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Introduktion

1.1 Baggrund

Satspuljeaftalen pa sundhedsomradet for 2019-2022 har fokus pa psykiatrien, og der er
afsat midler til at styrke viden om behandling med elektrokonvulsiv terapi (ECT).!
Midlerne er afsat dels til forskning i bivirkninger relateret til ECT og dels til naerveerende
analyse af information til patienter om effekten og mulige bivirkninger samt

rehabiliteringstilbud i forbindelse med ECT.

Danske patienters vurdering af ECT, herunder vurdering af information om behandlingen

og bivirkninger, er senest undersggt systematisk i 2003 med en

spargeskemaundersggelse. Resultaterne
viste dengang, at patienterne havde et gnske
forud for behandlingen om mere information
om virkninger og bivirkninger.

Den lovgivningsmeessige ramme for
patientinformation gaelder langt bredere end
ECT og udggres primeert af sundhedslovens
kapitel 5 om patienters medinddragelse i
beslutninger og psykiatrilovens § 4 og kapitel
4 om tvangsbehandling.

Dansk Psykiatrisk Selskab har i 2011
udarbejdet en vejledning om ECT, som ogsa
omfatter patientinformation. Heri anbefales
det, at patienter og pargrende modtager
skriftlig og mundtlig information om
behandlingen. Derudover anbefales det, at
patienter bliver tilbudt en opfalgende samtale
efter behandlingen. Det seerlige hensyn her

Patienter om information

- "Er du tilfreds med den information, du
modtog om, hvordan behandlingen
foregar?”: 80 pct. svarede 'i hgj grad’
eller i nogen grad’, mens 12 pct.
svarede 'i mindre grad’ eller 'slet ikke’
(8 pct. svarede ’'ikke relevant’)

“Er du tilfreds med den information, du
modtog om eventuelle bivirkninger?”:
67 pct. svarede ’i hgj grad’ eller’i
nogen grad’, mens 25 pct. svarede ’i
mindre grad’ eller 'slet ikke’ (7 pct.
svarede 'ikke relevant’)

Kilde: Elektrokonvulsiv terapi (ECT).
Videbech P og Honoré M. Ugeskrift for
Leeger, 2003; 165/40.

er, at informationsmodtagelsen op til behandlingens start er udfordret af, at mange
patienter pa dette tidspunkt i sygdomsforlgbet har vanskeligt ved at forholde sig til store

maengder af information og traeffe beslutninger.

1.2 Formal

Formalet med analysen er at f4 gget viden om den aktuelle informationsindsats,
herunder om der er omrader, hvor den kan optimeres.

Analysen omfatter naermere bestemt fglgende delopgaver:

* Afdeekning af patienters og pargrendes erfaringer og oplevelser af vejledning og
information om effekt og mulige bivirkninger ved ECT forud for behandlingen

* Afdaekning af patienters og pargrendes erfaringer og oplevelser af vejledning og

information om tilbud om rehabilitering i forbindelse med bivirkninger ved behandlingen

* Vurdering af, om patienter og pargrende modtager tilstraekkelig information og

vejledning i forbindelse med ECT

+ www.sum.dk/Pulier/~/media/Filer%20-%20dokumenter/Satspulje-2019-2022/Aftale-satspulje-

sundhed-2019-2022.pdf.
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* Vurdering af, om patienter med lsengerevarende bivirkninger modtager de relevante
rehabiliterende tilbud

| forleengelse af analysens resultater skitseres Implements forslag til, hvordan eventuelle
tiltag til forbedringer kan foretages (afsnit 3.1 og 3.2).

| kapitel 2 beskrives, hvordan denne opgave lgses.

1.3 Behandlingsmetoden

Som baggrund for lzesningen af analysen opridses her behandlingsmetoden ganske
kort, og der henvises til nogle fa udvalgte kilder. Det er ikke en udtemmende beskrivelse
af indikationer, kontraindikationer, behandlingsmodaliteter, effekter, bivirkninger mv.

ECT er en relativt velundersggt metode til sikkert, skdnsomt og med hurtigt indseettende
effekt at behandle mennesker saerligt med sveere depressioner eller manier.
Behandlingen har relativt fa og typisk kortvarige, selvlimiterende bivirkninger
sammenholdt med behandlingsalternativer som fx medicinsk behandling. Undersggelser
viser desuden en starre effekt end medicinsk behandling.?2 ECT er indiceret ved svaer
depression og mani, og derudover ved nogle former for skizofreni samt ved akut delir. |
praksis kombineres ECT almindeligvis med medicinsk behandling og samtaler.

Ifalge Landspatientregistret blev i alt 21.730 behandlinger med ECT givet til 1.891
patienter i 2017. Heraf blev tre pct. af behandlingerne givet med tvang.*

Behandlingen foregar under indleeggelse eller ambulant. Forinden er der stillet en
indikation, patienten har afgivet informeret samtykke til behandlingen, eller den
gennemfares som en tvangsforanstaltning. Patienten faster fra den forudgaende aften,
leegges i fuld narkose og oplever derfor ingen smerter eller ubehag under behandlingen.
Der pafares en svag elektrisk strgm til harbunden gennem elektroder i 2-3 sekunder,
hvorefter hjernen fremkalder kramper, der varer under ét minut. Behandlingen foretages
tidligst muligt pa dagen for at begreense varigheden af patientens faste. Varigheden af
bedgvelsen og behandlingen er typisk op til et kvarter inklusiv bedgvelse. Efter
behandlingen vagner patienten efter f& minutter, men nogle kan veere lidt fortumlede og
svimle den naeste halve times tid og skal hvile sig under observation. Typisk gives ECT i
serier & otte til 10 gange afheengigt af effekten og bivirkningerne, fordelt med to til tre
gange ugentligt.

Behandlerteamet omfatter typisk en psykiater, en psykiatrisk sygeplejerske, en
narkoseleege og/eller en narkosesygeplejerske.

Naesten alle patienter far efterfalgende hukommelses- og indleeringsbesvaer, som typisk
varer fa uger og svinder af sig selv igen. Dette er vist i store opgarelser af 3.000
patienter, som blev neuropsykologisk testet far og efter ECT. Nogle patienter oplever
hukommelsestab for korterevarende episoder forud for ECT. Noget tilsvarende ses hos
mennesker med sveer depression, som ikke har faet ECT. Sygdommen kan saledes i sig
selv skade hukommelsen. Som regel er ogsa disse forstyrrelser forbigdende og svinder i
lgbet af et halvt &r efter behandlingen, mens de hos nogle er vedvarende.® Enkelte
patienter oplever saledes vedvarende gener i form af huller i deres erindringer om, hvad
de tidligere har oplevet, hvilket kan vaere meget generende.

2 Videbech P og Honoré M. Elektrokonvulsiv terapi (ECT). Ugeskrift for Laeger, 2003; 165/40.
3 ECT-vejledning. Dansk Psykiatrisk Selskab, 2011.

4 Bjarnshauge D, Hjerrild S og Videbech P. Electroconvulsive Therapy Practice in the Kingdom of
Denmark. Journal of ECT, 2019.



Omfattende forskning, der udnytter de nyeste scanningsteknikker, har imidlertid ikke
kunnet pavise tegn pa fysisk hjerneskade efter behandlingen.® Der vides meget lidt om,
hvorfor lige preecis disse mennesker bliver sa hardt ramt, hvilket er fokus for et nyt dansk
forskningsprojekt, der forventes at kunne kortleegge problemet, séledes at patienterne
bedre kan radgives vedrgrende behandlingen (se ogsa afsnit 3.1.3).

5 Gbyl K, Videbech P. Electroconvulsive therapy increases brain volume in major depression: a
systematic review and meta-analysis. Acta Psychiatr Scand. 2018 Sep;138(3):180-195.



Analysens metode og materiale

| analysen er der anvendt en kombination af en spgrgeskemaundersggelse og en
interviewundersggelse. Kombinationen er valgt for bedst muligt inden for analysens
rammer at kunne daekke bredden af informationspraksis og rehabiliterende tilbud pa
tveers af danske psykiatriske afdelinger (via spgrgeskemaer) — og for samtidig at kunne
ga i dybden med udgangspunkt i f& udvalgte afdelinger (via interviews). Samtidig
kombineres kvantitative data (fra spgrgeskemaundersggelsen) og kvalitative data (fra
begge undersggelser). De kvantitative data kan vise tendenser og udbredelser, mens de
kvalitative data via interviewmetodens dbenhed kan afdzekke opfattelser, beveeggrunde
og sammenhzaenge pa et dybere niveau. De kvalitative data kan saledes give
nuancerede svar, afdeekke komplekse problemstillinger og sandsynliggere
sammenhaenge men ikke teste hypoteser eller vise udbredelse.

En central preemis for analysen er, at det ikke kan undersgges praecist, hvilket personale
der informerer patienter og pargrende om hvad, hvordan og hvornar — samt hvordan
patienternes forstaelse udvikler sig over tid. Det ville kreeve andre metoder som fx
observationsstudier og lgbende interviews (med de ulemper, de vil have, som fx
pavirkning af deres forstaelse). Derimod sgges at afdaekke mgnstre og typer af
variationer i informationspraksis, forestillinger, holdninger, motivationer og oplevelser,
som de beskrives af personale og patienter.

2.1 Spgrgeskemaundersggelse

| starten af juni 2019 er der gennemfgart en spgrgeskemaundersggelse blandt personale,
der medvirker til ECT. Spgrgeskemaet er sendt via mail til alle 24 ECT-ansvarlige
overleeger i landets fem regioner med et link til SurveyXact.® | mailen er det beskrevet, at
en erfaren lsege eller sygeplejerske, der har et bredt kendskab til patientgruppen og
praksis i afdelingen, formodes at kunne besvare spgrgsmalene. Spgrgeskemaet var
vedheeftet mailen, sdledes at modtageren kunne orientere sig i spgrgsmalene og pa den
baggrund vurdere, hvilken kollega det eventuelt var relevant at videresende
spgrgeskemaet til. 20 personer har afgivet svar, mens 17 personer har gennemfgrt hele
spargeskemaundersggelsen. De 17 personer svarer til en svarprocent pa 71 pct. fordelt
pa alle fem regioner, hvilket i de fleste sammenhzaenge og ogsa denne er tilfredsstillende.
Af de 17 respondenter har 71 pct. en baggrund som laege, mens de gvrige 29 pct. har en
baggrund som sygeplejerske.

