast til ovenstaende oplevelse var der en meget tilfreds bruger fra en anden bygd,
som peger pa den store betydning adgang til behandling har for brugerne.

Jeg har adgang over laegetelefonen i [byen] ligesom andre folk. | bygden
har jeg mulighed for at komme péa sygeplejestationen pa et hvert tidspunkt,
og det er dejligt. Pa alle hverdage er der mulighed for konsultation mellem
8-11, hvor man bare kan komme ind fra gaden. Hvis der er behov, bliver
det bragt videre til leegerne i [byen], og samme dag efter kl. 15 bliver man
ringet op. Her kan det dreje sig om afklaring og medicin.

Sproglige udfordringer i bygderne

Selv om vi i naeste afsnit vil beskaeftige os mere indgaende med betydninger af sprog og vaerdier,
er det vigtigt her at behandle de sproglige udfordringer for brugerne fra bygderne, som kan
pavirke deres adgang til sundhedsveesenet. Flere brugere fra bygderne oplever, at deres
henvendelse ikke blev gengivet eller videreformidlet sprogligt korrekt. | citatet nedenfor havde
brugeren henvendt sig til bygdens ufaglaerte personale, som ofte er det farste led for dem, nar de
henvender sig til sundhedsvaesenet med helbredsmeessige problemer.
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Min opfattelse er, at den henvendelse, man kommer med, ikke bliver
videregivet korrekt. Nar leegen ikke far den korrekte information, sa bliver
det jo sadan, at man far besked om at prgve den her medicin. Det gor mig

utryg.

Udfordringer med sproget kunne efter nogle brugeres opfattelse vaere én af flere arsager til, at
det kunne fgles sveert at fa taletid og ikke mindst fa korrekt oversaettelse af en henvendelse. Et
neert familiemedlem reflekterede saledes over en pargrendes sygdom og efterfglgende dad.

Jeg har teenkt over, at hans symptomer nok ikke er blevet oversat og
formidlet klart nok, for s& var han nok blevet hentet med helikopter noget
for.

Det er sveert, nar man ikke taler dansk eller deler samme sprog.

Derudover var der for nogen en oplevelse af ligegyldighed hos personalet.

Jeg er ikke god til dansk, men jeg teenker tit i sadan nogle situationer, at
min henvendelse nok ikke bliver oversat godt nok. Det er badde noget
sprogligt, men ogsa en fornemmelse af, at man er ligeglad.

Vilkar for adgang og brug af sundhedsvaesenets ydelser i bygderne

Der ger sig helt seerlige forhold geeldende for adgang til sundhedsydelser i bygder. Det
fremgar af nedenstaende citater.

Jeg ved ikke, hvornar jeg kommer hjem. Den [dato] bliver jeg tilset af en
laege, men hvornédr kommer jeg sa hjem. Det er jo en helikopter til 9
personer, sa nér jeg er blevet undersggt, kommer jeg jo kun afsted, nar der
er plads neeste gang.

Argumentet fra sundhedsveesenet for, hvorfor at min pargrende, der var
alvorlig syg, ikke kunne blive transporteret fra sundhedscentret, var, at der
ikke var plads i helikopteren.

Det star klart, at vilkarene for brugerne i bygderne er anderledes end i byerne. Der udtrykkes
bekymring for den manglende sundhedsfaglige kompetence hos deres
bygdesundhedspersonale. Dette beror blandt andet bade pa den manglende fleksibilitet i
henvendelser, da man i tilfeelde af en akut situation, for eksempel en ulykke, ikke kan henvende
sig direkte til bygdens sygeplejestation, men forst skal hjem og ringe til sygehuset, som
efterfelgende skal diagnosticere, ordinere eller anvise en behandling. Derudover fgler nogle
brugere sig ogsa utrygge ved den manglende faglige kompetence, der ogsa skal ses i lyset af de
lange afstande, vind og vejr.

Brugere fra bygderne er bevidste om de geografiske forhold og vilkar, de lever under, som er en

livsbetingelse i alle sammenhaenge. Brugerne er ogsa realistiske i deres refleksioner om, hvilke
services der er mulige og ikke mulige at have i deres bygd. For eksempel taler nedenstaende
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bruger om, at det ville vaere dejligt med en ambulance, men at det maske giver mere mening
med en ATV [All-Terrain Vehicle], fordi der ikke er veje i bygden.

En ambulance [griner]. Grunden til, at jeg griner lidt, er, at vi ikke har nogen
veje, men jeg forestiller mig, at en ATV kunne tilpasses de forhold, vi har.
Der kunne man maske skonomisk prioritere lidt anderledes.

Det, de eftersparger, er noget mere information og kommunikation, om hvordan systemet bedst
understgtter de vilkar, de lever under, for eksempel opfglgning pa behandlinger, korrekt
videregivelse af henvendelser til sundhedscentret og generel vejledning om muligheder.
Derudover gives der udtryk for et anske om fagleert personale pa sygeplejestationerne.

Sprog og verdier

Sprog og veerdier er samlet i ét tema, da sproget er en udfordring for mange brugere i magdet
med sundhedsvaesenet, men samtidigt ogsa er en veaerdi i sig selv.

Sprog

| Grgnland tales bade grgnlandsk og dansk, men grgnlandsk 'Kalaallisut’ er hovedsproget.
Rapporten 'Det grgnlandske sprog i dag’ anferer pa baggrund af en undersggelse om
selvrapporterede sproglige feerdigheder, at ca. 70 % af befolkningen er grenlandsksproget, 15 %
er dobbeltsproget (grenlandsk og dansk), og 15 % er dansksproget (Frederiksen and Olsen,
2017). Sundhedsveesenet er en af de institutioner, der har mange ansatte fagfolk, som ikke
behersker det granlandske sprog. Det betyder, at de har behov for tolkebistand, nar de skal
servicere den grgnlandsktalende del af befolkningen. Neervaerende undersggelse viser, at
brugerne oplever, at der bade er mangel pa mulighed for tolkebistand, og at nogle af de tolke,
der er til radighed, ikke er sprogligt kvalificerede nok til opgaven. Brugerne udtrykker generelt et
gnske om, at de kan henvende sig pa sygehuset pa deres eget sprog, altsa grenlandsk.

Jeg har ogsa en forventning til, at man burde kunne henvende sig pa
grenlandsk, hvis man er granlandsksproget, sa ens henvendelse ikke forst
skal oversaettes. Nar man skal tale dansk, skal man teenke sig grundigt om
for at fa sagt det korrekt.

En bruger forteeller i trad hermed om, hvor tilfredsstillende det var sammenlignet med nu, da
byen havde grgnlandske laeger:

Nar jeg skal til leege, sé skal jeg virkelig teenke over det, jeg skal sige. Vi
har vaeret sa privilegeret at have to grenlandsksproget laeger, og det var
meget tilfredsstillende at kunne bruge eget sprog under en konsultation.

Manglen pa tolke neevnes ogsa som en kilde til laengere ventetid for de grenlandske brugere.

Jeg har oplevet, i forhold til sprog, at der er mangel pa tolke, og der kan
forventes laengere ventetid. Derved er dansksprogede blevet taget forst.

De sproglige udfordringer kan give mange misforstaelser, ogsa hvis man som grgnlaender
opholder sig i Danmark. Dette illustreres i citatet nedenfor, hvor en informant matte erkende, at
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det var sveert at veere i Danmark til behandling for en alvorlig hjertelidelse, nar man ikke
behersker sproget dansk.

