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Resume og anbefalinger

Strategisk Sundhedsledelsesforum i Region Midtjylland har anmodet CFK - Folkesundhed
og Kvalitetsudvikling om at foresta udvikling af et seet indikatorer, der kan stgtte op om
indfrielsen af regionens sundhedsplan, hvor et af planens hovedspor lagger op til, at der i
hgjere grad skal arbejdes pa "pa patientens praemisser”.

Denne rapport er teenkt som inspiration. Den fremlazgger muligheder og begransninger
for at opstille indikatorer for om praksis foregar pa patientens pramisser, dvs. er patient-
inddragende. Rapporten er blevet til ud fra teoretiske og kliniske studier. Den er udformet i
samspil med en fglgegruppe bestdende af repraesentanter fra centrale og decentrale
stabsfunktioner fra Region Midtjylland og de seks hospitaler. Dette er gjort for at sikre
stgrst mulig accept af arbejdet.

Rapporten rummer en teoretisk udredning omkring begrebet patientinddragelse og malin-
ger heraf, og den rummer resultaterne fra gennemfgrte "face validity"-studier blandt 44
patienter og 47 ansatte pa seks forskellige hospitalsenheder. Endelige anbefalinger om-
kring maling af indikatorer for patientinddragelse afventer resultaterne fra egentlige pilot-
studier, som er ivaerksat i april 2015 pa tre til fire afdelinger. Endelig rapport ventes at fore-
ligge i efteraret 2015.

"Patientinddragelse” opfattes i rapporten som et gnske om, at det samlede sundhedsvae-
sen bliver bedre til at seette sig ind i patientens og de pargrendes gnsker til patientforlghb.
Denne ambition er i god overensstemmelse med den internationale litteratur om patient-
centrering og feelles beslutningstagen.

Farste kapitel beskriver baggrunden og formalet med projektet.

| andet kapitel gives et bud pa de vigtigste teoretiske begreber bag patientinddragelse. |
den forbindelse fremlagges konkrete og internationalt anerkendte eksempler pa redska-
ber til maling af forskellige delaspekter af en praksis baseret pa patientinddragelse. Gen-
nemgangen sker i forhold til fire hovedomrader: selve inddragelsesprocessen, patien-
ten/pargrende, den sundhedsprofessionelle og den organisatoriske kontekst.

| tredje kapitel beskrives de erfaringer, der er indhgstet ved valideringer af to skemaer i
mgdet med 12 hospitalsafdelinger. Det drejer sig om et skema til patienterne (bilag 6) og et
til de ansatte (bilag 7). Der vises to udkast for hvert skema: et fgr den gennemfarte valide-
ring og et efter. Herudover prasenteres et endnu ufzerdigt skema, der kan give et billede
af de enkelte afdelingers praksis i forhold til patientinddragelse (bilag 8). Kapitlet lagger
op til, at de tre skemaer pilottestes pa tre til fire afdelinger, inden de tages rutinemaessigt i
brug.

| fjerde kapitel diskuteres det, hvordan indikatorer i praksis kan indsamles, og hvad der er
det seerlige ved at male graden af patientinddragelse. Der peges pa, at patientinddragelse
har en karakter, der Izegger op til at anvende forskellige supplerende metoder. Det under-
streges ogsa, at det er vigtigt, at maleredskaber tilvejebringes sa de, der skal bruge dem,
kan se en mening med dem. Herunder fokuseres der pa betydningen af at maling kan ske
ud fra et lokalt og et overordnet niveau. Pa den baggrund praesenteres og diskuteres der
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otte metoder til indsamling af data. Herunder peges der pa muligheder og begraensninger
ved de forskellige metoder.

Rapporten har forskellige forslag til indikatorer for grad af inddragelse, alt efter hvor pree-
cist man gnsker svar. Denne tilgang kan illustreres som et isbjerg, hvor toppen udggres af
seks generiske spgrgsmal, og hvor bunden udggres af de, nogen gange overlappende, teo-
retiske begreber omkring inddragelse.

Figur 1. Niveauopdelt oversigt over bud pa indikatorer i rapporten

Seks
spgrgsmal
til patienten

Skema til patienten
Skema til ansatte
Skema til afdelingen

Spergsmalsbase i forhold
til teoretiske begreber

Litteraturens skalaer

Teoretiske begreber omkring patientinddragelse

Isbjergets lag kan beskrives pa fglgende made:

e Mest forenklet peges der i rapporten pa seks spgrgsmal til patienter, som kan bru-
ges generelt som indikatorer for, om samarbejdet mellem patienten og de sund-
hedsprofessionelle er inddragende og foregar pa patientens praemisser. Det er:

Jeg var med pa rad, nar der blev truffet beslutninger om det, der skulle ske

Jeg fik talt med sundhedspersonalet om de spargsmadl eller bekymringer, jeg havde
Der var naerveer i mine samtaler med sundhedspersonalet