Formalet med spgrgeskemaundersggelsen har veeret at indsamle et bredt
vidensgrundlag om informationspraksis og rehabiliteringstilbud i forbindelse med ECT i
Danmark. Spgrgeskemaet er udsendt midtvejs i interviewundersggelsen. Dermed har
det veeret muligt at skeerpe spgrgsmalene i spagrgeskemaet pa baggrund af resultaterne
fra de indledende interviews. Samtidig er resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen
brugt til at skeerpe interviewguiden i de efterfglgende interviews.

6 Oversigt over ECT-ansvarlige overlaeger i Danmark undtaget Feergerne og Grenland. Dansk
Psykiatrisk Selskab, 2018 (upubliceret).



Nedenfor ses temaerne i spgrgeskemaundersggelsen.

Figur 1. Temaer i spgrgeskemaundersggelsen

* Personalets informationspraksis med mundtlig formidling til patienter og
pargrende

* Personalets informationspraksis i forhold til pargrende

* Personalets informationspraksis med skriftlig formidling eller andet materiale til
patienter og pargrende

* Personalets erfaring med patienter og pararendes hyppigste tvivl og spgrgsmal
* Personalets erfaring med patienter, der far leengerevarende bivirkninger til ECT

* Personalets erfaring med rehabiliterende tilbud til patienter med
leengerevarende bivirkninger som fglge af ECT

* Personalets erfaring med patienters korterevarende bivirkninger som fglge af
ECT

Se desuden bilag 1 for neermere om spgrgeskemaets vejledning, spgrgsmal og
svarmuligheder.

2.2 Interviewundersggelse

Fra maj til august 2019 er interviewundersggelsen gennemfgrt i landets fem regioner.
Det har indbefattet fokusgruppeinterviews med lseger og sygeplejersker samt individuelle
interviews med patienter fra fem psykiatriske afdelinger; én fra hver region. Afdelingerne
er udvalgt tilfeeldigt, da der ikke var grundlag for at antage seerlige variationer i
informations- og rehabiliteringspraksis, men de udger tiisammen forskellige forhold, hvad
angar geografisk placering, starrelse og land/by.

Fokusgruppeinterviewene var & cirka én times varighed og med i alt 25 medarbejdere,
der har en baggrund som overleege, afdelingssygeplejerske eller sygeplejerske.
Personalet til fokusgruppeinterviewene har tilsammen repraesenteret ECT-afsnit,
sengeafsnit, ambulatorier og distriktspsykiatri. Pa baggrund af den tilsigtede
sammenseetning udvalgte afdelingen selv de konkrete deltagere til interviewene.

Der er afholdt individuelle interviews med i alt 11 patienter pa tveers af regionerne, og
ved ét af interviewene deltog udover patienten dennes nsermeste pargrende.

Antallet af interviewdeltagere er ved denne kvalitative metode ikke i sig selv afggrende
for, om resultatet er retvisende men derimod, om der opnas en informationsmaetning, og
om resultaterne vurderes at falde i trdd med andre. Oprindeligt var det forventningen, at
der skulle afholdes interviews med i alt 20 patienter, men det viste sig vanskeligt at
identificere s& mange givet de praktiske omsteendigheder. Hermed menes, at
interviewene med personalet og patienterne fortrinsvis skulle gennemfgres pa stedet
samme dag og derfor var afhaengig af, at der den pageeldende dag var patienter til stede
i sengeafdelingen eller i ambulatoriet og som gnskede at deltage. Disse praktiske
omsteendigheder forklarer ogsa, hvorfor det faldt sddan ud, at ikke flere pargrende var til
stede og kunne deltage.

| dette tilfeelde fremkom der ved de sidste interviews med henholdsvis personale og
patienter altovervejende udsagn, som bekraeftede den hidtidige forstaelse men uden at
tilfgje nye veesentlige aspekter, og den supplerende kvalificering (se afsnit 2.3) har
bestyrket resultaterne for begge gruppers vedkommende. Dertil kommer, at resultaterne



af spgrgeskema- og interviewundersggelsen er udpraeget konsistente. Dog er det
sandsynligt, at interviews med flere pargrende kunne have afdaekket yderligere aspekter,
der kunnet have vist endnu flere nuancer i informationspraksis og -behov ud fra et
pargrendeperspektiv.

Interviewene er foretaget p& de pageeldende psykiatriske afdelinger, som patienterne er
eller har veeret tilknyttet, dog med undtagelse af ét patientinterview, som er gennemfart
telefonisk, sa patienten kunne undga transport. Kontakten til alle interviewede patienter
er etableret af personale pa de pageeldende sygehusafdelinger. Det har veeret tilsigtet at
opna en variation i perspektiver ved at fa deltagere i forskellige aldre, kan,
sygdomsgrader og tilknytning til afdelingen.

Da ECT typisk anvendes ved sveert syge patienter, er der tale om en malgruppe,
hvoriblandt nogle kan have begraenset mulighed for at reflektere over og deltage i en
interviewsituation. Det afspejler imidlertid udgangspunktet for analysen, som handler om
at afdaekke information til patienter, der netop kan veere sveert syge.

De interviewede patienter har haft forskellige sygdomsbilleder, alder og varierende
erfaring med ECT for at &bne op for variationer i materialet. Der er interviewet fem
mandlige patienter og seks kvindelige patienter. Patienterne har veeret i alderen fra
omkring slutningen af 20’erne til slutningen af 60’erne. Flere af de yngre patienter har i
interviewene fortalt, at de har mindre bgrn. De interviewede patienter var pa forskellige
stadier i behandlingen; nogle var indlagt og behandlet f& gange, andre var behandlet
flere gange, og atter andre havde erfaring med ECT fra tidligere forlgb. Nogle af de
interviewede patienter var i ambulant behandling, mens andre (fa) patienter fik
vedligeholdende behandling. Dermed har patienterne forskellige forudseetninger for at
belyse informationspraksis og -behov, der kunne veere antagelser om, havde en
betydning. Ingen af de interviewede patienter blev interviewet fgr fgrste behandling, og
ingen af de interviewede patienter var i et forlgb, hvor de modtog tvangsbehandling, s&
eventuelle saerlige aspekter, som disse forhold kunne medfgre, er ikke omfattet af
analysen.

De interviewede patienter har hovedsageligt veeret behandlet for depression, men der
har ogsa veeret patienter, der behandles for andre psykiatriske sygdomme. Et par af de
interviewede var relativt sygdomspraegede (fa ord, sparsom gjenkontakt og saenket
stemningsleje), hvilket resulterede i korterevarende interviews, mens sygdommen blandt
seerligt de patienter, som enten lige havde afsluttet behandling, eller som far ECT
vedligeholdende, var langt mindre praeget af sygdom, og varigheden af disse interviews
var typisk laeengere. Varigheden af de individuelle interviews med patienter har varieret
fra 10-20 minutter.

Temaerne i interviewundersggelsen er centreret om at undersgge patienter og
pargrendes oplevelser, erfaringer og overvejelser om informationen og rehabiliterende
tilbud. Fokus i interviewene med medarbejdere har veeret at fa en beskrivelse af deres
informationspraksis samt deres overvejelser om behovet og mulige forbedringer af
informationspraksis og rehabiliterende tilbud.



Nedenfor ses oversigten over temaerne i interviewundersggelsen.

Figur 1. Interviewtemaer

* Patienters og pargrendes opfattelse af indholdet i den mundtlige og skriftlige
formidling, herunder om informationen var relevant, tilstraekkelig og forstéelig
samt, om de fglte sig lyttet til i situationen, samt om personalets indlevelse var
afspejlet i det skriftlige materiale

* Patienters og pargrendes opfattelse af tid, sted og omgivelsesfaktorers
indflydelse pa udbyttet af informationen

* Patienters og pargrendes holdning til ECT far og efter, de blev praesenteret for
informationen

* Patienters og pargrendes generelle forudszetninger (sprog, kognitive funktioner
mv.)

* Patienters og pargrendes viden om eksistensen af og behov for rehabiliterende
tilbud

* Patienters og pargrendes opfattelse og vurdering af eventuel deltagelse i et
rehabiliterende tilbud

* Patienters og pargrendes overvejelser om mulige forbedringer af
informationspraksis

* Personalets opfattelse og vurdering af, hvad der almindeligvis er
informationspraksis

* Personalets overvejelser om mulige forbedringer af informationspraksis

* Personalets overvejelser om behovet for og kvaliteten af rehabiliterende tilbud

| bilag 2 ses den anvendte interviewguide.

2.3 Supplerende kvalificering

For at skeerpe designets metoder og materiale blev der som led i forberedelserne dels
foretaget en desk research og dels gennemfart telefoninterview med formanden for
SIND, Knud Kristensen, og yderligere en patientforening, som imidlertid tilkendegav, at
de ikke havde grundlag for at belyse temaet, samt professor og overlaege Poul
Videbech. Herved blev afsggt status pa viden og kilder, der kunne indga i spgrgeskema-
og interviewundersggelserne.

En sammenfatning af de forelgbige resultater af analysen blev siden drgftet med to
overlaeger fra psykiatrien i henholdsvis Region Midtjylland og Region Nordjylland, som
har deltaget i interviewundersggelsen, samt med Poul Videbech og Knud Kristensen.
Formalet var at f& kvalificeret og nuanceret resultaterne og forslagene til forbedringer
inden den endelige afrapportering.
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Resultater

| afsnit 3.1 praesenteres farst den afdeekkede informationspraksis vedrgrende ECT,
dernaest patienternes typiske tvivl og spargsmal, og endelig skitseres nogle forslag til
forbedring af den generelle informationspraksis.

| afsnit 3.2 preesenteres den afdeekkede praksis med rehabiliteringstilbud, patienters og
pargrendes typiske reaktioner pa leengevarende bivirkninger, og endelig preesenteres
forslag til forbedringer.

3.1 Information og vejledning om ECT forud for behandling,
herunder information om effekt og risiko for bivirkninger

Generel informationspraksis

Praksis for informationen afhaenger i udgangspunktet af den konkrete patient, pargrende
0g personale samt situationerne, de befinder sig i. Saledes er informationen
individualiseret og betinget af relationerne mellem de involverede med sigte pa at gare
patienten tryg. Samtidig er det afggrende for informationspraksis, at personalets
information til patienter, der potentielt tilbydes behandling med ECT, skal opfylde
sundhedslovens krav om, at patienten skal give informeret samtykke til behandling.