Det er slet ikke sjovt at veere et sted, hvor man ikke snakker samme sprog,
og der var langt mellem tolkene i Danmark. Jeg kan ikke tale dansk. Det er
forfeerdeligt ikke at have en tolk uden at forsta. Det er slet ikke sa
problematisk, hvis man kan tale med danskerne.

Der var ikke optimal tolkebistand, hvilket angiveligt resulterede i, at brugeren blev hjemsendt
uden at vide hvorfor og tilsyneladende ikke feerdigbehandlet.

Jeg fik at vide, at jeg skulle scannes, hvor jeg skulle ligge helt stille, og
mens jeg 14 der, kom der en sygeplejerske ind og snakkede og snakkede,
jeg blev taget ud, og det viste sig, at ballonen [ballonudvidelse af hjertets
kranspulsarer] ikke var pa plads. Jeg kom hjem, men faldt stadig om, og
laegerne i Nuuk sagde s&, at jeg var kommet hjem, for jeg var
feerdigbehandlet’

Andre brugere er utilfredse med kvaliteten af selve tolkningen. Nedenstaende citater illustrerer
denne problemstilling.

Selvom man forstar lidt dansk, vil man gerne have en tolk alligevel, men
nogle gange kan man godt hare, at historien bliver anderledes.

Jeg er sadan set kun utilfreds med tolkningen, den kunne veere bedre,
tolkene bar have bedre kendskab til sproget.

Nedenstaende bruger papeger, hvor svaert det var at forsta et svar pa en, for ham vigtig,
undersggelse igennem telefonen pa dansk.

Jeg har veeret til MR-scanning i Nuuk, og jeg fik mine svar pa telefonen [pa
dansk], jeg ikke forstod ret meget af. Jeg havde forstillet mig, at jeg ville
veere blevet indkaldt og informeret.

Derudover var der en oplevelse af, at tolke ikke altid oversaetter, hvad der bliver sagt. Altsa at
tolkene angiveligt selv vurderer, hvad der er vigtigt, og hvad der ikke bgr overseettes til den
dansksprogede behandler.

Tolken oversatte ikke engang det, jeg henvendte mig med.

Der beskrives ogsa, at det kan vaere sveert at fa, eller spgrge til, information om den udleverede
medicin.

Problemet er, at farmakonomen er dansksproget, s& man kan ikke selv
sparge eller for den sags skyld forsta den information, man far, nar man
ikke kan tale dansk.

Undersggelsen viser altsa, at der er flere aspekter til sprogudfordringerne. De rummer praktiske
udfordringer og misforstaelser, som leder til frustration og utryghed blandt brugerne. Som det
angives i nogle af ovenstaende citater, kan temaet sprog naturligt nok ikke adskilles helt fra
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temaet 'Dialog og information’, da sprog er en grundlaeggende forudsaetning for kommunikation.
Derfor har tolkebistanden en essentiel rolle i sundhedsvaesenet og fylder derfor ogsa meget
blandt brugerne.

Veerdier

Kultur og veerdier har betydning for den made, vi opfatter vores sundhed, sygdom og identitet pa
(Wistoft, 2009). Brugerne blev derfor spurgt ind til deres vaerdier, og hvad der er vigtigt for dem i
deres liv. Hermed et udpluk af brugernes veerdier pa tvaers af landet, der ofte har fokus pa
familien, naturen, frineden.

En af mine meget vigtige veerdier er at vaere granleender. Det er jeg meget
stolt over. Fysisk aktivitet, at ga i naturen.

Frihed, naturen. Ja, man skal bare lige have det til at labe rundt. Det der
med at opbygge for meget, det er ikke mig.

For mig er en af de vigtigste veerdier at kunne veere aktiv, have noget at
foretage mig, nér jeg gar i sta, sa er livet ikke rart leengere, jeg sejler og er i
naturen i min bad.

De veerdier, jeg seetter hgjest, er min naermeste familie, barn, naturen.

Det er mine barn, min kone og min familie. Det er det vigtigste.

Mine veerdier er min familie, barn og barnebgrn, at de skal vaere sunde og
ogsa mig selv. Men det betyder ogsa noget, at jeg kan hjeelpe andre
mennesker. At betjene samfundet er vigtigt for mig. Min naere familie er
vigtig, men det er ogsa vigtig for mig, at mine medborgere er sunde og har
det godt.

| undersggelsen spurgte vi, i forleengelse af samtalen om brugernes egne veerdier, om hvorvidt
de mente, at sundhedsvaesenet deler deres veerdier.

Jeg tror ikke, vores vaerdier er ens, men jeg ved ikke, hvad deres vaerdier
er. Men jeg faler ikke, at vi har et feellesskab.

Jeg synes ikke rigtigt, at sundhedsvaesenet kan made mine veerdier.

Vi har pa nogle omrader et feellesskab. Og sundhedsveesenet mader og
respektere vores sprog.

De veerdier, jeg seetter hgjt, er min naermeste familie, barn, naturen og
rundt om mit hus og hjem, og sa sejler jeg og min mand meget. Det at veere
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i naturen. Samle forrad. Jeg faler, at mine og sundhedsveesenets vaerdier
kan mgdes.

Sundhedsveaesenet kan godt made mine vaerdier, men deres ressource er
begraenset. De vil gerne yde de kulturelle veerdier, men er ikke
ressourcemaessigt gearet til det lige nu.

For mig er mine stgrste vaerdier at veere i naturen, samle forréd, ryge
grreder, lige nu er jeg ved at gare mine garn klar til arreder, da vi skal pa
grredfangst sammen med min svigersgn og datter. Jeg foler, at
Sundhedscentret kan made de vaerdier og har respekt for dem.

Der var brugere, der godt kunne gnske, at naturen, der som ovenfor angives at veere en stor del
af befolkningens veerdier, blev brugt noget mere. For eksempel som et led i genoptreening efter
en skade.

Jeg faler ikke, at sundhedsvaesenet imgdekommer veerdierne om naturen.
Jeg har haft skadet ryg, og det har jeg selv sggt information om. Jeg dyrker
meget fysisk aktivitet. Men jeg foler ikke, at mine gnsker mades af
sundhedsvaesenet, fordi det er bare, "hent nogle apps”.

Nogle af de grenlandske veerdier, som Wistoft (2009) beskriver, for eksempel tilbageholdenhed,
kommer til udtryk i nedenstaende citater.

Det kan ogsa veere, at der er mange grenleendere, der er for
tilbageholdende og for tillidsfulde og maske har haft en tvivl, de ikke har
givet udtryk for.

Vi er alt, alt, alt for accepterende. Vi finder os i alt for meget. Jeg tror meget
pa, at hvis man far etableret sadan en komité, sa ville det veere til stor
hjeelp.

Vi er alt for accepterende. Vi er ogsé medborgere, vi har ogsa ret til at sige
noget. Vi kan ogsa stille krav, ligesom andre mennesker.

Brugerne reflekterede over deres egne veerdier og prevede at indteenke deres sundhedsveesen i
den sammenheeng. De beskriver dog ikke mange konkrete eksempler pa, hvordan
sundhedsveesenet deler eller ikke deler deres personlige vaerdier, hvilket kan tyde pa, at det ofte
afhaenger mere af, hvorvidt brugerne faler deres veerdier bliver respekteret, forstaet og/eller
indlejret i deres behandling. Dette kommer til udtryk i citaterne om respekten for det grenlandske
sprog, familiefaellesskabet, den grenlandske kost og brugen af naturen.