Der var ro/privathed omkring mine samtaler med sundhedspersonalet
Sundhedspersonalet gik op i at forsta det, der betad mest for mig

Sundhedspersonalet viste interesse for, hvordan jeg gnskede, at mine pargrende
skulle indgd i min behandling
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Det var gnsket i den nedsatte fglgegruppe, at der skulle produceres fem til seks
spgrgsmal, som skulle veere relevante for alle patienter i alle sammenhange, og
som skulle kunne bruges som indikatorer for, om praksis var patientcentreret. Val-
get af de konkrete seks spgrgsmal er indtil videre kun begrundet ud fra kognitive
interviews og teoretiske overvejelser, og ma derfor afprgves sammen med andre
spgrgsmal i et egentligt pilotstudie, der med stgrre sikkerhed kan kvalificere ud-
veelgelsen pa baggrund af psykometriske tests. De seks udvalgte spgrgsmal indgar
ogsa i et samlet skema til patienter (se naeste punkt).

Lidt mere detaljeret viser Bilag 6-8 tre konkrete forslag til spgrgeskemaer. Der er et
skema til patienterne, et skema til de ansatte og et skema til den enkelte hospitals-
afdeling. Skemaerne kan ses som mulige pakkelgsninger til afdelinger, hvor der er
lagt veegt pa, at baggrundsspgrgsmal kan spille en vaesentlig rolle for tolkningen af
de indkomne svar. Skemaerne er udformet i en iterativ proces ved kognitive inter-
views pa tolv afdelinger med forskellige specialer. Fokus var pa spgrgsmalenes for-
staelighed og relevans. Skemaet til den enkelte hospitalsafdeling blev skabt sa
sent, at det i skrivende stund ikke er testet. Skemaerne kan ses som resultatet af
de teoretiske og generiske spgrgsmals mgde med den kliniske praksis. Skemaud-
formningen er sket ud fra et gnske om kortest mulige spgrgeskemaer, og ud fra at
afdelinger, ansatte og patienter skal opleve skemaerne relevante og overkommeli-

ge.

Endnu mere detaljeret og mangfoldigt vises i bilag 2-5 et uddrag af teoretisk base-
rede spgrgsmal. Udvaelgelsen er sket i forhold til fire konkrete informantgrupper.
Nemlig patienter i almindelighed, pargrende, ansatte og patienter med kroniske
sygdomme. Der er tale om et forsgg pa at lave en database over potentielt interes-
sante begreber og tilhgrende spgrgsmal med et patientinddragende sigte, som kan
anvendes pa tvaers af specialeomrader. Det er altsa bruttolister over mulige
spgrgsmal, som er tankt som inspirationskilde ved udarbejdelse af mere dybtga-
ende lokale spgrgeskemaer om patientinddragelse. Inspirationskilden har vaeret de
validerede skalaer fra litteraturen.

Endelig vises i bilagl konkrete og udvalgte validerede skalaer fra litteraturen, der
kan bruges specifikt til maling af konkrete faenomener, der er knyttet til de teoreti-
ske begreber. Udvalget bygger pa den teoretiske gennemgang af patientinddragel-
sens begreber i kapitel 2.
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1 Baggrund, formal og afgraensninger

Strategisk Sundhedsledelsesforum i Region Midtjylland har anmodet CFK- Folkesundhed
og Kvalitetsudvikling om at forestd udvikling af et szt af indikatorer, der kan stgtte indfri-
elsen af regionens sundhedsplan om, at behandling og pleje skal forega pa patientens
praamisser (Region Midtjylland, 2014).

Arbejdet fglges af en gruppe med fglgende medlemmer:

e Mette Just Kjglby, centerchef, CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling (formand)

e Lisbeth Kallestrup, centerchef, Aarhus Universitetshospital

e Kirsten Lomborg, professor, Aarhus Universitet

e BeritKjarside Nielsen, post doc, Aarhus Universitet

e Jeanette Henriksen, kvalitetskonsulent, Hospitalsenheden Vest

e Helle Hjgrnholm Volhgj, kvalitetskoordinator, Hospitalsenheden Horsens

e Louise Lunde Dinesen, kvalitetskonsulent, Psykiatri og Social

e TajLo-Eriksen, kvalitetskonsulent, Regionshospitalet Randers

e Kirsten Fog, teamleder, Hospitalsenhed Midt

e Nina Hildur Centio, innovationsmedarbejder, Hospitalsenhed Midt

e Torsten Munch-Hansen, kontorchef, CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling

e Erik Riiskjeer, chefkonsulent, CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling

e Hans Peder Graversen, chefleege, Afdelingsleder, Kvalitet og Data

e Peter Hvid Paulsen, AC-fuldmaegtig, Kvalitet og Data

e Helle Berg Arvesen, AC-ledelsessekreteer, CFK — Folkesundhed og Kvalitetsudvikling
(sekretaer)

Arbejdet med at etablere et szt indikatorer er beskrevet i en projektbeskrivelse, som er
godkendt af fglgegruppen den 15. august 2014.