Det er indtrykket pa baggrund af spgrgeskema- og interviewundersggelserne, at
personalets information bygger pa relativt ensartede informationsprincipper. Det geelder,
hvad der oftest informeres om, hvilke typer af svar, der kan gives pa hyppigt
forekommende spgrgsmal, og hvordan informationen og forskellige understgttende
virkemidler anvendes.

I mange tilfeelde drejer det sig om patienter, der er indlagt i et psykiatrisk dggnafsnit med
sveere depressive symptomer, som er meget tilbageholdende med at stille spgrgsmal,
har vanskeligt ved at bearbejde informationer og treeffe beslutninger. Tilsvarende
vanskeligheder geelder andre i malgruppen for behandling med ECT.

En stor del af informationen om ECT gives typisk den dag, personalet foreslar patienten
at igangseette behandling med ECT. Det er ofte en lsege, som taler med patienten og
eventuelt pararende, som giver den mundtlige information. | den forbindelse modtager
patienten som hovedregel ogsa afdelingens skriftlige information om ECT. Ofte fglges
samtalen op med gentagelser og yderligere informationer samme og efterfalgende dage
ved bade leeger og sygeplejepersonale. Her kan pjecen bruges som et udgangspunkt.

Efter hver behandling med ECT fglges op pa patientens oplevelse, bivirkninger og nye
spargsmal. Omfanget og tidspunktet afhaenger blandt andet af patientens tilstand,
personalets og patientens relationer samt de anledninger, der opstar. Det er indtrykket
pa baggrund af interviewundersggelsen, at personalet sgger en lgbende dialog med
patienterne undervejs i behandlingsforlgbet, s& der i takt med, at patienternes tilstand
bedres, kan gives yderligere information eller pargrende kan inddrages.

Som tidligere neevnt kan ECT anvendes som tvangsbehandling, safremt de almindelige
betingelser for tvangsbehandling er opfyldt, og patienten befinder sig i en aktuel eller
potentielt livstruende tilstand.” Blandt personalet giver nogle udtryk for, at netop denne
behandlingsform kombineret med narkose giver ekstra svaere overvejelser forud for en
beslutning om at anvende ECT med tvang, da det bliver opfattet som vaerende seerligt

7 Behandling med tvang er naermere beskrevet i psykiatriloven, hvormed der skal behandles efter
det mindste middels princip.
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indgribende. Personalet forsgger at informere patienten i videst muligt omfang, men det
er personalets generelle erfaring, at de oplever veerdien for patienten som meget
begraenset givet tilstanden. | alle tilfaelde fglges behandlingen op med samtaler om
behandlingen og forlgbet, nar patienten er klar til det.

Mundtlig information

Personalet lsegger i interviewundersggelsen stor veegt pa vigtigheden og betydningen af
seerligt deres mundtlige formidling af information om ECT til patienterne og eventuelt
pargrende. Personalets begrundelse er, at malgruppen for ECT typisk bedre kan
overskue og kapere den mundtlige information end den skriftlige.

Den mundtlige formidling sker ved den individuelle samtale med patienten og
overleegen. Af figuren nedenfor ses det, at 95 pct. af medarbejderne i undersggelsen har
svaret, at de informerer alle patienter om mulige effekter, bivirkninger, procedure og
forholdsregler ved ECT. Det fremhaeves i spgrgeskemaundersggelsen, at arsagerne til
afvigelser kan skyldes, hvis patienterne ikke forstar oplysningerne, ikke er i stand til at
modtage information grundet deres tilstand eller tidligere har modtaget ECT og derfor
ikke i samme grad efterspgrger information.

Figur 1: Mundtlig information til patienter (N=20)
Vi informerer mundtligt patienter om mulige effekter, bivirkninger, procedure og forholdsregler

Respondenter

Ingen patienter | 0% 0
Under halvdelen af patienterne | 0% 0
Halvdelen af patienterne | 0% 0

Over halvdelen af patienterne - 1

Al patercer ) 19

0% 25% 50% T5% 100%

Personalets erfaring er generelt, at den individuelle samtale er afggrende for patienter
og eventuelt pargrende, fordi det giver dem mulighed for at blive hgrt og f& besvaret
eventuelle spgrgsmal. Det giver samtidig personalet mulighed for at aflive myter og
forkerte forestillinger om, hvad ECT er. Ved den individuelle samtale forteeller personalet
om, hvorfor det vurderes, at der skal gives ECT, proceduren, de forventede effekter og
risikoen for bivirkninger. | interviewundersggelsen angives forskellige eksempler pa
fakta, som ofte betrygger patienter og eventuelt pargrende om behandlingen. For
eksempel beskrives det, "at gravide kan modtage ECT”, eller at "den svage strgmstyrke
tilferes i sa kort tid, at man kan forestille sig det som et blink med en lommelygte”.

| interviewundersggelsen papeges vigtigheden af at forteelle om de mulige bivirkninger
ved ECT. Det er ikke personalets erfaring, at viden om bivirkninger gar patienterne mere
tilbageholdende med ECT. Tveertimod er personalets erfaring, at nar de leegger
informationerne frem, bliver patienterne trygge.



3.11.2

Generelt om ECT

Skriftlig information og supplerende materialer

De fem psykiatriske afdelinger i interviewundersggelsen har alle skriftligt
informationsmateriale om behandling med ECT. Af figuren nedenfor ses det, at 70 pct. af
medarbejderne i spgrgeskemaundersggelsen har besvaret, at de altid supplerer den
mundtlige information med en folder om ECT.

Figur 2: Supplerende informationsmateriale (N=20)

Respondenter

Vi supplerer den mundtlige information til

patienter med - En folder om ECT 2

Vi supplerer den mundtlige information til

patienter med - Henwisning til en videofiim om | R i© 15
ECT

0% 25% 50% 75% 100%
B Aldrig 1 Sjeeldent [ En gang i mellem [l Ofte [l Altid

| interviewene med personale angives, at der kan veaere undtagelsestilfeelde, hvor de ikke
forud for ECT udleverer skriftligt materiale. Det kan skyldes, at patienten har veeret
behandlet med ECT tidligere og derfor ikke gnsker materialet, at patienten ikke kan
kapere meengden af information eller skal behandles med tvang og modseetter sig
samtaler om behandlingen. | de to sidstnzevnte tilfeelde udleveres materialet senere.

Det skriftlige materiale er typisk en pjece eller en folder. | interviewundersggelsen
udtrykker personalet, at det skriftlige materiale aldrig star alene, og at deres foldere ses
som et udgangspunkt for at tale med patienter og pargrende. Der er enkelte nuancer og
forskelle i de forskellige psykiatriske afdelingers pjecer og foldere, men generelt
indeholder de en raekke feelles informationer om forlgbet forud for behandlingen, selve
behandlingen og efter behandlingen.

| skemaet nedenfor ses de vaesentligste feelles temaer i materialerne.

Tabel 1: Feelles emner i det skriftlige informationsmateriale

Information om
forlgbet efter

Information om

forlgbet forud for Information om selve

behandlingen

e [nformation om ECT

e Information om hvilke
tilstande, der
behandles med ECT

e Information om i hvilke
tilfeelde ECT ofte gives

e [nformation om hvem
der star for
behandlingen

e Information om
forholdsregler, fx
regler for anden
medicinering

e [nformation om °

e Information om

behandling behandling

Information om
opvagning, herunder
varighed i opvagnings-
stuen

Information om
bivirkninger ved bade
ECT og bedgvelse

e Information om
forholdsregler, fx at
man ikke ma kare bil i
behandlingsperioden
(hvis patienten far
forebyggende ECT,
ma vedkommende
ikke kare bil den
pageeldende
behandlingsdag

Virkning af bedgvelsen e
Proceduren ved
behandling, herunder

hvor elektroder

placeres, stramstyrke .
og varighed af krampe

forundersggelsen .

bedgvelsen, herunder
bivirkninger og
forholdsregler, fx faste
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3.1.13

Pa tveers af de fem psykiatriske afdelinger er det skriftlige informationsmateriale
karakteriseret ved at veere relativt afsenderorienteret. Det vil sige, at materialerne
indeholder mange faktuelle og faglige oplysninger, og de er teksttunge og lange. Der
benyttes i meget lav grad visuelle og grafiske virkemidler, og nar der er eksempler med
fotos, baerer fotografierne praeg af at veere af seldre dato.

Der ses samtidig indbyrdes forskelle mellem pjecerne. Da indholdet er meget lig
hinanden, ses forskellene seerligt i den made, som informationen er praesenteret pa med
hensyn til pjecernes leengde, sprogbrug og layout. | en af de fem regioners pjecer er
indholdet praesenteret pa opretstdende A4-sider med tekst i to spalter uden grafiske
illustrationer. To af de fem pjecer er mere kortfattede og indeholder fa tekstafsnit med
tydelige overskrifter pa hver side, som svarer til A5-sider. | en af pjecerne geres der brug
af eksempler i teksten fx “Stram tilfares kun i et gjeblik. Man kan forestille sig det som et
blink med en lommelygte.”

Pa fire af de fem psykiatriske afdelinger i undersggelsen anvendes den samme pjece til
patienter og pargrende. | interviewundersggelsen fremhaeves det, at det skriftlige
informationsmateriale med fordel kan tilpasses alt efter, om modtageren er patient eller
pargrende. Det skyldes, at de pargrende som udgangspunkt kan overskue mere
information, hvorimod malgruppen for ECT er karakteriseret ved manglende overskud og
koncentrationsevne.

For at imgdekomme disse forskellige forudseaetninger mellem patient og pargrende har
personalet pa én af de interviewede psykiatriske afdelinger udarbejdet to pjecer; én til
henholdsvis patienter og pararende. Det er de samme emner, som beskrives i begge
pjecer, men i pjecen til de pargrende er emnerne beskrevet mere detaljeret. | pjecen til
patienterne er der samtidig et seerskilt afsnit om pargrende, hvor det beskrives, at
personalet meget gerne vil inddrage patientens pargrende, hvis patienten gnsker det.