Som beskrevet bygger de oprindelige granlandske vaerdier blandt andet pa tilbageholdenhed og
respekt. Tilbageholdenhed er stadig den dag i dag en kernevaerdi i den grgnlandske kultur.
Tilbageholdenhed i denne sammenhaeng fremhaeves af brugerne som en barriere for
kommunikation mellem bruger og sundhedsveaesen, hvilket er en forudsaetning for brugerens
involvering og deltagelse i en behandling eller et forlgb.
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Fadsler

| Upernavik var der enighed om blandt brugerne, at fadsler er en af de livsbegivenheder, der har
stor betydning, ikke kun for familierne, men ogsa for byen. Der er en opfattelse af, at nye borgere
giver livsgleede. De fleste informanter var selv fgdt i Upernavik, og nogle havde barnebgrn, som
ogsa var fgdt i byen, mens deres oldebgrn er blevet fadt i llulissat eller Nuuk.

Brugerne tillagde det stor veerdi at kunne fade hjemme sammen med generationer af
familiemedlemmer og ikke mindst af stor betydning for den nye families start, med deltagelse af
faderen og eventuelt andre sgskende.

Jeg er fadt her og har selv fadt mine barn her. Jeg taenker, det ma vaere
frygteligt at skulle fode vaek fra byen, ogsé omkostningsfuldt.
Bedsteforeeldrene kan ikke veere til stede.

Alle mine bgrn er fadt her, men jeg skal have et barnebarn til efteraret, og
det vil ikke blive fadt her.

Dengang, man kunne fagde her i byen, var det jo gleedeligt. Nu er det flyttet
til Nuuk og llulissat, s& man far ikke samme fornemmelse.

Alle vores barn er fadt i [xxx], det samme geelder vores barnebgrn. Jeg er
sikker pa, at det pavirker den nye familie eller det at blive en familie, nar
man ikke fader i den by, man bor, hvor éns familie opholder sig. Det
betyder jo meget. Det ville altsa veere bedre, hvis fadslerne kunne forega i
[xxx].

Det er omkostningsfuldt, menneskeligt og ekonomisk. Familier har ikke réd.
Hvis de ikke har noget familie det sted, de kommer, skal man pa hotel, og
det har man ikke rad til. Jeg har selv oplevet det, da man kunne fade, og
man kunne veere sammen om det.

Jeg har haft en fantastisk oplevelse pa [xxx] sygehus, da jeg fadte mit barn.
Oplevelsen blev god, fordi det jo var en stor lykke at fade i neermiljget,
gode fadselshjeelpere og god stemning, det er sveert at italesaette, men en
helt igennem god oplevelse.

En kommende mor, der skal til Nuuk og fade, beskriver sin bekymring om den forestdende rejse
pa grund af fadsel.

Allerede nu er jeg begyndt at bekymre mig over, at jeg skal forlade min
s@n, hvad skal der ske, mens jeg er vaek.

| byer med regionshospital skulle vilkarene veere anderledes, idet alle raske gravide med en
normal graviditet skulle kunne fgde i deres hjemby (Peqqik.gl, 2015). Dette er dog ikke altid
virkeligheden. Her skyldes det angiveligt mangel pa aneestesiberedskab.
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Men hvis jeg bestemte det hele, ville det da veere rart, hvis det hele var
som pa Sana. De fleste fadsler ryger videre til Nuuk, fordi, er deres
argument, at der ikke er noget ansestesiberedskab.

Jeg haber selvfalgelig, at min keereste skal fade her, men vi ved det ikke
endnu. Sundhedsveesenet ved ikke, om der er narkoseberedskab pa det
tidspunkt, hun skal fade.

Nogle brugere havde lidt sveert ved at forsta, hvorfor nogle fadsler skal forega i Nuuk.

Der er nogle fadsler, der skal forega i Nuuk. Jeg har aldrig forstaet, at man
skal forlade sin by for at fade. Men det kan ogsa bare veere min uvidenhed.

Jeg undrer mig meget over, at folk skal fede andre steder, for eksempel i
Nuuk. Altsé folk fra kysten. Det er faktisk sjaeldent, at man fader i llulissat
eller Sisimiut.

| denne undersggelse er fgdsler naturligt nok vigtigt for alle og tillaegges stor vaerdi. Kigger vi pa
tveers af undersggelsens empiri er fadsler et tema, der fyldte ekstra meget hos brugerne i
Upernavik. Arsagen skal formentlig findes i, at der ikke laengere er kompetencer til at foresta
fadsler i Upernavik sundhedscenter modsat Sisimiut og Qagortoq, som er byer med et
regionshospital og dermed med kompetence til at foresta fadsler (Peqqik.gl, 2015).

@nsket om at kunne fgde i egen by er generelt, men samtidig ligger der hos nogle en forstaelse
for, at det kraever specielt udstyr i det lokale sundhedsvaesen, for det er sikkert at fgde i egen by.
Der er dog flere brugere, der giver udtryk for, at de ikke ved, hvorfor det ikke er muligt at fede i
deres hjemby og er uforstaende over for, at deres pargrende eller medborgere skal rejse vaek.

Medansvar og involvering

Medansvar

| de seneste ar har der veeret en del fokus pa borgernes medansvar i samfundet, blandt andet
inden for sundhedsvaesenet. Ud over forventningen til, at borgerne tager ansvar for egen
sundhed, forventes den moderne patient eller bruger at veere ops@gende, oplyst og stille krav til
pleje og behandling (Martinsen et al., 2012). Brugere af sundhedsvaesenet forventes ogsa at
tage del i diskussionen om, hvordan blandt andet deres sundhedsvaesen skal se ud fremadrettet.
Brugerne i denne undersggelse blev derfor spurgt om, hvorvidt de folte, at de havde et ansvar for
deres sundhedsveaesen.

Det er et sveert spargsmal, da jeg ikke ved, om jeg kan? Kan man det?

Det har jeg slet ikke teenkt pa. Det kan da godt veere, vi kan komme med
nogle gnsker og forslag.
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Det er sveert at patage sig et ansvar, nar man ikke har grundleeggende
forstéelse for det. Vi bliver ikke spurgt om, "hvad mener du/l om det og det”.

Nej nej, man gar, hvad laegen siger. Hvis man har veeret i [byen] til
behandling, far man at vide, at man skal tage hjem og afvente svar, og vi
kan vente meget leenge. Der er ikke rigtig nogen, der forteeller, man kan
gore noget andet.

Spergsmalet gav stof til eftertanke blandt brugerne og gav mulighed for refleksion over, hvordan
sundhedsveesenet og borgerne kunne komme taettere pa hinanden.

Det ville man maske kunne igennem en komite, en forening eller noget
uden for sundhedsveesenet. Det kunne man godt etablere. Det kunne man
jJo godt, for sé kunne brugeren ogsa fa indflydelse.

Hvis sundhedsveaesenet far brug for hjeelp, er vi jo villige til at hjselpe, der er
jo en medansvarsfalelse, men i det daglige ved jeg ikke, hvordan jeg skulle
kunne have et medansvar, eller hvordan jeg skal svare pa det.