Formalet med at udvikle indikatorer er:
1. at afdakke effekter af nye patientinvolverende tiltag over for patienter og parg-
rende, personale, ledere og politikere
2. at kunne tilbyde tilbagemelding til de kiiniske enheder og dermed understgtte im-
plementering af nye tiltag, til indfrielse af sundhedsplanens mal.

"Udviklingen af et indikatorseet indbefatter skabelse, udvaelgelse, aforovning, validering og
tilpasning.”

Det hedder videre i projektbeskrivelsen: “De udviklede indikatorer bar tage udgangspunkt i
omraddets overlappende teoretiske begreber omkring patientinddragelse: Fxlles bes/ut-
ningstagen, self-efficacy, sundhedskompetence og empowerment. Fokus kan bade vaere
pa patienten, de sundhedsprofessionelle og de strukturelle rammer for processen.” Det
fremgar saledes, at en opstilling af indikatorer bgr ske med et bredt organisatorisk fokus.

"Udgangspunktet for arbejdet vil veere de eksisterende nationale og internationale erfa-
ringer med maling af behandling pa patientens prasmisser, og den farste aktivitet vil derfor
vaere at danne sig et overblik over litteratur og evidens indenfor feltet. Dette darnner
grundlag for udvaelgelsen af egnede indikatorer til testning i Region Midtjylland”. Der gn-
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skes altsa en teoretisk udredning af, hvad der ligger i begrebet "patientens praeemisser”, og
et rids af de foreliggende erfaringer fra litteraturen omkring malinger af patientinddra-
gende praksis.

| projektbeskrivelsen hedder det videre: “/ndikatorerne skal anvendes til at indfri sund-
hedsplanens mal om, at behandling skal ske pa patientens praemisser”. Dette tolkes sadan,
at indikatorerne i sig selv skal vaere med til at fremme indfrielsen af sundhedsplanens mal,
herunder at indikatorerne skal tilvejebringes og anvendes pa mader, der kan skabe mening
og motivation i hele organisationen.

| projektbeskrivelsen hedder det ogsa: "Som en del af projektet skal det afpraves, om det er
realistisk at stile efter et ensartet st af indikatorer til alle typer af patienter pa alle afde-
linger, eller orm man kan kombinere et seet ensartede indikatorer med et afgreenset antal
valgmuligheder, hvorfra afdelingerne kan valge de mest relevante”. Dette tolkes sadan, at
der skal vaere opmaerksomhed pa om indikatorer kan udvaelges, sa de giver mening i alle
sammenhange, eller om der findes eller kan skabes specifikke indikatorer til en lokal sam-
menhang, der kan fgje mere viden til, end det de generiske mal indfanger. Der er altsa ikke
pa forhand taget stilling til, om der skal skabes generiske mal.

| fglge projektbeskrivelsen skal det desuden sikres, “at patienternes perspektiv reelt er
indarbejdet | grundlaget for indikatorerne. Patienter bar spille en aktiv rolle i arbejdet
eventuelt ved at gare brug ar eksisterende materiale”. Dette tolkes sadan, at patienter
inviteres til fglgegruppens mgder med henblik pa at bidrage med deres syn pa udvelgelsen
af indikatorer. Det indebaerer, at patienter bliver anmodet om at indga i interview enkeltvis
eller i fokusgrupper omkring forskellige faser i indikatorudvalgelsen. Der laegges dog ogsa
op til, at patientperspektivet pa nogle omrader kan afdakkes via litteraturen eller lokalt
indsamlede patienterfaringer.

Allerede i projektbeskrivelsen er det forudset, at der kan blive tale om at skulle veelge flere
metoder til at male pa patientens pramisser: "Det ma overvejes, hvilken praktisk metode
der kan anvendes til den konkrete dataindsamling - her bar som minimum indga overvejel-
ser om, hvordan der kan sikres en acceptabel deltagelse fra patienterne og de ansatte,
hvordan ressourceforbruget kan minimeres, og hvordan en etisk forsvarlig situation om-
kring deltagelsen kan sikres — og det kan vise sig, at det vil vaere ngdvendigt at anvende
forskellige metoder til forskellige patienttyper for at kunne opna en acceptabel deltagelse
pd sa mange omrader som muligt” Der laagges altsa op til, at der skal tages mange hensyn i
udveelgelsen af indikatorer, herunder ogsa hensyn til de ansattes belastning ved dataind-
samling.