Personalet p& denne psykiatriske afdeling er ved at udarbejde en bog, som primeert er
henvendt til bgrn, men som ogsa kan laeses af patienter og gvrige paregrende. Bogen er
skrevet som en forteelling om en mor, der har en sveer depression, og som derfor skal
have ECT. | bogen er der anvendt ord som “ryste” i stedet for "krampe”, og det
beskrives, at moderen som fglge af behandlingen kan blive glemsom i starten, men at
familien griner lidt af det, fordi det gar over igen.

Information til pargrende

Informationen til pararende afhaenger i udgangspunktet af deres relation til patienten —
og om der overhovedet er identificeret en relevant relation til en (eller flere) pargrende,
som patienten gnsker inddraget — og i givet fald hvornar og hvordan. Ifalge
interviewundersggelsen er pargrende en stor stgtte for mange patienter, som de kan
dele bekymringer med og delagtiggere i beslutninger. Dog er det ifalge personalet ikke
sjeeldent, at patienter gennem leengerevarende og gentagne sygdomsforlgb har faet en
svagere kontakt til familie og venner, hvorfor pargrende — i hvert fald i ferste omgang —
ikke inddrages. | andre tilfeelde — udtrykker personale og patienter — gnsker patienter af
skaerme sig selv og de pargrende og undslar sig deres involvering. Det kan dog aendres
gennem forlgbet, hvilket far betydning for informationen til pargrende. Ogsa de
pargrendes mulighed for at deltage i samtalerne i afdelingen er afggrende, som blandt
andet betinges af transportafstand og fleksibilitet i dagtimerne.

Af figuren nedenfor ses det, at starstedelen af medarbejderne i
spgrgeskemaundersggelsen tilbyder over halvdelen af patienterne at informere deres
pargrende mundtligt om ECT.
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| spergeskemaundersggelsen er det ikke afdaekket, hvornar i forlgbet tilbuddet finder
sted, men resultaterne af interviewundersggelsen indikerer, at patienter indledningsvis
bliver spurgt til, om de gnsker deres pargrende inddraget, og at personalet Igzbende kan
falge op pa, om patienten sendrer holdning. Det angives i spgrgeskemaundersggelsen,
at arsagerne til afvigelse blandt andet kan veaere, at patienten ikke har pargrende eller
ikke gnsker dem inddraget.

Figur 3: Tiloud om information til pargrende (N=20)

Vi tiloyder patienter, at vi informerer deres pargrende mundtligt

Respondenter
Ingen pararende | 0% o
Under halvdelen af de parerende [5E) 1
Halvdelen af de parerende | 0% 1]
Over halvdelen af de pargrende — g

Ale pivorence. S 3

0% 25% 50% T5% 100%

Af figuren nedenfor fremgar det, at over halvdelen af de pararende informeres om mulige
effekter, bivirkninger, proceduren og forholdsregler.

Figur 4: Information til pargrende (N=20)

Vi informerer mundtligt patienters pargrende om mulige effekter, bivirkninger, procedure og forholdsregler

Respondenter

Ingen pargrende | 0% 0
Under halvdelen af de parerende - 1
Halvdelen af de parsrende [ 1
Over halvdelen af de pararende _ 12
Alle parsrende _ ]
0% 25% BO% Th% 100%

En stor del af patienterne er forud for og i starten af ECT-forlgbet preeget af forvirring,
apati, hukommelses- og koncentrationsproblemer og/eller mistro til personalet, hvilket
kan gare pargrendes inddragelse ekstra relevant. Patienter og personale giver udtryk
for, at pararende kan gge patientens tryghed i en meget sveer situation.

Kontinuiteten fra far, under og efter indlaeggelsen kan veere det helt afggrende
holdepunkt for patienten, som muligger recovery og forebygger tilbagevendende
problemer.

Ofte s@ger personalet at gennemga det skriftlige informationsmateriale mundtligt med
pargrende. Desuden kan pargrende i forbindelse med selve behandlingen falge med til
ECT-stuen, indtil patienten bedgves.

Nogle blandt personalet giver udtryk for, at papasselighed med hensyn til tavshedspligt
og samtykkeregler begreenser — maske ungdigt — deres involvering af pargrende og
seaerligt, hvis der ikke er tale om naere familiemedlemmer.
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3.11.4

3.1.2

Andre virkemidler

Som det ses af figur 4, suppleres den mundtlige patientinformation aldrig eller sjeeldent
med videomateriale. Figuren viser dog, at nogle f& anvender videomateriale aktivt i deres
information. | interviewundersggelsen naevnes en henvisning til videomateriale pa to af
de fem psykiatriske afdelinger. De henviser patienter og paragrende til dokumentarfilmen
"Indefra med Anders Agger — Elektrochok” (DR). | reportagen fglges en patient med
paranoid skizofreni, og seeren kommer med ind til ECT-rummet, hvor patienten far sin
behandling nummer 51. P& den ene psykiatriske afdeling henvises ogsa til en Ted Talk
om ECT, men det er seerligt til ressourcesteerke og meget informationseftersggende
pargrende, der er i stand til at modtage starre meengde information om behandlingen.

Pa tveers af bade spgrgeskemaundersggelsen og interviewundersggelsen med
personale og patienter fremhaeves det, at personalet ved meget nervgse patienter,
herunder patienter som skal gennemfgre ECT for farste gang, tilbyder at vise patienten
lokalet, hvor behandlingen foregar. Fremvisningen sker pa dage, hvor der ikke gives
ECT. Den pageeldende medarbejder tager patienten med ind i rummet, viser udstyret og
forteeller om processen. Patienterne angiver, at det virker beroligende at fa vist og fortalt
processen fra start til slut.

| interviewundersggelsen med bade patienter og personale fremgar det, at nogle
patienter pa eget initiativ erfaringsudveksler med andre patienter, der har veeret
behandlet med ECT for at blive klogere pa behandlingen og pa den baggrund vurdere,
om de gnsker at tage imod tilbuddet. | nogle af interviewene med personale nsevnes
desuden, at nogle patienter eller pargrende har opsggt videomateriale pa internettet om
ECT forud for behandlingen.

Patienterne fremhaever, at det er beroligende at tale med andre, der har veeret igennem
behandlingen, fordi de kan forteelle om deres oplevelse af behandlingen set med en
patients gjne. Patienterne naevner ogs4, at de kan fglge udviklingen hos andre indlagte
patienter, som gennemfgarer et ECT-forlgb, og at de pa den baggrund har kunnet se en
forbedring i deres tilstand. Personalet forteeller i interviewundersggelsen, at de ved, at
patienterne udveksler erfaringer med hinanden pa egen hand, men det er ikke noget,
personalet faciliterer.

En patient naevner, at vedkommende har skrevet et blogindlaeg om egne erfaringer med
ECT. Andre patienter har efterfglgende henvendt sig og sagt, at artikler som denne
burde gives til andre patienter, der tilbydes behandling, fordi afsenderen laegger vaegt pa
andre aspekter end personalet og bruger andre ord.

Patienterne fremhaever samstemmende de individuelle personalerelationer som vigtige.
Nar der ikke er en tillidsfuld relation til det daglige personale, beskriver patienterne det
som skreemmende og angstfuldt at tale om ECT med en person, de ikke er trygge ved,
fordi de star i en sarbar situation, hvor de er pavirket af deres sygdom. Néar der er en god
relation til det daglige personale, fgler patienterne, at det er beroligende at tale med
personale, som de har tillid til og kender deres situation. Det skaber et trygt rum, hvor de
oplever at kunne stille de spgrgsmal, de nu engang matte have.

Patienters og pargrendes typiske reaktioner painformation om ECT

| spgrgeskema- og interviewundersggelserne angives, at mange patienters umiddelbare
0g spontane reaktion pa et forslag om behandling med ECT er, at det lyder
skreemmende. Udgangspunktet er, at der generelt i befolkningen ikke er nsermere indsigt
i behandlingen, men mange har et billede baseret pa lgsrevne, forkerte forestillinger og
myter.
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Bivirkninger

Utrygheden blandt patienter relaterer sig seerligt til narkosen, kontroltabet, bekymringen
for hvad der sker med dem, mens de "sover”, og det skamfulde ved at veere sa syg, at
de skal "have strgm gennem hjernen”.

Imidlertid udtrykker personalet og patienterne samstemmende, at informationen om den
forventede gavnlige effekt af ECT p& symptomerne vejer tungt og positivt for patienterne,
nar de skal tage stilling til behandlingstilbuddet. Samtidig fremstar det i mange
situationer som den bedste og hurtigste behandlingsmulighed, som for mange patienters
vedkommende formodes at give relativt f, forbigaende bivirkninger. Mange patienter har
desuden i forvejen erfarede bivirkninger til antidepressiv medicin. | den sveere og forpinte
situation, som mange befinder sig i, far ECT indledes, er gnsket og habet om at blive
rask altoverskyggende. Saledes er de fleste patienter villige til at modtage behandlingen.

De interviewede patienter angiver generelt, at den gvrige information om proceduren,
forholdsregler mv., har mgdt deres behov. Flere fremhaever, at seerligt den mundtlige
formidling af informationer — bade ved samtalen med lsegen og efterfalgende samtaler
med sygeplejepersonalet — har vaeret meget givtigt, og at det har betydet mere end det
skriftlige informationsmateriale. Patienterne udtrykker, at det kan vaere sveert at kapere
informationsmaengden i det skriftige materiale, og at materialet i hgjere grad har veeret
noget, de kunne give til deres pargrende.

Der er betydelig forskel pa graden af bekymring, og hvilke spgrgsmal patienter og
pargrende har, afhaengigt af patienternes erfaring med ECT. Séledes har patienter, som
tidligere har prgvet ECT, et markant mindre behov for information. Personalets oplevelse
er dog, at der kan dukke nye spargsmal op senere. Fx kan patienter i vedligeholdende
behandling med ECT spgrge, om de mange behandlinger kan skade hjernen.

Desuden kan graden af bekymring og typen af stillede spgrgsmal afheenge af
patienternes diagnose. For eksempel kan aldre patienter vaere bekymrede for, om deres
begyndende demens bliver veerre, og gravide kan veere bekymrede for, om
behandlingen eller narkosen kan pavirke fosteret.