Jeg mener helt sikkert, at vi borgere har et medansvar. Jeg bruger
sundhedscentret meget og er derfor blevet meget interesseret i det emne.
Jeg er sikker pa, at vi kan ga i dialog om et bedre informationsniveau,
hvilket kan styrke vores forhold.

Involvering

Der er i disse ar meget fokus pa brugerinvolvering i Grgnland, savel som i andre lande.
Involvering af brugeren betragtes i stigende grad som en integreret del af sundhedsvaesenet og
som en af forudsaetningerne for at imgdekomme en patientcentreret praksis. Den
landsdeekkende Undersggelse af Patientoplevelser i Danmark udfgrer bade kvantitative og
kvalitative undersggelser, der skal belyse patienter og pargrendes forventninger og behov for at
veere involveret i forbindelse med for eksempel indlaeggelsesforlgb eller evaluere patienters
oplevelser pa landets sygehuse (Foged et al., 2007). Vores undersggelse viser, at der blandt
brugerne er forskellige oplevelser af begrebet involvering i for eksempel egen behandling eller
eget sundhedsvaesen. Nedenstaende citater illustrerer brugernes refleksioner og svar pa
spagrgsmalet om, hvorvidt de fgler sig inddraget.

Vi ligger under dem, og jeg tror, vi gar forbi hinanden, en falelse af, at man
ikke forstar. Man far ikke en faellesforstaelse. Det foles som om, de har den
holdning, ”I skal hare pa os, det er os, der har erfaringen”, selvom man ikke
er det sted, og man maske har et andet budskab.

Jeg foler ikke, jeg bliver inddraget i min behandling, og jeg ved ikke,
hvordan jeg skulle kunne bidrage. Vi respekterer dem, som ved, hvad de
laver.

Vi er brugere, og vi foler, at vi blive styret, og at der ikke er noget ansvar.
Der er mere bare nogle anbefalinger, man skal falge.
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Jeg faler mig ikke involveret, der er ikke nogen, der informerer mig om
hvorfor man ikke gor det eller ikke gor noget andet.

Ja, selvfalgelig. Det har vi jo lige meget, hvad der foregéar i samfundet. Men
jeg ved ikke rigtig, hvordan man kan fa medindflydelse pa en behandling.

Andre brugere foler, at de medinddrages i egen behandling.

Jeg foler, at jeg bliver inkluderet i min behandling og konsultation. Jeg
bliver involveret og vejledt, og det er tilfredsstillende. Det samme under min
mands sygdom.

Jeg blev grundigt undersagt og vejledt, men derudover oplevede jeg 0gsa,
at min mening blev respekteret.

Pa baggrund af brugernes oplevelse af medansvar virker det i farste omgang som et abstrakt
begreb for dem, men nar de forteeller om deres syn pa det, udfolder det sig og bunder i aspekter
som dialog og feellesforstaelse. Derudover kan medansvar betragtes som en hjeelpende hand, da
brugeren udtrykker en villighed til at hjeelpe til i brugerens eget og naere sundhedsvaesen.

Medansvar er altsa et komplekst begreb, der kan tillaegges forskellige betydninger blandt
brugerne. Involvering opleves ogsa forskelligt blandt brugerne. Nar brugerne har fglt sig hert og
er blevet tydelig vejledt er det meget tilfredsstillende og en god oplevelse. Udfordringerne med
involvering kan veere teet knyttet til andre temaer som dialog, information, sprog og veerdier. Der
er en generel opfattelse af, at det er sveert at patage sig et medansvar. Dette begrundes i, at der
er en oplevelse af ikke at blive medinddraget i anliggender, der vedrgrer sundhedsvaesenet. Det
er muligt, at der kan vaere en sammenhang mellem oplevelsen af manglende indflydelse og
manglende ansvarsfglelse, som brugerne giver udtryk for.

Manglende tillid

Selv om brugerne tilkendegiver, at de har mange positive oplevelser i deres mgde med
sundhedsveaesenet, fortaeller de om oplevelser med pargrende og historier om andre, der trods
gentagne henvendelser til sundhedsvaesenet blot har faet piller og nu er alvorligt syge eller
afgaet ved deden. Nedenstaende citater beskriver den utryghed og manglende tillid til
sundhedsvaesenet, der kommer til udtryk.

Borgere bliver bare sendt hjem, og det viser sig sa, at de har en alvorlig
sygdom, og sa snakker borgere i byen om sundhedsveesenet, som om det
er et lighus.

For der er jo nogle mennesker, der dar, og nogle der har en falelse af ikke
at blive troet pa, og det er ogsa rigtigt nok, at der er flere og flere
mennesker, der dgr, fordi de ikke har faet den rette behandling.
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De spiser sadan lidt patienterne af. Jeg har hart om flere, der er kommet
hos leegen flere gange, men er blot sendt hjem eller behandlet med nogle
piller, og nogle er efterfalgende dade, fordi de ikke er blevet undersagt
ordentligt.

Brugere beskriver saledes egne og andres beretninger om gentagne henvendelser til
sundhedsveaesenet, hvor de har oplevet at blive afvist og ikke taget alvorligt.

Min mor havde ondt i maven, og det viste sig, at der var fa dage til, hun
dade. Min sgster ringer til leegetelefonen uden for arbejdstid og kraever, at
moren skal ses af en leege, men personen i rgret skaeldte neermest ud. Det
var en ubehagelig oplevelse.

Min neere pararende har veeret syg, og siden oktober har vedkommende
haft sort opkast. Vedkommende har selvfglgelig henvendt sig til
sundhedsstationen, men ingen reagerede pa det.

Det er heller ikke bare én gang, at en bekendt har sagt, at de har kreeft og
Skal do af det. Nar man sparger, om de har veeret til leege, sé siger de
“mange gange”.

Patientvejlederen genkender brugernes oplevelser og forklarer:

Ja, det harer jeg meget ofte. Nar jeg far sadan en henvendelse, sa
henvender jeg mig til den pageeldende, afhaengigt af hvor alvorligt det er.
Dette gor jeg for at finde ud af, hvordan den pageeldende henvendelse er
blevet behandlet.

Den manglende tillid til sundhedsveesenet kommer ogsa til udtryk pa andre mader.

Pa grund af fejlmedicineringen har jeg en folelse af bare at veere en
forse@gsperson, og derfor kunne jeg godt teenke mig at flytte til Danmark, for
den ydelse er ikke seerligt tilfredsstillende.

Personalet gar forskel pé folk, det er personalets forskelsbehandling, der er
den store synder.

Jeg har en folelse af at vaere forsggsperson, prav den her medicin og den
her medicin.

Manglende tillid blandt nogle af brugerne bunder altsa bade i egne oplevelser, hvor de ikke fgler,
at deres henvendelser bliver taget alvorligt, samt oplevelser og historier fra andre i byen eller i
landet. Der opbygges saledes en folelse af utryghed, der pavirker brugernes tillid til
sundhedsveaesenet.
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Brugernes konstruktive forslag til styrket involvering

Dette afsnit harer ikke ind under et specifikt tema i undersggelsen. Det er et overordnet
perspektiv, der beskriver nogle af brugernes gode oplevelser og egne forslag til styrket
involvering i sundhedsvaesenet fremadrettet. En gennemgaende karakteristik for brugernes gode
oplevelser er de mennesker, der har veeret involveret i mgdet med sundhedsvaesenet. Nar
brugeren har meerket venlighed og en god menneskelig kontakt, sa er det en oplevelse, der
saetter sig fast i dem som en rigtig positiv oplevelse.