Projektbeskrivelsen laegger ogsa op til, at overvejelser om pargrendeinddragelse kan indga
i betragtningerne om at skabe indikatorer: ” Det kan overvejes, om der pa udvalgte afdelin-
ger kan gares en saerlig indsats for at atprove, hvilken viden en kobling af patienternes og
pargrendes oplevelser af behandling og inddragelse med en raekke baggrundsforhold kan
give”. Det tolkes pa den made, at de pargrendes rolle bgr taenkes ind, hvor det er relevant,
fx kan der udvikles generiske spgrgsmal omkring inddragelse.

Side 5



Endelig naevnes det i projektbeskrivelsen: "/ udviklingen af indikatorerne bar det overvejes,
hvordan indsatser pavirker ulighed i sundhed, og om monitoreringen kan bidrage til at
identificere forhold, som skaber ulighed i sundhed.”

| metodevalget til indsamling af indikatorer er det i projektbeskrivelsen understreget, at
kvalitative metoder ogsa kan veaere en del af svaret pa at indsamle indikatorer: P4 grund af
emnets karakter bar der ogsa overvejes anvendelse af kvalitative metoder, der undersager
patienters og ansattes forteellinger, som ventes at kunne vise vaesentlige sider af at arbey-
de pa patientens praemisser.”

Arbejdet skal udfgres i et samarbejde med hospitalerne i regionen. Det hedder saledes: 7/
dialog med hospitalerne vil aforavningen og valideringen af indikatorerne kunne ske i en
iterativ proces.”

Af projektbeskrivelsen fremgar det, at arbejdet med at udvaelge indikatorer skal forega i to
hovedspor:

1. Et teoretisk hovedspor, hvor litteraturen pa omradet gennemgas, diskuteres og
vurderes, og hvor essensen forsgges uddraget med henblik pa at kunne identificere
fd, meget centrale indikatorer

2. Et handlingsspor, hvor perspektivrige elementer fra det teoretiske spor lgbende
kan afproves, og hvor de kan kobles med praktiske metoder til dataindsamling, som
dermed ogsa kan afpreaves og lgbende forfines.

Denne rapport omhandler bade det farste teoretiske hovedspor og en afprgvning af to
redskaber ved gennemfgrelse af kognitive interviews med patienter og ansatte pa forskel-
lige specialeomrader. Men endnu mangler gennemfgrelse af egentlige pilottests.

Arbejdsdelingen i fglgegruppen er beskrevet i projektbeskrivelsen: "Der etableres en ar-
bejdsgruppe med fire personer, som har seerlige kompetencer i forhold til litteratur, evi-
dens og erfaring indenfor feltet”.| praksis har fglgende forfattet delrapporten:

e BeritKjarside Nielsen, post doc, Aarhus Universitet

e Kirsten Lomborg, professor, Aarhus Universitet

e Torsten Munch-Hansen, kontorchef, CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling
e Erik Riiskjaer, chefkonsulent, CFK - Folkesundhed og Kvalitetsudvikling
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2 Begreber og skalaer omkring patientinddragelse

En indikator forstas ifglge Gyldendals fremmedordbog som en operationalisering, "der
muligggr iagttagelsen af en eller anden proces eller tilstand”. | dette tilfeelde er der tale om
atiagttage i, hvilken grad sundhedssystemet i Region Midtjylland fungerer, sa man kan tale
om en patientinddragende praksis, eller som det betegnes i Region Midtjylland, at praksis
foregar "pa patientens praemisser”.

2.1 Teorien om inddragelse

| praksis er der, trods omfattende beskrivelser i litteraturen af patientinddragelse, mange
forskellige opfattelser af, hvad det vil sige at inddrage eller involvere patienter bade blandt
patienter og sundhedsprofessionelle (ViBIS, 2013). Opfattelserne gar fra opfattelser af, at
informeret samtykke opfattes som malet for patientinddragelse, til opfattelser af at ind-
dragelse mere vidtgdende opfattes sadan, at det betyder, at patienter bgr inddrages i be-
slutninger om behandling. | denne rapports sammenhang opfattes "patientinddragelse”
som en vidtgaende form for inddragelse, herunder inddragelse af patienterne i beslut-
ningstagen omkring behandling, og herudover at patienterne i dialog skal informeres om
deres egen indflydelse pa eget helbred, saledes at patienternes egne ressourcer sattes
bedre i spil.