Nedenfor ses eksempler pa de bekymringer, som patienterne typisk har ifalge
spgrgeskemaundersggelsen blandt personale. Patienternes bekymringer for ECT lader
sig ikke udtemme i skemaet nedenfor, men det illustrerer de typiske bekymringer, som
personalet skgnner, at de forholder sig til.

Tabel 2. Eksempler pa hyppige bekymringer

Varighed og effekt af

ECIETIEEE behandlingen

Bekymring relateret til e Bekymring og utryghed ved e Spgrgsmal relateret til,
hukommelsesproblemer den anaestetiske fase hvornar stabil bedring/virkning
Bekymring relateret til fysiske Spgrgsmal relateret til, hvad indtraeffer

gener som fx kramper i der sker i hjernen ved ECT e Spgrgsmal relateret til antallet
benene, muskelsmerter, tand- e Spgrgsmal relateret til, af ngdvendige behandlinger
eller keebesmerter hvordan anfaldet foregar e Spgrgsmal relateret til
Bekymring relateret til e Spgrgsmal relateret til, om varigheden af bedringen/
falgevirkninger og andre ECT kan gives forebyggende virkningen

bivirkninger end
hukommelsesproblemer
Utryghed og bekymring

relateret til behandlingens

‘farlighed’
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Bivirkninger

Bekymring relateret til
varigheden af kognitive

bivirkninger

Varighed og effekt af

EEENE g behandlingen

Bekymring og utryghed ved,

om hukommelsen bliver

normal igen

3.1.3

Bekymringen, der relaterer sig til, hvornar bedringen er stabil, skyldes typisk, at de
pargrende ofte kan se en bedring i patientens tilstand efter den fagrste behandling, men
de oplever, at den er vaek naeste dag. Derfor oplever personalet, at der ofte spgarges til,
hvornar stabil bedring indtreeffer.

Seerligt bekymring og utryghed ved den aneestetiske fase fremheeves i
interviewundersggelsen. Information om bedgvelsen, herunder risiko og bivirkninger, er
en del af den information, som personalet giver patienterne. Flere blandt personalet og
patienterne fremhaever i interviewundersggelsen, at de fleste patienter, som er bange for
behandlingen, mere preecist er bange for narkosen. Patienterne beskriver, at de ikke
ngdvendigvis tidligere har veeret i fuld narkose og finder det skreemmende at miste
kontrollen og leegge sit liv i andres haender.

Aneestesileegerne, der kommer i forbindelse med behandlingen, er flere steder
gengangere, og patienterne udtrykker, at det giver dem en tryghed.

Andre patienter fremheever, at fasten forud for bedgvelsen er meget generende. De
beskriver, at det er ekstra hardt at veere fastende, hvis behandlingen bliver forsinket.
Tilsvarende oplever patienterne det mentalt hardt, hvis de glemmer at faste, og
behandlingen derfor udseettes til en anden dag med fornyet ventetid og bekymring til
falge.

Flere patienter giver udtryk for, at de inden deres erfaringer med ECT, var urolige som
folge af deres uvished, forestillinger og bekymringer for de fysiske rammer for
behandlingen. Det knytter sig iseer til transporten fra afdelingen til ECT-stuen ("hvad sker
der pa vejen derhen”, og "er der nogle, der ser mig i denne ydmygende situation”), og at
behandlingen foregar isoleret fra andre mennesker ("hvem kan hjeelpe mig, hvis der sker
noget”). Det kan derfor for nogle virke beroligende at se behandlingsrummet forinden og
i falge med nogle, de er trygge ved.

Forslag til forbedring af praksis

Pa baggrund af den foretagne analyse kan udledes fglgende forslag til forbedringer af
informationspraksis generelt.

Mere forskningsbaseret viden

Som det gzelder inden for andre behandlingsomrader, fremhaeves det af personalet, der
behandler med ECT, at der savnes mere forskningsbaseret viden. Her seerligt om
patienters kognitive vanskeligheder som fglge af ECT. Konkret efterspgrges statistiske
opgarelser af, hvor mange patienter der opnar bedring af ECT, bivirkninger samt
metoder til at forebygge og behandle bivirkninger.
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En sadan faktuel viden skal imgdekomme, at personalet oplever, at der er mange
patienter og pargrende, der gnsker viden om effekten af ECT, og selv om personalet kan
henvise til deres generelle erfaringer, kan de ikke begrunde det faktuelt.

Et forslag er at sammenfatte den eksisterende forskning om virkninger af ECT. Dansk
Psykiatrisk Selskab ventes at revidere den nuveerende ECT-vejledning fra 2011, og
resultaterne af et litteraturstudium i den forbindelse kan derfor med fordel ggres
tilgeengeligt for personalet i den reviderede vejledning.

Med hensyn til bivirkninger neevnes det konkret af personalet, at det kunne veere gavnligt
med mere forskning. Personalet henviser blandt andet til en oversigtsartikel med naesten
3.000 patienter, som viser, at den kognitive funktion er forringet den farste uge efter en
ECT-serie. Oversigtsartiklen omfatter dog ikke autobiografisk hukommelse, som er
vanskelig at male. Der efterspgrges derfor udvikling af metoder til at male autobiografisk
hukommelse. Et bidrag til mere forskningsbaseret viden om bivirkninger kan eventuelt
imgdekommes med forskningsprojektet, der i satspuljeaftalen pa sundhedsomradet for
2019-2022 er afsat midler til.

@get tryghed ved ECT gennem personalerelationer og erfaringsudveksling

Nar flere patienter angiver, at det har veeret nyttigt at se dokumentarfilmen om ECT,
fremvisning af ECT-lokalet, udveksling af erfaringer patienter imellem, at
personalerelationer er vigtige, samt at den mundtlige formidling af informationer er
vigtigere end den skriftlige, sa tyder det pa, at ferstehdndskendskab og relationer er
mindst lige sa vigtig og tryghedsskabende som faktuel information.

Det kan derfor tilrddes, at den farste samtale om ECT som en behandlingsmulighed
foretages af eller som minimum inddrager et medlem af personalet med en steerk
relation til patienten.

Desuden kan det overvejes, at regionerne udvikler og anvender metoder til at facilitere
erfaringsudveksling mellem patienterne, hvor der skabes rum for at dele erfaringer,
bekymringer og gleeder med hinanden. Det kan veere med til at begreense frygten og @gge
trygheden, nar patienter oplever en aben dialog om behandlingen, og det kan skabe et
grundlag for styrkede relationer til det personale, som faciliterer seancerne. Det
forudseetter, at personalet er treenet i kommunikation og facilitering, hvor der
kommunikeres empatisk, etableres tillidsfulde relationer og facilitering af
erfaringsudveksling pa en made, sa alle kommer til orde og fgler sig inkluderet.

@get tryghed gennem pargrendeinddragelse og/eller peers

Et andet forslag til at @ge trygheden ved ECT gennem relationer er mere konsekvent at
inddrage stattepersoner; det veere sig paragrende eller peers som frivillige i regi af
psykiatrien eller patientforeninger, der kan dele deres erfaringer med psykisk sygdom og
ECT. Det kan veere, at stgttepersonen ikke kan eller skal inddrages fra starten af
forlgbet, hvis patienten er for sygdomsbelastet, men det kan ske senere. Det kan ogsa
veere, at stgttepersonen udover samtaler med patienten kan henvise til andre materialer
som fx artikler eller videoer, som kan veere relevante for patienten eller paragrende. Det
kan overvejes, om pargrende kan tilbydes kortevarende psykoedukation og derved
stgtte op om dem (og indirekte patienten).

Generelt har inddragelse af pargrende en gavnlig effekt pa behandlingen af mennesker
med psykiske lidelser, og derfor kan det med fordel teenkes mere systematisk ind i
behandlingsforlgbene med ECT. Resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen viser, at
60 pct. af respondenterne informerer over halvdelen af de pargrende mundtligt, mens 30
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pct. informerer alle patienters pargrende mundtligt. Det bar sdledes vaere muligt at gge
omfanget, og en szerlig opmeerksomhed kan veere pa lgbende i forlgbet at motivere de
patienter hertil, som ellers indledningsvis ikke har gnsket det.

Herudover kan EN AF OS-ambassadgrerne og regionernes Psykinfo’er veere med til at
udbrede kendskabet til ECT.

Afstigmatiserende kommunikation

Der er generelt behov for at afstigmatisere opfattelsen af psykiske lidelser, og denne
undersggelse peger pa, at der ogsa kan vaere behov for en indsats specifikt om
behandling med ECT. Forslagene ovenfor kan derfor stgttes op af en
informationsindsats rettet til dele af befolkningen, som kan medvirke til at begreense
stigmatisering, skamfglelse og tabuisering.

Den relevante og modtagelige malgruppe for en saddan informationsindsats kan fx
veelges relativt smalt, nar det brede tv-format netop har vaeret anvendt med "Indefra med
Anders Agger - Elektrochok”, som tilsyneladende opleves oplysende og nuancerende.

En ny kommunikationsindsats kan rettes til patienter, pargrende og frivillige (herunder
peers), som med nye forteellinger om

behandlingsformen kan veere med til at aflive
myter om ECT gennem samtaler med andre.

Illustration af mulig tilgang til
afstigmatiserende kommunikation

De nye forteellinger kan med fordel lsegge Der kan fx hentes inspiration i

veegten pa positive modforteellinger til myter kommunikationen om hjertestartere, som
og fordomme ved at bruge andre ord og mange mennesker forbinder med et
billeder end de, der ellers har veeret anvendt, nyttigt behandlingsredskab til trods for, at
som naturligvis skal veere retvisende og det bruges i alvorlige situationer og virker
balancerede. ved at sende elektriske sted gennem

En s&dan ny m&de at kommunikere om kroppen. Tilsvarende kan findes en ny

psykisk sygdom og behandling pa kan ogsa
veere til gavn for bgrn til foraeldre i

behandling med ECT. giver andre og mere positive
veerdiladninger end straler, kramper og

benaevnelse af ECT, som er teettere pa
det almindelige hverdagssprog, og som

Til at understgtte den aendrede
kommunikation kan der fx udarbejdes
vejledende materialer til personale, patienter,
pargrende og frivillige.

chok gar. Ligeledes kan fokuseres pa
mulighederne, som behandlingen giver
mange patienter; den virker
genaktiverende af hverdagslivet og ikke

Der kan ogsé veere en opmaerksomhed pa, passiviserende, som fotos mange kender
om de fysiske rammer for ECT understgatter af en patient pd et leje med elektroder
en positiv modforteelling. Det vil sige pasat hovedet.

modvirker, at patienter oplever
behandlingsrummene som urovaekkende og med en afsondret beliggenhed. De bgr i
stedet signalere, at denne behandling er ligesa gyldig som anden behandling med
samtaler, medicin, ADL-traening mv.