Jeg er taknemlig for, nar jeg blev indlagt, at der er et beredskab og
mennesker, der tog sig af mig.

Ogsé i forbindelse med vores pérgrendes sygdom, sa husker jeg de
mennesker, der var der. Det var en god oplevelse.

Der er noget positivt i, at der er noget personale, vi kender, og b@rnene er
glade for. Vi var fuldt ud tilfredse med oplevelsen, hvor vores barn
braekkede foden. Alt fungerede.

Undersggelsen viser ogsa, at hvis pargrende er, eller har veeret, alvorligt syge, sa er der ogsa
mange gode oplevelser med sundhedsveesenet.

Jeg har en neer pargrende, der dade af kreeft, og vi har i den forbindelse
hatft rigtig meget kontakt med sundhedsvaesenet, og jeg oplevede, at de
gjorde, hvad de kunne for at hjeelpe os.

Det har veeret en god oplevelse med sundhedsveesenet, det har de taget
hand om og kommer og henter min alvorligt syge pargrende, nar denne har
det skidt.

Det positive er, at de kommer hjem til os og tager blodpraver, pa grund af
min pargrendes tilstand.

Brugerne blev spurgt ind til, hvad de godt kunne taenke sig noget mere af i forhold til
sundhedsveesenet. Ud over fa, der gnskede sig specifikt udstyr, og andre, der gnskede sig
muligheden for fadsel i egen by, s& var der et mere generelt gnske om, at sundhedsvaesenet
blev mere synligt i byen og samfundet. Der henvises for eksempel til gode oplevelser pa
Kulturnatten.

Der var derudover ogsa forslag til, hvordan brugerne og sundhedsveesenet i faellesskab kunne
lzse nogle af de misforstaelser, der angiveligt bunder i dialogmeessige udfordringer.

Jeg haber, at man kan mades noget mere. For det er kun pa Kulturnatten.
Det ville veere rart, at laeger, sygeplejersker og borgere kunne mgdes
maske tre gange om aret.

Ved feellesskab, nar sygehuset laver noget i forsamlingshuset for borgerne.
Det skulle de nok lave noget mere af.
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Der var noget engang, her kunne man fa taget blodprave, blodtryk, hgjde
med mere. Der kunne folk frit henvende sig den dag. Det var meget godt,
Jeg synes, det var et godt initiativ.

At man hjaelper hinanden, sundhed og feellesskab. Fordi det er det, der gar
én staerkere.

Brugerne reflekterede her over deres positive oplevelser. De tager udgangspunkt i den omsorg,
der bliver ydet dem eller deres pargrende i forbindelse med sygdom, men ogsa i de
arrangementer, hvor de havde oplevet et faellesskab med sundhedsvaesenet, for eksempel i
forbindelse med feelles arrangementer ude i byen.

Bade den positivitet, der kom til udtryk i brugernes gode oplevelser med sundhedsvaesenet, og
deres egne ideer og motivation skaber et godt grundlag for at arbejde videre med at styrke for
eksempel relationer, dialog og naerveer som grundleeggende og kulturelt relevante elementer i
borgernes mgde med sundhedsvaesenet fremadrettet.
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5. Perspektiver pa patient-
og brugerinvolvering i Arktis

Denne undersggelse har farst og fremmest haft til formal at undersgge og formidle brugeres
perspektiver pa, hvordan adgangen til sundhedsveesenet opleves og hvad der er vigtigt for
brugerne i mgdet med sundhedsvaesenet. Derudover danner denne undersggelse, som naevnt,
grundlag for en videre udvikling af et langsigtet og nationalt undersggelsesdesign, der skal sikre
lobende inddragelse af brugernes perspektiver i evaluering og udvikling af sundhedsveesenet.
For at skabe de bedste rammer for udviklingen af sadan et design, inddrager vi erfaringer fra
andre arktiske egne i dette afsnit.

Forud for herveerende undersggelse gennemfarte Institute for Circumpolar Health Research i
Yellowknife, Canada, i 2018 et mediereview af patientoplevelser i det nordcanadiske territorium
Northwest Territories (ICHR, 2019). Undersagelsens resultater er ikke blevet publiceret endnu,
men blev fremlagt pa en international konference, 17th International Congress on Circumpolar
Health, i 2018 (Affleck, 2018). Formalet med denne forskning var at forbedre brugeres oplevelser
og resultaterne af den behandling, der ydes, ved at fa et indblik i, hvad der er vigtige emner for
sundhedsveesenets brugere i den nordcanadiske region. Dette med henblik pa at identificere
mulige omrader for forbedring inden for den kliniske pleje. Dette blev gjort ved en systematisk
gennemgang af en lokal netavis for brugerperspektiver igennem de sidste ti ar.

Forelgbige resultater fra undersagelsen peger pa, at brugernes beskrivelser oftest omhandlede:
1) strukturelle barrierer for pleje, hvor patientens geografiske placering og/eller
uoverensstemmelser i retningslinjer og/eller ydelser var afggrende for patientens oplevelse; og
2) brugernes oplevelse af ydelsens/plejens kvalitet eller manglende respekt for kultur. Dette
mediereview inspirerede denne undersggelses gennemgang af forskellige platforme, da
sundhedsveaesenet i Northwest Territories har udfordringer med sundhedsbetjening, som ligner
de grenlandske. Der er sdledes ogsa stort sammenfald mellem det, som brugere af
sundhedsveesenet i Northwest Territories giver udtryk for og det, de grgnlandske brugere giver
udtryk for. Iseer oplevelser forbundet med sundhedsvaesenets kvalitet og adgang var hyppigst
omtalt i begge regioner.

Parallelt til hervaerende undersggelse blev der foretaget en systematisk gennemgang af 93
videnskabelige artikler om undersagelser, der omhandler patienters perspektiv pa
sundhedsveaesenets ydelser i Arktis. Undersggelsen blev foretaget i samarbejde med Institute for
Circumpolar Health Research i Yellowknife. Resultater fra denne litteraturgennemgang er ikke
publiceret endnu, men forelagbige resultater peger pa, at starstedelen af de videnskabelige
artikler fokuserer pa 1) tilfredshed med personalets opfgrsel og kommunikation, 2) patientens
oplevelse af den ydede pleje, 3) oplevelsen af at modtage relevant, forstaelig og nok information,
samt 4) praktiske aspekter vedrgrende ventetider, koordinering af pleje og renlighed af
faciliteterne. Naesten halvdelen af artiklerne rapporterer om aspekter, som er specifikt relateret til
den arktiske kontekst. Eksempler pa dette er de store geografiske afstande mellem byer.
Begraensninger i adgang til sundhedsydelser, som medferer, at patienter er isoleret pa kort eller
ubestemt laengere tid fra deres hjem, daglige liv og ikke mindst deres familie. Nogle fa artikler
omhandler brugen af telemedicin, der til trods for de oplevede begraensninger bliver taget godt
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imod, da det muligger, at man kan forblive teet pa sit hjem og sin familie. Derudover fremkommer
en reekke grundlaeggende veerdier i studierne, som afspejlede befolkningernes kultur og historie.
Disse omhandlede gnsket om at kunne tale sit eget sprog, nar man er i kontakt med
sundhedsvaesenet, at have adgang til den traditionelle kost og aktiviteter under indleeggelse,
samt at de sundhedsprofessionelle har et kulturelt relevant og holistisk perspektiv i mgdet med
patienten.