Teorien om partnerskab, patientinvolvering og patientinddragelse kalder pa en mere kom-
pleks og nuanceret teori end det, der er kendt fra paternalismens patientforstaelse. For
det fgrste kompliceres problemstillingen af, at patienter kan have forskellige gnsker til
inddragelse, herunder ogsa at nogle patienter slet ikke gnsker at involvere sig. For det an-
det er det ikke dazkkende blot at se pa problemstillingen som levering af ydelser, der skal
tilfredsstille patienten. Ud fra et inddragelsesperspektiv kan det i nogle situationer veere
mere relevant, at patienten far et modspil til egne forslag. Udfordring af patientens per-
spektiv er sdledes en vigtig og nyttig del af inddragelsesproblematikken, hvilket ikke altid
opfanges positivt i den klassiske tilfredshedsundersggelse. Der er endda undersggelser,
der viser, at det kan veere farligt at maksimere patientens tilfredshed uden udfordring,
fordi det direkte kan fremme overbehandling og sagar gge dgdeligheden (Fentor et al.,
2012).

Selvom begreberne "patientinddragelse”, "patientinvolvering”, "patienten i centrum”, "pa-
tientcentrering” og "patienten som partner” ofte bruges i flang, er der forskelle. Gramma-
tisk er der forskel pa "involvering” og "inddragelse”, hvor det fgrste bade kan bruges pas-
sivt og aktivt (patienten involverer sig) og det andet alene kan bruges passivt (patienten
bliver inddraget). Denne forskel har vi af praktiske grunde valgt at se stort pa. Patienten i
centrum rummer ikke ngdvendigvis noget om samarbejdet, dialogen eller udforskningen af
patientens perspektiv. Og lige netop dette er i fokus, nar der tales om patientcentrering og
patienten som partner. "Patientcentrering” og "patienten som partner” lzegger i seerlig
grad op til et gget fokus pa kommunikation, som skal veere tilpasset den enkelte patients
individuelle behov. Patienten i centrum kan derimod opfattes som det at ggre en passiv
eller aktiv patient tilfreds (Riiskjaer, 2014).
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Forskellige hospitaler og specialeomrader har forskellige erfaringer og traditioner med
gennemfgrelse af interventioner med henblik pa at gge patienternes inddragelse i egne
forlgb. Ma&ngden af projekter er overvaldende, men dokumentationen er af meget forskel-
lig kvalitet. Kun nogle fa inddragelsesstrategier er betegnet evidensbaserede, nemlig kur-
ser i feelles beslutningstagen (SDM), stimulering af patienterne til at vaere aktive og endelig
erfaringer med at lade patienter gennemga informationsmateriale (Coulter og Ellins,
2006). Men ogsa konsultationssamtaler optaget pa band har efterhanden faet opmaerk-
somhed for at have et vasentligt bidrag til en inddragende praksis. Optagelserne vard-
settes af patienterne, som anvender muligheden for at genlytte konsultationen, ofte
sammen med andre, og der er rapporteret om bedre genkaldelse af information samt bed-
re forstaelse (Tsulukidze et al., 2014).

Endnu er der et stykke vej til, at man kan tale om patientcentreret kommunikation grund-
lzzeggende praeger daglig praksis (Epstein & Street, 2007). | en undersggelse gennemfart |
et samarbejde mellem Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFonden (Enhed for Eva-
luering og Brugerinddragelse, 2014b) om patienters oplevede barrierer i kommunikationen
med personalet, dokumenteres det, at hver fjerde patient har spgrgsmal eller bekymringer,
som de ikke far talt med personalet om. | undersggelsen svarer patienterne, at arsagen til
at de ikke far talt med personalet om spgrgsmal eller bekymringer, primaert er, at det vir-
ker, som om personalet har travlt, at patienterne mangler viden om egen sygdom og be-
handling, og at de mangler overblik over deres forlgb. Undersggelsens resultater peger
dermed pa, at en vigtig kilde til at vurdere om praksis foregar pa patientens pramisser er
at undersgge, om kommunikationen har en patientinddragende effekt, og om der forelig-
ger en organisatorisk struktur, der understgtter ideen om "patientinddragelse”.

2.2 Hvorfor inddragelse?

Der kan anfgres mange begrundelser for i gget omfang at anvende patientinddragelse. Et
af de meget vaegtige argumenter for at inddrage patienter er, at velinformerede patienter
synes at vaelge anderledes end ikke velinformerede patienter (0'Connor et al; 2007; Wenn-
berg, 2010; Stacey et al,, 2014), ofte med positive konsekvenser pa patientoplevelse, pa-
tientviden, fagligt resultat, patientsikkerhed og gkonomi. Med sigte pa en mere patientind-
dragende praksis kan der anvendes beslutningsstgttende teknologier (decision aids), som
kan ses som vigtige redskaber til brug for at gge patienternes vidensgrundlag og engage-
mentet i beslutningsprocessen. Beslutningsstatteredskaber kan besa i skriftlige foldere,
sma videofilm eller net-baserede redskaber.