Patienter og pargrende vil veere nagglepersoner i en konkretisering af en ny
kommunikationsindsats.

Modtagerorienteret skriftlig information

De fem afdelinger har og anvender aktivt skriftligt informationsmateriale i form af pjecer
o. lign., der pa det foreliggende grundlag omfatter stort set de samme emner, og alle er
meget informationsrige. En klar styrke ved de lokalt udarbejdede pjecer er, at de kan
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beskrive forholdene med hensyn til fx fysiske rammer, personalegruppernes rolle og
behandlingstidspunkter. Dog forekommer det ogsa, at formidlingen ikke hele vejen
igennem er orienteret mod patienterne som malgruppe.

Et forslag er, at afdelingerne — eventuelt regionsvis og med inspiration pa tveers af
regioner — vurderer og justerer deres skriftlige informationsmateriale ud fra et udpraeget
modtagerorienteret formidlings- og patientperspektiv. Det kan indbefatte besvarelser af
de oftest forekommende spgrgsmal med brug af formuleringer, som bruges i den
mundtlige kommunikation og mange patienter og pararende selv bruger — eventuelt som
citater fra patienter.

Et andet forslag er, at der udarbejdes saerskilt informationsmateriale til bgrn af patienter,
der behandles med ECT. Bgrn af foreeldre med psykisk sygdom kan frygte, om de er
skyld i sygdommen, og at de kan komme til at ggre sygdommen veerre.
Informationsmateriale, der henvender sig til barn, kan vaere med til at give en forstaelse
for, hvad der foregar og abner samtidig op for spgrgsmal og et sprog, som foreeldre,
pargrende og personale kan inspireres af.

Tilgeengeligt videomateriale

Det fremhzaeves af personale og patienter, at mange patienter og pargrende forud for
behandlingens indledning har et misvisende billede af ECT iseer fra film, og det vil vaere
godt at kunne give et andet og retvisende billede. Nogle patienter og pargrende finder
dog klip fra tv-udsendelsen "Indefra med Anders Agger — Elektrochok”.

Det er ikke i dag almindelig praksis at henvise til videomateriale fra YouTube eller Ted
Talks, og det er kun et fatal blandt det interviewede personale og patienterne, der er
bekendt med, at dette videomateriale findes. Fx fremhzever personale pa én af de
interviewede afdelinger videoer produceret pa Columbia University i USA.

Flere blandt personalet i interviewundersggelsen tilkendegiver, at det vil veere
hensigtsmaessigt med et fagligt blastemplet videomateriale, de i relevante situationer kan
henvise patienter og pargrende til at se som erstatning eller supplement til gvrig
information.

| et nyt videomateriale kan vises, hvordan ECT foregar og eventuelt med interviews af
patienter, der har gennemfgrt ECT, som kan videregive deres erfaringer. Det kan
ligeledes veere relevant at interviewe pargrende til patienter behandlet med ECT. Det er
imidlertid ikke forventningen, at mange patienter vil have overskud til at se en sadan
video, mens de er alvorligt syge. Andre patienter vil heller ikke have gavn af det, fordi det
giver yderligere neering til bekymring.

Et forslag er séledes, at der (fx i regi af en patientforening og i samarbejde med
fagpersoner) laves et videoinformationsmateriale p& dansk og eventuelt andre sprog,
som gares offentligt tilgeengeligt.

Starre tryghed ved bedgvelsen

Personale og patienter beskriver, at mange patienter er meget bekymrede for at skulle
bedgves, og at det far behandlingen er en af de generelt starste bekymringer ved
behandlingsformen.

Trygheden kan i nogle situationer gges ved at styrke relationerne mellem patienten og
henholdsvis personale og andre patienter med ECT-erfaring, som neevnt ovenfor samt
rutinemaessigt fremvise lokalerne, hvor behandlingen foregar. Derudover kan
informationsmaterialet til patienter og pararende, hvor proceduren ved bedgvelsen ogsa
i dag er beskrevet, justeres, sa der tydeligere tages hensyn til bekymringerne. Fx ved at
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tydeliggere, at sikkerheden omkring bedgvelser er meget hgj, at komplikationer er meget
sjeeldne, og at personalet vil drage omsorg for patienterne helt frem til opvagningen.

3.2 Information og vejledning om rehabilitering i forbindelse
med eventuelle bivirkninger i efterforlgbet

Generel praksis

Personalet i spgrgeskema- og interviewundersggelsen angiver samstemmende, at
bivirkningerne til ECT altovervejende bestar i selvlimiterende midlertidige
hukommelsesproblemer. Det omfatter oftest tidsrummet for behandlingen og kan
hverken forebygges eller behandles. Laengerevarende bivirkninger angives at besta i
vedvarende tab af erindringer fra specifikke perioder tidligere i patientens liv, og de
forekommer meget sjeeldent.

Imidlertid er det vanskeligt at vide i de enkelte tilfeelde, i hvilken udstraekning
hukommelsesproblemer og andre symptomer kan tilskrives ECT, den tilgrundliggende
sygdom, den medicinske behandling eller maske er habituelt.

Resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen viser, at flertallet af respondenterne
skgnner, at feerre end fem patienter arligt far le&engerevarende bivirkninger som fglge af
ECT.

Figur 5: Vurdering af antal patienter med laengerevarende bivirkninger (N=19)

Hvor mange af afdelingens patienter, skenner |, far leengevarende bivirkninger til ECT?

Respondenter
0 patienter per &r 32% 6
1-5 patienter per ar 53% 10
6-10 patienter per &r 1M1% 2

Mere end 10 patienter per &r 5% 1

0% 25% 50% T5% 100%

Personalet mener ikke, at de overser patienter med laengerevarende symptomer, fordi
alle fglges ambulant hos en psykiater og/eller psykolog, eller de fortseetter i
distriktspsykiatrien.

Spargeskema- og interviewundersggelserne viser, at disse psykiatriske afdelinger ikke
har rehabiliterende tilbud specifikt til patienter behandlet med ECT. Det skyldes, at
bivirkningerne som regel er tidsbegraensede, og samtidig findes der ikke
forskningsmaessig dokumentation for interventioner.

Nogle angiver, at hvis en efterfalgende kognitiv udredning viser en kompleks kognitiv
funktionsnedseettelse, kan patienten tilbydes et neuropsykologisk forlgb, fx sammen med
andre patienter pa tveers af diagnosegrupper. Flere afdelinger kan have tilsvarende
tilbud — eventuelt i somatisk-neurologisk regi.

Flere naevner i interviewundersggelsen, at selv om de ikke har konkrete
rehabiliteringstilbud malrettet patienter behandlet med ECT, foreslar de en reekke
aktiviteter, som kan stgatte patienterne i deres hverdag.

En af de psykiatriske afdelinger i undersggelsen tilbyder et computerassisteret program
til kognitiv genoptraening, "Hjernetraening”, i et forlab over tre maneder. Patienten laver
hjemmeopgaver og deltager pa et hold én gang om ugen i et forlgb over tre maneder.
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3.2.2

3.2.3

Personalets erfaring er, at mange patienter godt kan lide traeningen, fordi de fgler sig
hgrt. Herudover naevnes kognitive remedierende grupper, hvor der undervises i teknikker
til at huske.

Andre afdelinger har udarbejdet en dagbog til patienterne, hvor patienten kan notere
forskellige fakta om deres forlgh. Det kan for eksempel vaere, hvornéar de er indlagt,
hvornar de er startet i behandling, og hvilke aftaler de har. Det kan ogsa handle om
situationer fra dagligdagen, fx aftensmaden. Personalet opfordrer eksempelvis
patienterne til at gemme deres pinkoder for at imgdega problemer pa grund af svigtende
hukommelse. Herudover at bruge kalender og huskelister, at skrive ned, at holde pauser
i lobet af dagen, undga stgj, undga samtidig aktivitet som madlavning, renggring mv.

De péargrende inddrages ligeledes og bedes om at gentage vigtige ting, sarge for ro,
undga forstyrrende ting, undga for mange og for lange samtaler og at vise hensyn.
Personalets erfaring er, at det hjeelper patienterne med at holde hukommelsen ved lige,
ger hverdagen lettere, og det kan give patienterne en oplevelse af, at de er aktive.
Endelig har afdelingerne tilknyttet fysio- og ergoterapeuter, som kan hjaelpe med ADL-
treening.

Patienters og pargrendes typiske reaktioner pa lsengevarende bivirkninger

Patienter og pargrende giver udtryk for, at de vidste fgr og undervejs i
behandlingsforlgbet, at der ville vaere en risiko for laeengerevarende bivirkninger i form af
hukommelsesproblemer. Disse problemer opleves begraensende og generende i
hverdagen men dog ikke uventede.

Flere patienter, der enten er i ambulant behandling eller har afsluttet ECT-forlgbet,
beskriver, at de selv forsgger at treene deres hukommelse. Det kan for eksempel vaere
ved at lgse kryds og tveers, spil pd mobiltelefon og tablets, leese bgger og aviser samt
fore kalender og skrive noter. En patient beskriver desuden, at stedsansen er blevet
meget begreenset af ECT, og derfor har vedkommende genbesggt omrader for at
genoptraene den.

Patienterne anfarer ikke, at deres traeningsaktiviteter har hjulpet dem med hukommelsen
men snarere, at det har givet dem en oplevelse af, at de selv aktivt har forsggt at ggre
noget til at forbedre deres situation.

Hverken personale eller patienter giver udtryk for efterspgrgsel efter malrettede
rehabiliteringstilbud — formentlig i lyset af, at det forekommer ikke at vaere muligt —
udover tadlmodighed og anvendelse af forholdsregler i hverdagen, sa problemerne ikke
giver stgrre besveer.