Samlet set understreger resultaterne fra begge studier, at der er god og vigtig inspiration at hente
i de gvrige arktiske egne. Ogsa Grgnland kan bidrage med vigtige erfaringer i den cirkumpolare
diskussion af, hvordan vi sikrer borgerne et velfungerende sundhedsvaesen og adgang til
centrale sundhedsydelser til trods for logistiske og ressourcemaessige udfordringer, som alle
regioner deler.

Borger-drevet ansvarlighed i Gronland og andre arktiske lande

Borger-drevet ansvarlighed omhandler, som naevnt, at styrke brugernes stemme samt deres
mulighed for at ggre brug af den pa eget initiativ eller gennem organiserede kanaler, som har til
formal at udvikle og forbedre ydelser og forholdet mellem system og bruger. Nedenfor
introducerer vi interventioner som faciliterer eller er drevet af borger-drevet ansvarlighed.

Forskellige platforme i Gronland

Facebook, der er et populzert socialt medie i Grgnland, har bidraget med en stor andel af
brugerperspektiver fra den systematiske gennemgang af platforme, men informationerne i de
enkelte opslag er begraenset. | de udvalgte nyhedsmedier, Sermitsiaq og AG samt KNR, bliver
sundhedsveaesenet ofte omtalt og diskuteret, men meget sjeeldent bliver der beskrevet oplevelser
direkte fra brugerne. KNR beklagede dette med, at de ikke har nok ressourcer til at undersgge og
udgive forteellingerne. Det grgnlandske klagesystem bygger pa brugernes henvendelser, men
giver ikke direkte mulighed for en dialog mellem brugeren og systemet.

Tiltag fra sundhedsvaesenets side for at imgdega en teettere dialog med brugerne er for
eksempel patientvejlederen pa Dronning Ingrids Hospital, der siden 2018 har staet til radighed for
alle brugere. Patientvejlederen papeger dog, at der er flest henvendelser fra borgere i
Kommuneqafik Sermersooq. Derudover, har Dronning Ingrids Sundhedscenter pa en
fors@gsordning oprettet en Facebook-side. Formalet med denne side er at bringe
sundhedscenterets funktioner og ansatte teettere pa brugeren samt at give Igbende generelle
sundhedsinformationer til borgerne. Facebook-siden er indtil videre primaert rettet til brugerne i
Nuuk.

Uformelt klagesystem i Nunavut (Canada)

I Nunavut (Canada) eksisterer et mere uformelt klagesystem sammenlignet med Grgnland. Det
uformelle klagesystem afheenger af, at embedsmaend fra Nunavuts sundhedsdepartement tager
ud til byer og bygder for at afholde borgermgader, hvor brugere har mulighed for at give udtryk for
deres klager og bekymringer. Der er ogsa tradition for borgermgder i Grgnland, hvor bade
politikere og myndigheder, dermed ogsa sundhedsvaesenet i Grgnland, benytter sig af
borgermader, nar der er behov for at videregive informationer eller for at ga i dialog med
brugerne.
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The Nuka System of Care i Alaska

| Alaska finder man Southcentral Foundations ‘'The Nuka System of Care’, med hovedsaede i
Anchorage. Southcentral Foundation er grundlagt for at forstaerke sundhedsmaessige, sociale og
kulturelle forhold for Alaskas oprindelige befolkning samt styrke den individuelle og familier til at
tage ansvar og styring vedrgrende deres eget liv og sundhed (Gottlieb, 2013). Nuka System of
Care er den samlede betegnelse for hele sundhedsvaesenet, der er skabt, styret og ejet af
Alaskas oprindelige befolkning for at sikre fysisk, mental, felelsesmaessig og andeligt velveere.
Tidligere var befolkningen modtagere af sundhedsydelser i et sundhedsvaesen, der som
beskrevet af Gottlieb (2013) oplevede lange ventetider, manglende kontinuitet med ansatte og
behandling, en adskillelse mellem behandling af krop og sind, foruroligende sundhedsstatistikker
og borgere, der rejste ud af landet for at ops@gge andre behandlingssteder. Det var et
bureaukratisk system, centralt styret i Washington DC, med manglende rum for ansatte til at
vaere kreative og innovative. At sundhedsvaesenet nu ejes af den befolkning, systemet
servicerer, skaber en service, der er vedkommende, og i udvikling i takt med befolkningen.
Evaluering og udvikling sker pa baggrund af folks reaktioner og aktive feedback til systemet.
Dette kan ske via interaktion med personale, specielle events, spgrgeskemaer, mulighed for
telefonisk feedback, online feedback, fokusgrupper og radgivningsgrupper. For at sikre, at den
daglige praksis blandt ansatte i institutionerne forbliver vedkommende for brugere og familierne,
arbejdes der under bade operative principper og kernekoncepter, henholdsvis udviklet inden for
rammerne af partnerskaber og fysisk, psykisk, socialt og andeligt velbefindende (Gottlieb, 2013).

Community of practice

Radgivningsgrupper bestaende af borgerreprasentanter blandt Canadas oprindelige befolkning
er en kendt metode til at stotte aktiv deltagelse af borgeren i processer pa forskellige
institutionsniveauer (Poole and Bopp, 2015). '‘Community of Practice’ er fora, der kan udvikle sig
naturligt pa baggrund af medlemmernes feelles interesse i et bestemt domaene eller omrade, eller
det kan oprettes bevidst med det formal at fa viden relateret til et specifikt felt. Community of
Practice kan besta af deltagere, der har erfaring med at arbejde tveersektorielt i arbejdsgrupper.
Borgere savel som fagfolk anses som eksperter pa deres omrader. Disse grupper kan vaere
formelle og have hgj autoritet i forbindelse med udvikling af politik og strategier. Community of
Practice-modellen er udviklet til at sikre og pleje feellesskaber med abenhed, tillid og oprigtighed.
Feellesskabet er understreget som essensen af modellen og forsteerker derved politiske
strategier ved at veere vedkommende for befolkningen og bunde i en holistisk idé om mennesket
og samfundets kultur, hverdag og vaerdier. Der er tre elementer der, definerer Community of
Practice; 1) opmaerksomhed pa relationer, 2) dynamisk leering og 3) gearet til at stimulere
forandring (Poole and Bopp, 2015).

SANKS

I Nordnorge har man etableret Samisk nasjonal kompetansetjeneste — psykisk helsevern og rus
(SANKS) i regi af Finnmarkssykehuset. SANKS er en specialistsundhedstjeneste, der tilbyder
udredning og behandling til den samiske befolkning indenfor mental sundhed og misbrug og
derudover fungerer som et nationalt kompetencecenter for den samiske befolkning
(Finnmarkssykehuset, 2017). SANKS bidrager til, at den samiske befolkning i Norge i dag
modtager et kulturelt relevant tilbud om behandling ved Finnmarkssykehuset.
(Finnmarkssykehuset, 2017).
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Patienttilfredshedsundersggelse

| Danmark bruges blandt andet den Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP).
LUP monitorerer patientoplevelser inden for forskellige behandlingsomrader i kraft af et
spergeskema, der udsendes til et tilfaeldigt udvalg af patienter én gang om aret. Ud over LUP kan
sundhedsveesenet ogsa benytte sig af en raekke kvalitative elementer, der kan belyse
patientoplevelser bade lokalt og inden for starre omrader. Disse ressourcer er tilgeengelige for
fagfolk, der alt efter behov kan finde metoder og inspiration til aktiv patientinddragelse. Alt dette
er samlet hos Kompetencecenter for Patientoplevelser (Kompetencecenter for Patientoplevelser,
2015).