Betydningen af beslutningsstgtte er undersggt i systematiske reviews af Cochrane Institu-
te. Den seneste konklusion baseret pa 86 studier fastslar, at nar patienter bruger beslut-
ningsstgttesystemer ses der fglgende effekter a) patienter forbedrer deres viden om
handlemuligheder b) de far mere pracise forventninger i forhold til fordele og eventuelle
skader c) nar frem til behandlingsvalg der er bedre i overensstemmelse med deres egne
gnsker og d) patienterne er mere aktive i beslutningsprocessen. Der ses ogsa pa nogle om-
rader en reduceret brug af elektiv kirurgi samtidig med, at der ikke ses utilsigtede effekter
eller gget utilfredshed. Effekten pa tidsforbruget ses at vaere varierende pa tvaers af stu-
dier (Stacey et al., 2014).

Side 8



2.3 De stille "diagnose-fejl”

Fezelles beslutningstagen laegger som begreb op til, at patienterne indtager mere aktive
roller i beslutningsprocesser, og at de sundhedsprofessionelle faciliterer gget patientind-
dragelse ved aktivt at give mere plads til patienten. Mulley m.fl. (2012) argumenterer for, at
behovet for patientinddragelse er styrket som en fglge af den medicinske teknologiudvik-
ling. P& mange specialeomrader foreligger der i dag flere behandlingsmuligheder til klinisk
ens situationer. Men patienternes vurderinger af fordele og ulemper kan vare individuelle,
hvilket betyder, at skridtet fra diagnose til indgreb ikke l&ngere bgr ses som et rent fagligt
anliggende. Forskellige behandlingsmuligheder, herunder fordele og risici, kan vurderes
forskelligt af forskellige patienter. Dette er vigtigt, fordi undersggelser viser, at der kan
vaere store forskelle imellem det, de sundhedsprofessionelle gatter pa, at patienterne
gnsker, og det patienterne rent faktisk gnsker (Mulley et al., 2012). Mulley et al. opfordrer
pa den baggrund til at sette gget fokus pa det, de kalder en ny type diagnosefejl, “de stille
diagnosefejl”, som kan opsta, nar laegen tolker pa, hvad patienterne gnsker, uden at pati-
enterne inddrages, informeres og spgrges direkte. Laegen kan pa den made "fejldiagnosti-
sere”, hvad der skal ske. Sundhedsprofessionelle er eksperter i sygdom og behandling. Pa-
tienter er eksperter i deres eget liv og i helt sarlige omsteendigheder.

Inddragelsestanken er i nogen udstrakning understgttet af de sundhedsprofessionelles
uddannelsesbaggrund. Men der er almindelig enighed om at inddragelse ogsa forudsaetter,
at sundhedsorganisationer uddanner og udvikler patientens og de sundhedsprofessionel-
les roller (Légare et al., 2012). Dertil kommer at organisationen skal indrettes til at kunne
handtere arbejdsgange, der inddrager patienterne i deres behandlingsforlgh.

2.4 Tre vigtige spgrgsmal
Fzlles beslutningstagen kan ikke szttes pa formel, men der er formuleret tre temaer som
er vaesentlige for en minimal opfyldelse af ideen om fzlles beslutningstagen (Shepherd et
al, 2011), nemlig at patienter skal:

e kende deres valgmuligheder

e kende valgmulighedernes fordele og mulige bivirkninger/risici

e vide, hvor sandsynlige disse fardele og risici er.

For de fleste patienter er det vaesentligt at vide, at alle behandlingsmuligheder er taget i
betragtning, inden der traeffes fundamentale beslutninger omkring helbred og liv. At dette
sker pa en gennemsigtig made er vigtigt for vedligeholdelse af den gensidige tillid mellem
behandler og patient (Bezreh et al., 2012).

Forskellige hospitaler og specialeomrader har forskellige erfaringer og traditioner for at
gennemfgre organisatoriske interventioner for at gge patienternes inddragelse i deres
behandlingsforlgb.

2.5 Patientcentreret kommunikation

Der foreligger flere definitioner af "patientcentreret kommunikation”, men der er ikke
enighed om en global definition. Bensing (2000) havder, at patientcentrering er et uklart
begreb, fordi alle vil genkende det i sin overordnede betydning, samtidig med det kan have
helt forskellig betydning for forskellige personer, nar man gar i detaljer med begrebet
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(Bensing, 2000). Balint var i 1969 den fgrste, der tog begrebet i anvendelse, og udlagde det
som at forsta patienten som et unikt menneske.

En mere omfattende begrebsramme er foreslaet af Epstein og Street (2007), som identifi-
cerer patientcentreret kommunikation som processer og resultater organiseret omkring
seks centrale funktioner:

1. Fremme helbredende relationer understreger betydningen af gensidig tillid, forstaelse
og engagement samt tydeligga@relse af hinandens roller i relationen.

2. Udveksling af information fremhaever betydningen af at identificere patientens preefe-
rence for information og evnen til at integrere medicinsk information med patientens
egne erfaringer med sygdommen.