Dog angiver én patient, at det ville have vaeret gavnligt med et rehabiliterende tilbud, hun
imidlertid ikke fik. Varigheden af hukommelsestabet var lazengere end det, lsegerne havde
forventet, og hun savnede vejledning til, hvad hun kunne ggre. Hun havde det for darligt
til at lgse kryds og tveers o. lign., men hun vidste ikke, hvad hun ellers kunne ggre for at
treene hukommelsen, hvilket hun set i bakspejlet godt kunne have teenkt sig statte og
vejledning til.

Forslag til forbedring af praksis

Af analysen uddrages fglgende forslag til forbedringer af praksis med rehabiliterende
tilbud generelt.

20



Mere forskningsbaseret viden

Som tidligere anfart efterspgrges aktuel forskningsbaseret viden om forekomsten af
bivirkninger — blandt andet om nyere malgrupper for ECT, hvor det fx gives som
vedligeholdende behandling for at forebygge sygdomsforveerringer. Desuden savnes
viden generelt om ECT's kort- og langtidseffekt pa den kognitive funktion og i
forleengelse heraf, viden om virksomme remedierende interventioner.

Der er afsat satspuljemidler til et forskningsprojekt, som skal give mere viden om
bivirkninger relateret til ECT. Det formodes, at der i den forbindelse gennemfares et
litteraturstudium og eventuelt kliniske studier, der kan bidrage til besvarelse af de
neevnte spgrgsmal.

Sikring af kendskab til tilbud om kognitiv remediering

De psykiatriske afdelinger sikrer, at personalet har kendskab til muligheder for udredning
og kognitiv remediering til patienter, der har behov. | tilslutning til det kan afdelingerne
sikre, at de tager vare pa eventuelle behov hos pargrende for stgtte og netvaerk
(eventuelt i patientforeningers regi).

Styrket fokus pa fritidsaktiviteter

Det nzevnes i interviewundersggelsen, at flere patienter pa opfordring eller eget initiativ
har fritidsaktiviteter som fx sudoku eller kryds og tveers. Patienterne fremheever, at det
giver dem en oplevelse af at mestre deres situation. Rehabiliteringsindsatserne i denne
sammenhaeng kan derfor med fordel forstas bredt og omfatte fritidsaktiviteter for
patienter i behandling med ECT savel som andre patienter i psykiatrien. Det gaelder
bade under indleeggelse og hjemme. Formalet er at stgtte patienterne i at styrke deres
oplevede funktionsevne og kontrol over situationen.

Under indlaeggelse vil patienterne typisk have begraenset koncentrationsevne og
hukommelse, hvortil forskellige fritidsaktiviteter kan bidrage til fornuftig tidsfordrivelse.

Det efterspgrges konkret i interviewundersggelsen, at der vejledes og informeres om
mulige aktiviteter, som kan gennemfgres alt efter patientens tilstand.

Bade peers, fysio- og ergoterapeuter og andre fagpersoner kan give statte til
aktiviteterne. Det kan vaere med ADL-traening under indlaeggelse, fritidsaktiviteter og
forholdsregler i tiden, hvor hukommelsen og koncentration kan veere pavirket.
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Opsamling

Nedenfor samles op pa resultaterne af analysen vedrgrende henholdsvis information og
rehabiliteringstilbud. Resultaterne bygger pa kombinationen af spgrgeskema- og
interviewundersggelser blandt personale i psykiatrien og patienter/pargrende som
beskrevet i afsnit 2.1 og 2.2. Analysens kvantitative og kvalitative data er udpraeget
konsistente, og den supplerende kvalificering jf. afsnit 2.3 har bestyrket resultaterne.
Séledes vurderes analysegrundlaget at veere tilstraekkeligt solidt til falgende opsamling
pa analysens delopgaver.

Flere af de identificerede opmaerksomhedspunkter geelder bredere end patienter
behandlet specifikt med ECT, som analysen vedrgrer. Tilsvarende bgr det overvejes at
teenke de neevnte forslag til forbedringer ind i andre sammenhaenge, som gar videre end
neerveerende analyse.

Information

Analysen viser, at der er store ligheder i de fem afdelingers praksis i forbindelse
information og vejledning om ECT. Tilsvarende er patienters og pargrendes erfaringer og
oplevelser af vejledning og information om ECT ensartede og generelt positive. Det
vurderes séledes, at hovedparten af patienter modtager, hvad de opfatter som
tilstraekkelig information og vejledning i forbindelse med ECT, nar det sparges efter og
ikke far behandlingen. Det skal ses i lyset af, at de fleste opnar bedring af tilstanden og
dermed en vis tilfredshed med behandlingen. Analysen viser imidlertid, at der for mange
patienters vedkommende ikke inddrages pargrende vaesentligt i informationen.

Analysen indikerer nogle opmaerksomhedspunkter med hensyn til den nuveerende
informationspraksis, hvor forskellige tiltag vurderes at kunne skabe forbedringer. Nogle
tiltag kan veere til gavn for flere patienter, der behandles med ECT og andre til gavn for
feerre. Endvidere knytter nogle opmaerksomhedspunkter og tilhgrende tiltag sig til
psykiatrien generelt, mens andre er malrettet patienter, der behandles med ECT.

Der er pa baggrund af opmaerksomhedspunkterne udarbejdet forslag, der vurderes at
kunne forbedre informationspraksis og omfatter:

* Mere forskningsbaseret viden

* @get tryghed ved ECT

— Gennem personalerelationer og erfaringsudveksling
— Gennem pargrendeinddragelse og/eller peers

¢ Afstigmatiserende informationsindsats
* Modtagerorienteret skriftlig information
* Tilgeengeligt videomateriale

* Starre tryghed ved bedgvelsen

De enkelte forslag er neermere beskrevet i afsnit 3.1.3.

Rehabiliteringstilbud

Analysen viser, at nogle af de psykiatriske afdelinger gar brug af — om end meget
sjeeldent fundet relevant — at kunne henvise patienter med formodede laengerevarende
bivirkninger til neurologisk/neuropsykologisk udredning og eventuelt remedierende
tilbud. Disse er ikke forbeholdt patienter behandlet med ECT.
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Hverken personale eller patienter i undersggelsen efterspgrger deciderede
sundhedsfaglige rehabiliteringstiloud malrettet patienter behandlet med ECT, fordi
bivirkningerne forstas som reversible, og der savnes evidens for virkningen ved de
hukommelsesforstyrrelser, som typisk opleves ved ECT.

Der er dog nogle opmaerksomhedspunkter, som giver anledning til forslag til tiltag, der
kan opleves af patienter som forbedringer. Det geelder ogsa her, at nogle af
opmeerksomhedspunkterne omhandler udfordringer, der gar sig geeldende generelt i
psykiatrien, og tilsvarende kan de foreslaede tiltag finde mere bred anvendelse.

Forslagene til forbedring af praksis med rehabiliterende tilbud omfatter:

* Mere forskningsbaseret viden
¢ Sikring af kendskab til tilbud om kognitiv remediering

* Styrket fokus pa fritidsaktiviteter

Forslagene er neermere beskrevet i afsnit 3.2.3.
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Bilag 1. Spgrgeskemaundersggelsens
vejledning, spgrgsmal og svarmuligheder

Forméalet med undersggelsen

Implement Consulting Group gennemfgrer denne undersggelse i juni 2019 pa vegne af
Sundhedsstyrelsen. Den udspringer af satspuljeaftalen p& sundhedsomradet for 2019-
2022.

Formalet er, at f& mere viden om den aktuelle informationsindsats vedrgrende
behandling med ECT, herunder om der er omrader, hvor denne kan optimeres. Det
geelder mere praecist information og vejledning samt rehabiliterende tilbud som
opfalgning pa eventuelle leengerevarende bivirkninger.

Vi gennemfgrer fokusinterviews i hver af de fem regioner med laeger og sygeplejersker
pa psykiatriske afdelinger samt individuelle interviews med patienter. Baseret pa
personalets og patienternes vurderinger afdeekkes informationsbehov og —praksis, samt
rehabiliteringsbehov og -praksis.

P& grundlag af de afdeekkede behov og praksisser gennemfares denne
spargeskemaundersggelse blandt psykiatriske afdelinger, der behandler patienter med
ECT for at fa et bredere billede landet over.

Her udarbejder vi en rapport til Sundhedsstyrelsen i september 2019, hvori praksis og
eventuelle forslag til forbedringer beskrives.

Vejledning
Spgrgeskemaet omfatter i alt 13 hovedspargsmal om:

l. Patientinformation
Il. Rehabiliterende tilbud
II. Baggrundsoplysninger

En erfaren laege eller sygeplejerske, der har et bredt kendskab til patientgruppen og
praksis i afdelingen, formodes at kunne besvare alle spgrgsmal. Eventuelt efter en
forudgaende kort tveerfaglig erfaringsudveksling. Selve besvarelsen vil formentlig tage
omkring 10 minutter.

Vi beder her om jeres vurderinger af patientinformationen pa et generelt plan set pa
tveers af patienternes forskellige forudsaetninger og behov. Ligeledes kan det vaere
vanskeligt i de enkelte behandlingsforlgb at vurdere, hvad der matte veere bivirkninger til
behandlingen eller falger af den tilgrundliggende sygdom, sa | er velkomne til at supplere
besvarelsen med jeres overvejelser om dette og eventuelle rehabiliterende (fx
remedierende) tilbud.

Sidste frist for besvarelse er onsdag den 19. juni 2019 kl. 18.

Ved spgrgsmal til spagrgeskemaundersggelsen kan [xx i Implement] kontaktes.
Spargsmal om baggrunden og formalet med den samlede undersggelse kan rettes til
[xx] i Sundhedsstyrelsen.