Brugerinvolvering i Grgnland

Der er som naevnt tidligere ingen officielle rammer eller guidelines i det grenlandske
sundhedsveaesen, som understatter eller motiverer brugerinvolvering. Dette er derfor op til den
enkelte fagpersons vurdering, om hvorvidt dette skal forega (Aagaard and Borg, 2018). Som
interviewundersggelsen viser, er mange brugere taknemlige for deres sundhedsvaesen og
fremhaever gode oplevelser med personalet. Dog ses der gentagne indikationer pa, at iseer
kommunikation er en udfordring mellem sundhedsvaesenet og dets brugere. For at fa en bredere
forstaelse af, hvorfor sundhedsvaesenet og Departementet for Sundhed ikke altid nar brugeren,
og brugeren ikke fgler at blive hart, vil det vaere relevant med et kort historisk tilbageblik.
Aagaard og Borg (2018) argumenterer for, at grunden til, at mange patienter i Grgnland oplever
utilstreekkelig dialog med danske fagpersoner, afspejler det faktum, at sundhedsvaesenet som
institution er udviklet og domineret af vestlig og dansk kultur. Sygehusenes procedurer omkring,
for eksempel, indlagte patienter, der oftest er taget fra danske hospitaler, angives ikke at tage
hgjde for de mulige kulturelle forskelle. Dette kan veere en barriere for patientdeltagelse, da det
kraever en mere ligebyrdig dialog mellem parterne, hvori patientens veerdier og verdenssyn
overvejende bliver lyttet til og inkorporeret i den sundhedsfaglige vurdering og i anbefalinger
(Aagaard and Borg, 2018).

Undersggelser af interkulturelle mgder mellem sundhedsfaglige personer og patienter viser, at
der er store fordele ved at treene fagpersoner i kulturelle kompetencer og facilitere ydelser, der er
opmaerksomme pa kulturforskelle. Kulturelle kompetencer kan derved forstas som en fagpersons
eller institutions feerdigheder eller tilgang til, hvordan behandling skal forstas eller eksekveres i
forhold til patientens behov (Brascoupé and Waters, 2009). Undersggelser fra Nordamerika og
Canada af oprindelige befolkningers brug af sundhedsveaesenet viser, at der er en sammenhang
mellem fagpersoners kulturelle kompetencer og sensitivitet og brugernes tilfredshed med
behandling (Ibid.). Der argumenteres dog samtidig for, at det ikke kun handler om, hvorvidt
kulturelle kompetencer bliver praktiseret, men omfatter den gode, respektfulde, menneskelige
fagperson-patient dialog (Brascoupé and Waters, 2009, Browne and Varcoe, 2006). |
herveerende undersggelse ses der eksempler pa netop dette. | analysen ses det for eksempel
hvordan brugerne laegger stor positiv vaegt pa de mennesker, der indgar i den specifikke
oplevelse eller det specifikke mgde med sundhedsveesenet.
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6. Anbefalinger

Formalet med undersggelsen var at afdeekke og formidle brugernes oplevelse af adgangen til og
mgdet med sundhedsveesenet. Dermed danner denne unders@gelse grundlag for en videre
udvikling af et langsigtet og nationalt undersggelseskoncept, der skal sikre Isbende inddragelse
af brugerne i evalueringer og udviklingen af sundhedsvaesenet fremadrettet.

| sundhedsstrategien fra 2014 er det opstillet som mal, at borgeren skal involveres aktivt i sit eget
patientforlgb og opleve et sundhedsveesen med hgijt informationsniveau, hvor det altid er muligt
at fa oplysninger om indhold i planlagte udrednings- og behandlingsforigb. Derudover skal
borgeren opleve at blive imgdekommet af sundhedsvaesenet og opleve en professionalitet inden
for service, udredning og behandling. Der er dog ingen officielle rammer eller guidelines i det
grgnlandske sundhedsveesen, som understatter eller motiverer denne brugerinvolvering.

Undersggelsen viser, at iseer kommunikation er en udfordring mellem sundhedsvaesenet og dets
brugere. Unders@gelsen peger dog samtidig pa styrker i kommunikationen, der angiver en mulig
retning for udviklingen fremover.

Baseret pa brugernes udsagn, er en forudseaetning for @get brugerinddragelse i
sundhedsveaesenet, at der opbygges et taettere faellesskab og en bedre dialog mellem borgerne
og sundhedsveesenet. Faellesskaber og relationsopbygning er en grundlzeggende del af den
grenlandske kultur og dermed et eksempel pa en vigtig kulturel og samfundsmaessig kapacitet,
der kan arbejdes videre ud fra. Ved at udnytte denne ressource, skabes der et stort potentiale for
positiv udvikling og gget brugerinddragelse i det granlandske sundhedsvaesen.

Anbefalingerne omfatter forslag udviklet pa baggrund af brugernes oplevelser og den
eksisterende litteratur. Dette kan forhabentlig bruges som inspiration til @get inddragelse af
borgerne i det grgnlandske sundhedsveesen fremadrettet.

Det er essentielt i denne proces at veere opmaerksom pa, at familien er en afggrende ressource
og styrke i det granlandske samfund, hvorfor det er vigtigt at medtaenke hele familien i flere
generationer med henblik pa at styrke veerdifeellesskabet omkring sundhedsvaesenet. Derudover
kan borgernes steerke tilknytning til deres lokalsamfund ogséa veere et veerdifuldt udgangspunkt
og brugbart redskab for etableringen af et faellesskab mellem brugere og sundhedsvaesenet, da
det er i alles interesse at skabe et godt naermilja for borgerne og dermed ogsa et velfungerende
lokalt sundhedsveesen.
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Tablets
periodiske

Figur 6. Anbefalinger

Figur 6 illustrerer sammenhaengen mellem anbefalingernes delelementer. | den gverste halvdel
af figuren naevnes konkrete feedbackmekanismer, der kan aktiveres med henblik pa at evaluere
og inddrage brugerperspektiver og oplevelser i sundhedsvaesenet. Disse er henholdsvis
praksisfeellesskaber, spgrgeskemaer pa tablets og kvalitative metoder.

| den nederste halvdel af figuren naevnes en raekke grundlzeggende forhold for dialog, der kan
medvirke til at skabe et bedre fundament for kommunikationen mellem brugere og
sundhedsvaesenet. Alle delelementer tilsammen anses som redskaber der kan styrke
feellesskabet og gge medansvaret for brugerne. Derved bringes borgere og sundhedsvaesen
teettere sammen og arbejder konstruktivt sammen om sundhedsvaesenets udvikling og borgernes
sundhed.