3. At respondere pd falelser henviser til, at den sundhedsprofessionelle er i stand til at fa
gje pa og frembringe patientens bekymringer og fglelsesmassige ubehag samt udvise
forstaelse herfor.

4. Handtering af usikkerhed omhandler stgtte, informationsudveksling og kognitive stra-
tegier, som de sundhedsprofessionelle bidrager med for, at patienten bedre er i stand
til at handtere angst og usikkerhed.

5. Beslutningsstatte indebaerer den sundhedsprofessionelles bestraebelser pa at identifi-
cere patientens foretrukne grad af inddragelse i beslutningsprocessen.

6. Fremme muligheder for patientens selvfarvaltrning handler om at vejlede og give ad-
gang til ressourcer, sa patienten kan navigere i sundhedsvaesenet og opretholde sin
autonomi.

Epstein og Street understreger, at disse seks centrale funktioner hverken er indbyrdes
uafhaengige eller hierarkiske. | stedet fremhaever de, at funktionerne interagerer med hen-
blik pa at skabe forudsaetninger for kommunikation, der kan have positiv indflydelse pa
patientens sundhed. Endelig fremhaver Epstein og Street, at fokus pad kommunikation ikke
alene skal forstas i patient-l2ge relationen, men ogsa mellem patienter, pargrende og de
forskellige faggrupper inden for sundhedssektoren (Epstein & Street, 2007).

Patientcentreret kommunikation handler om at vaere i dialog med patienten for derved
aktivt at afdeekke den enkelte patients behov for information og fglelsesmaessig stgtte. Og
dertil opfordre patienten til at deltage i behandlingsrelaterede samtaler, men ogsa at iden-
tificere og respektere patienter, der matte gnske en mere passiv rolle. Imidlertid kan denne
identifikation af patienter, der giver udtryk for at gnske en passiv rolle ogsa give anledning
til yderligere dialog omkring dennes foretrukne rolle. Med udgangspunkt i de seks centrale
funktioner, som patientcentreret kommunikation er organiseret omkring, har de sund-
hedsprofessionelle mulighed for at undersgge og bekrzefte patientens praeference yderli-
gere med henblik pa at sikre, at en passiv rolle ikke skyldes andre bagvedliggende faktorer
som for eksempel usikkerhed eller lav grad af sundhedskompetence (Nielsen, 2013). Pati-
enter, der umiddelbart udviser eller udtrykker gnske om en passiv rolle, kan derved stgttes
og styrkes pa lige netop de omrader, der forhindrer dem i at tage en mere aktiv del i be-
handlingsrelaterede samtaler.

En malepraksis omkring patientinddragelse ma altsa tage hgjde for en hgj grad af kom-
pleksitet i de mekanismer, der sattes i vark, nar man arbejder "patientinddragende”. Ka-
sper et al. (2012) understreger saledes, at vurdering af effekter af faelles beslutningstagen
ma foretages pa grundlag af flere teoretiske delbegreber og ud fra forskellige perspekti-
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ver. Der er nemlig ikke altid sammenhang mellem patientens, den professionelles per-
spektiv og en neutral observatgrs oplevelser. Kritikere af patienttilfredshed som kvalitets-
indikator har i mange ar veeret optaget af, at nogle patienter tilsyneladende kan vaere til-
fredse med utilstraekkelig pleje og behandling (Ong, De Haes, Hoos & Lammes, 1995; Willi-
ams et al., 1998 ). Et studie har vist, at selv om patienter og laeger kan veere af den opfattel-
se, at de havde en konsultation af hgj kvalitet, og patienterne udtrykker hgj tilfredshed,
rapporterede den neutrale observatgr, pa baggrund af pa forhand etablerede kvalitets-
markgrer, om utilstraekkelig pleje og behandling (Epstein & Street Jr., 2007). | en nyere un-
dersggelse af Robinson et al. (2013) fandt man imidlertid, at gget patientcentreret kom-
munikation var forbundet med gget patienttilfredshed, hvilket igen var forbundet med en
reduceret fglelse af hablgshed (Robinson, Hoover, Venetis, Kearney & Street Jr., 2013).
Dette vidner om, at omradet omkring patientinddragelse og patientcentreret kommunika-
tion endnu er ufeerdigt, hvorfor begreber, teorier og empiriske fund ikke er daekket af kon-
sensus.

Figur 2 giver et overblik over nogle af de vaesentligste teoretiske delbegreber omkring fael-
les beslutningstagen. Figuren er opstillet efter, om begreberne kan knyttes til:

1. den patientinddragende konsultation

2. patienten

3. densundhedsprofessionelle.