Mange tak for din hjeelp!
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Spargsmal

. Patientinformation
1. Viinformerer mundtligt patienter om mulige effekter, bivirkninger, procedure og
forholdsregler:
1.1. Ingen patienter
1.2. Under halvdelen af patienterne
1.3. Halvdelen af patienterne
1.4. Over halvdelen af patienterne
1.5. Alle patienter
1.6. Uddybende bemaerkninger, fx arsager til afvigelser fra de naevnte emner og
typiske supplerende emner:

2. Vitilbyder patienter, at vi informerer deres pargrende mundtligt:
2.1. Ingen patienter
2.2. Under halvdelen af patienterne
2.3. Halvdelen af patienterne
2.4. Over halvdelen af patienterne
2.5. Alle patienter
2.6. Uddybende bemeerkninger:

3. Viinformerer mundtligt patienters pargrende om mulige effekter, bivirkninger,
procedure og forholdsregler:
3.1. Ingen patienter
3.2. Under halvdelen af patienterne
3.3. Halvdelen af patienterne
3.4. Over halvdelen af patienterne
3.5. Alle patienter
3.6. Uddybende bemeerkninger, fx arsager til afvigelser og typiske andre emner:

4. Visupplerer den mundtlige information til patienter med:
4.1. En folder om ECT — pa en skala fra "aldrig’ il ‘altid’?
4.2. Henvisning til en videofilm om ECT — pa en skala fra ’aldrig’ til "altid’?
4.3. Andet, som vi supplerer den mundtlige information til patienter med:

5. Patienters og pargrendes hyppigste tvivl og spgrgsmal i efter mere end én ECT-
behandling handler om:
51. 1
52. 2
53. 3% __
5.4. Uddybende bemaerkninger:

6. Patienters hyppigste reaktion — set i lyset af patientinformationen — efter at have faet
ECT nogle gange handler om:
6.1. Uddybende bemaerkninger:

Rehabiliterende tilbud

7. Hvor mange patienter behandles arligt med ECT pa afdelingen (hver person teeller
kun én gang)?® (omtrentligt antal)
7.1. Uddybende bemaerkninger:

8. Hvor mange af afdelingens patienter, skgnner |, der far leengevarende bivirkninger til
ECT?
8.1. 0 patienter per ar
8.2. 1-5 patienter per ar

8 Dette spergsmal er ikke medtaget i analysen, da variationen i besvarelserne er meget stor, og det
tyder p4, at respondenterne har leest spgrgsmalet forskelligt (der er svaret fra 15-780), hvorfor
svarene ikke kan sammenlignes.
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10.

11.

12.

13.

8.3. 6-10 patienter per ar
8.4. Mere end 10 patienter per ar
8.5. Uddybende bemaerkninger:

Kan der veere patienter, der far leengerevarende bivirkninger som fglge af ECT, |
ikke far kendskab til? I hvilke situationer?
9.1. Uddybende bemaerkninger:

Udredes patienter for leengerevarende bivirkninger, der eventuelt kan veere en falge
af ECT?

10.1. Omtrentligt hvor mange patienter udredes per ar:

10.2. Hvilke symptombilleder har disse patienter:

10.3. Hvilke udredningsmetoder anvendes:

Har | rehabiliterende tilbud til patienter med leengerevarende bivirkninger som fglge

af ECT?

11.1. Hvilke typer af rehabiliteringstilbud og til hvilke malgrupper:

11.2. Omtrentligt hvor mange patienter per ar:

11.3. Uddybende bemeerkninger, fx overvejelser om vurderet behov og eventuelle
fremtidige tilbud: ___~~~

Hvilke korterevarende bivirkninger vurderer | hyppigst, at patienterne far?

Baggrundsoplysninger

Afsender:

13.1. Stilling:

13.2. Psykiatrisk center/afdeling:

13.3. E-mailadresse (bruges kun ved eventuelle opklarende spargsmal til
besvarelsen):

26



Bilag 2. Interviewtemaer

Interviewguide til brug for patienter og eventuelle pargrende

Nedenfor er en semistruktureret interviewguide, der skal bruges til interviews med
patienter og eventuelt deres pargrende om erfaringer og vurderinger af
informationspraksis samt rehabiliteringstilbud, der gives i forbindelse med ECT-
behandling.

Interviewene gennemfgres med udgangspunkt i guiden, idet veegtningen af
spgrgsmalene og formuleringerne afhaenger af patienternes konkrete forudsaetninger.
Det vil sige, at reekkefglgen og ordlyden vil blive tilpasset situationen.

1. Introduktion
e Kort preesentation af de tilstedevaerende
e  Kort praesentation af formal med interview

2. Patientens forteelling
e Patientens forteelling om sin historie, der involverede ECT-behandling
e Patientens viden om ECT-behandling forud for, at det blev aktuelt for patienten

3. Opfattelse af mundtlig og skriftlig formidling om ECT-behandling
e Patientens opfattelse af indholdet i den mundtlige og skriftlige formidling om
ECT-behandlingen:
o Huvis patienten skulle sige én ting om kommunikationen af ECT-
behandlingen, hvad ville det sa veere?
o Herunder om informationen var 1) relevant, 2) tilstreekkelig (eventuelt
for meget?) og 3) forstaelig?
o Samt, om patientens fglte sig lyttet til i situationen?
Om personalets indlevelse var afspejlet i det skriftlige materiale?
o Hvorvidt patienten blev tilbudt en opfglgende samtale med mulighed
for at stille eventuelle spgrgsmal?

o

e Bidrog materialet til, at patienten fglte sig tryg?
e Fglte patienten sig i kontrol af sit eget behandlingsforlgb?
e Fglte patienten sig objektivt vejledt af materialet eller oplevede vedkommende
et underliggende pres?
e Blev patienten henvist til kilder, hvor han/hun kunne leese mere?
e Havde patienten en klart defineret fagperson at henvende sig til med
spgrgsmal?
e Bidrog materialet til, at patienten falte sig oplyst i forhold til:
o Gennemfgrelsen af behandlingen?
o Konsekvenserne af behandlingen — kortsigtet, langsigtet?
o Konsekvenserne ved ikke at tage mod behandlingen?
o Alternativer til behandlingen?

4. Opfattelse af tid, sted og omgivelsesfaktorers indflydelse pa udbyttet af

informationen

e Patientens opfattelse af, om tidspunktet for informationen om ECT spillede en
rolle for patientens udbytte af informationen

e Patientens opfattelse af, om stedet, hvor patienten modtog informationen om
ECT, spillede en rolle for hans/hendes udbytte af informationen

e Patientens vurdering af, hvorvidt omgivelsesfaktorer havde en indflydelse p&
hans/hendes udbytte af informationen

e Forholdt patienten sig til materialet selv, eller fik han/hun hjeelp fra en
pargrende?
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Holdning til ECT fgr og efter, man blev praesenteret for informationen om ECT

e  Patientens vurdering af, hvilken rolle informationen om ECT spillede for
vedkommendes holdning til ECT
o Patientens holdning til ECT forud for, at vedkommende blev
preesenteret for patientinformationen
o Patientens holdning til ECT efter, at vedkommende blev praesenteret
for patientinformationen

Viden om eksistensen af og behov for rehabiliterende tilbud

e Patientens viden om rehabiliterende tilbud i forbindelse med ECT-behandling
inden selve behandlingen

e Patientens viden om rehabiliterende tilbud i forbindelse med sin ECT-
behandling

e Hvorvidt patienten oplevede et behov for et rehabiliterende tilbud efter sin ECT-
behandling

Opfattelse og vurdering af eventuel deltagelse i et rehabiliterende tilbud

[spargsmalet stilles, hvis patienten modtog rehabiliterende indsats]

e Patientens opfattelse af den rehabiliterende indsats
o Patientens vurdering af, hvorvidt tilbuddet imgdekom patientens behov
o Patientens vurdering af, hvorvidt tilbuddet var virkningsfuldt

Overvejelser om mulige forbedringer af informationspraksis
e Patientens vurdering af behov for forbedringer af den informationspraksis,
vedkommende har oplevet
o Fxhvorvidt patienten kunne have taenkt sig mere information om noget
o Fx hvorvidt patienten kunne have teenkt sig, at informationen blev
leveret pa en anden made
= Det kan bade veere bade i formater (video, mgde, folder,
billeder) og i indhold (ex. at andre patienter, der har veeret
gennem ECT-behandling, deler deres erfaringer)
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Interviewguide til brug for leege- og sygeplejepersonale

Nedenfor er en semistruktureret interviewguide, der skal bruges til
fokusgruppeinterviews med leeger og sygeplejersker om erfaringer og vurderinger af
informationspraksis samt rehabiliteringstilbud, der gives i forbindelse med ECT-
behandling. Interviewene gennemfgres med udgangspunkt i guiden, idet veegtningen af
spargsmalene og formuleringerne afhaenger af personalets forudseetninger.

1. Opfattelse og vurdering af, hvad der almindeligvis er informationspraksis

e Personalets beskrivelse af hvad der almindeligvis er informationspraksis i
forbindelse med ECT-behandling

o

Herunder, hvem der typisk informerer patienten og eventuelt
pargrende forud for behandlingen, samt hvordan der informeres
(skriftligt/mundtligt)

Er der en seerlig fremgangsmade, der skal imgdekomme kravet om
patientens informeret samtykke i en situation, hvor vedkommendes
kognitive funktionsevne kan veere nedsat

e Personalets vurdering af, om der er noget seerligt ved deres informationspraksis
afheengigt af patienten (det kunne fx veere: sygdomsstadie, gentagelse, alder,
diagnoser, netveerk, sprog (dansk eller €j), kognitive begreensninger)

e Personalets praksis i forhold til at tiloyde patienten og eventuelt pararende en
opfalgende samtale, hvor deres eventuelle spgrgsmal kan besvares

e Personalets oplevelse af, om deres informationspraksis mgder patienterne og
eventuelt pargrendes behov for information

2. Overvejelser om mulige forbedringer af informationspraksis

e Personalets overvejelser om eventuelle aendringer i deres informationspraksis

o

Eventuelle forbedringer i mundtlig informationspraksis, skriftlig
informationspraksis eller i fremgangsmade og levering

Faler personalet, der er tid nok til at kommunikere grundigt og
empatisk?

Har personalet modtaget treening i at kommunikere til patienter?
Arbejder personalet med en formidlingsmodel eller andet, der kan gare
dem i stand til at afkode og rubricere patientens forudseetninger for at
forholde sig til materialet?

3. Overvejelser om behovet for og kvaliteten af rehabiliterende tilbud

e Personalets opfattelse af patienternes behov for rehabiliterende tilbud

(e]

(e]

Personalets eventuelt erfarede behov blandt patienter
Personalets vurdering af, hvorvidt de nuvaerende tilbud daekker
patienternes behov for rehabilitering

e Personalets vurdering af kvaliteten i de nuveerende rehabiliterende tilbud
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