Feedbackmekanismer

For at kunne monitorere brugernes oplevelser af sundhedsvaesenet skal der udvikles nzere og
lokale feedbackmekanismer. Ved naere feedbackmekanismer menes der, at brugerne har nem
adgang til at give feedback. Det er vigtigt at disse feedbackredskaber udvikles i samarbejde med
bade brugere og fagfolk og derudover ogsa bygger pa feellesskab, indlaering og deling af
historier. Det anbefales at arbejde videre med tre konkrete feedbackmekanismer, som beskrives
nedenfor.
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Praksisfallesskaber

Et praksisfeellesskab skal forstas meget konkret som et forum eller en gruppe repraesentanter,
der mades og drgfter konkrete udfordringer eller behov relateret til for eksempel
sundhedsveaesenets udvikling, brugernes oplevelser og borgernes adgang til sundhedsydelser. Et
sadant praksisfaellesskab kan sammensaettes af bade borgere og fagfolk fra flere sektorer.
Praksisfeelleskabet kan danne en ramme om drgftelser pa tveers og sikre et feelles fodfeeste, nar
der udvikles en ny sundhedsstrategi, eller nar ngdvendige beslutninger, der indvirker pa
borgernes adgang til og kvaliteten af sundhedsydelser, skal implementeres. Det er saledes et
redskab til at sikre en bredere forstaelse blandt alle parter og dermed fremme muligheden for at
services og ydelser er relevante og synlige for borgerne. Dette vil igen gge chancen for en
baeredygtig udvikling. Konceptet omkring praksisfeelleskaber tager udgangspunkt i brugernes
egne konstruktive ideer om at nedsaette komiteer med fokus pa dialog og forstaelse. Herudover
kan det relateres til den Canadiske model 'Community of Practice’, der er beskrevet i rapporten.
Formalet med dette forum skal veere at facilitere den bedst mulige atmosfeere for opbygning af
relationer og ligeveerdig udveksling af meninger og laering mellem borgere og sundhedsvasenet.

Tablets med periodiske spgrgeskemaer

Brug af tablets med tilfredshedsspargsmal i klinikken er en lavpraktisk made at give brugerne
adgang til at give deres feedback umiddelbart i forbindelse med brugen af sundhedsvaesenet.
Det anbefales, at der startes med fa og relevante spargsmal, der med fordel kan udvikles i dialog
mellem borgere og fagpersonale (jf. anbefaling om praksisfeelleskaber). | farste omgang ville det
kunne implementeres pa regionshospitalerne og pa laengere sigt starre og mindre
sundhedscentre. Afhaengigt af behov og ressourcer kan man veelge at bruge dette redskab i en
udvalgt periode i lgbet af aret eller regionsvis fordelt ud over et ar. Ved at ggre
tilfredshedsspegrgsmalene tilgeengelige i forbindelse med brugen af sundhedsvaesenet kan man
hurtigt og nemt som bruger evaluere sin oplevelse.

Kvalitative metoder

Resultater pa baggrund af spgrgsmalene pa tablets kan danne grundlag for yderligere
dybdegaende undersggelser, for eksempel via Sharing Circles, borgermgder og andre kvalitative
metoder. Derudover kan kvalitative elementer benyttes til at undersage lokale emner og
udfordringer i det naere sundhedsveesen. Fglelser eller oplevelser kan ikke altid vejes eller males.
Ved at bruge kvalitative metoder, der tager udgangspunkt i forteellinger og historier, far man
mulighed for bedre at forsta de underliggende faktorer og kontekst for brugernes oplevelser og
perspektiver — bade de gode og de darlige. Disse metoder betragtes ogsa som kulturelt relevante
for den gragnlandske befolkning.

Grundlaeggende forhold for god dialog

Grundlaeggende forhold for god dialog skal ses som en forudsaetning for at dialogen mellem
brugere og sundhedsvaesenet kan finde sted. Dette kraever, at alle parter abner op for at laere
mere af hinanden. Fagpersoner kan have behov for i hgjere grad at fa indblik i, hvordan
operationelle rutiner og behandlinger opfattes af den enkelte bruger og brugerens familie, dennes
veerdier, kultur og hverdagsliv. Derudover kan brugerne laere mere om sundhedsveesenets
muligheder og begraensninger for serviceydelser og udvikling. P4 denne made kan brugerne fa
en styrket deltagelse i udviklingen af deres sundhedsvaessen.
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Droftelse af vaerdigrundlag

Dreoftelse af veerdigrundlag kan lyde veeldig abstrakt, men handler helt konkret om, at det er
nemmere at na til en feelles forstaelse mellem brugere og sundhedsveesen, hvis de
grundlaeggende veerdier for bade system og borgere bliver italesat og diskuteret. Det er ogsa helt
oplagt, at der er forskellige veerdier i spil relateret til sameksistensen af bade dansk og
grgnlandsk kultur, og ydermere kan der vaere vaesentlige forskelle knyttet til forskellige regioner
inden for landet.

For at sikre udvikling, vedligeholdelse og implementering af et steerkere feellesskab kan der
saledes gennem dialog italeseettes nogle grundlaeggende veerdier som sundhedsvaesenet og
dets brugere kan mgdes om. Det anbefales, at veerdigrundlaget drgftes mellem borgere,
sundhedsfagfolk, lands- og kommunalpolitikere, foreninger og grenlandske organisationer.
Feelles grundlzeggende veerdier kan blive en integreret del af hele sundhedsvaesenets
organisation og derved vaere gaeldende pa alle niveauer af systemet, fra udvikling af politik og
strategier til hverdagen pa hospitaler, sundhedscentre og sygeplejestationer.

Optimering af tolke

Brugere i hervaerende undersggelse, bade fra byer og bygder, papegede pa tveers af de ydelser,
der tilbydes i sundhedsvaesenet, sproglige udfordringer med ikke optimal oversaettelse fra
grgnlandsk til dansk og omvendt. For at sikre optimal oversaettelse mellem sundhedsvaesenets
danske personale og den grgnlandske bruger skal der i langt hgjre grad veere fokus pa
optimering af tolke, eller alternative Igsninger.

Patientvejledere

Patientvejlederen i Nuuk er et steerkt talerar for befolkningen samt en stor ressource for borgerne
til at navigere og forsta deres muligheder i de enkelte situationer. Patientvejlederen fungerer som
en brobygger imellem befolkningen og sundhedsvaesenets organisation. Det er derfor vigtigt, at
patientvejlederens funktion prioriteres, sa denne far lejlighed til at vaere mere synlig og at hele
befolkningen kender til muligheden om at benytte sig af en patientvejleder. Man kunne ydermere
have en fast patientvejleder i hver region, der kan rejse rundt til regionens byer og bygder.

Online platform

Den eksisterende online platform Peqqik.gl indeholder mange vigtige informationer og er for
mange borgere en central platform for information om sundhedsvaesenet. Denne kan veere et
godt udgangspunkt for udvikling af en innovativ platform for brugerinddragelse og patientforum.

Ideen med den online platform er at skabe et forum, hvor borgere kan finde information,
ressourcer og feellesskaber. Her kan borgere med lignende interesser eller udfordringer finde
hinanden eller finde arrangementer eller borgermgder, der omhandler emner der vedragrer eller
interesserer dem.

Platformen skal veere interaktiv og brugervenlig for borgere i forskellige aldre. Denne kan virke
som et videnscenter for at forsta organiseringen af sundhedsvaesenet og dets processer, viden
om forebyggelse og eksisterende ressourcer inden for forskellige emner og behandlingsomrader.
Endvidere kunne en sadan platform fungere som et godt udgangspunkt for at udvikle
brugerinddragelse via indbyggede feedbackmekanismer.
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