Der er i figur 2 sondret mellem om et begreb mest kan ses som udtryk for struktur, proces
eller outcome. | flere tilfzlde kan et begreb imidlertid godt rubriceres under flere kategori-
er. Fx kan sundhedskompetence i en situation ses som en strukturvariabel. | andre sam-
menhange kan det ses som et outcomemal, fx nar man tilstraber at sge sundhedskompe-
tence.

Figur 2 kan ses som en oversigt over teoretisk baserede indikatorer, som i teorien ville vee-
re relevante at fglge i en malepraksis. | virkelighedens lgbende malinger forvandler indika-
torerne sig imidlertid ofte til en interesse for enkeltspgrgsmals udvikling, fordi det opleves
uoverskueligt at male latente indikatorer under benyttelse af validerede spgrgebatterier.

Figuren tjener, udover at tilstraebe overblik over mange begreber, ogsa til at disponere den
folgende tekst. Hvert teoretisk delbegreb er beskrevet i et underafsnit, og enkelte resulta-
ter fra litteraturen er gengivet. Konkrete maleredskaber er, hvor de er fundet relevante,
gengivet i bilag 1. ltems og svarskalaer er ikke oversat.

Litteraturen pa omradet er s@ omfattende, at gennemgangen ikke foregiver at vaere ud-
temmende, men omfatter de mest almindelige begreber pa omradet.
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Figur 2: Oversigt over begreber af betydning for arbejdet med patientinddragelse
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2.6 Begreber og skalaer vedrgrende falles beslutningstagen

Den stigende opmaerksomhed pa inddragelse af patienter i behandlingsrelaterede beslut-
ninger, sker dels ud fra en erkendelse af, at der ved mange medicinske/kirurgiske interven-
tioner kan veere begraenset effekt, og dels fordi patienters reflekterede bidrag, deres op-
fattelse og praeferencer med fordel kan gives mere plads i det kliniske mgde (Stacey et al.,
2014). Dette synes at medfgre et skift vaek fra paternalismen til en patientcentreret pro-
ces, hvor patienterne tilbydes stgtte til at engagere sig aktivt i beslutningsprocessen (El-
wyn et al., 1999). Barrierer for at patienten kan engagere sig aktivt i beslutningsprocessen,
kan for eksempel vaere anspandthed og bekymringer hos patienten (emotioner), et gnske
om ikke at vaere "til besvaer" (vaerdisaet), oplevelsen af, at der er for lidt tid (holdning) eller
manglende evne til at stille spgrgsmal (faerdighed).

Der er saledes et gget fokus pa og en interesse i at udvikle kommunikative faerdigheder hos
lzzger og andet sundhedspersonale, der kan medvirke til falles beslutningstagen der akti-
verer patienten og forbedre kvaliteten af beslutningen. Med det sigte anvendes beslut-
ningsst@attende teknologier (decision aids) som supplerende redskaber til at gge engage-
mentet i beslutningsprocessen.

Feelles beslutningstagen

Ved at fokusere pa selve beslutningsprocessen, herunder overvejelsesfasen, skabes et
vigtigt fokus for en partnerskabsbaseret praksis. Dette fokus dbner for at belyse de dele af
den samlede beslutning, som sundhedspersonerne har et vigtigt medansvar for. Netop i
beslutningsprocessen kan sundhedspersonalet i deres kommunikation give en god eller
darlig oplevelse, og det er saledes ogsa der, de kan have et medansvar for beslutningskvali-
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teten, som den opleves af patienten. Det perspektiv ligger ud over det, der ligger i informe-
ret samtykke og er naeermere noget, man kan kalde informeret beslutningssta@tte.

Ved at undersgge processen isoleret fra udfaldet af beslutningen kan man sikre sig, at eva-
lueringen ikke afhanger af, hvorvidt en medicinsk/kirurgisk intervention lykkedes, hvilket
kan pavirke vurderingen af, hvor godt forberedt den enkelte patient har fglt sig til at traeffe
en beslutning (Elwyn et al., 2009). The 9-item Shared Decision Making Questionnaire er en
skala, der er udviklet til at male pa beslutningsprocessen (Kriston et al., 2010) (se bilag 1 for
anvendte items og svarskalaer).

At praksis reelt afspejler partnerskab kan ogsa bestemmes med et skema udviklet af Po-
well et al. (2009). Skemaet er benavnt: The Patient Partnership in Care questionnaire
(PPIC). Der er tale om et spgrgeskema med 16 items som udleveres af den enkelte lage far
og efter gennemfgrelse af et kursus i at stgtte patienterne i egenomsorg. Skemaet rum-
mer to dimensioner, nemlig partnerskab og patienters tillid til, at de kan tage vare pa deres
sundhedstilstand pa langt sigt. Konkrete items og svarkategorier fremgar af bilag 1.

Udfaorskning af patientens perspektiv

Paradigmet om fzelles beslutningstagen lzegger op til, at patienterne indtager mere aktive
roller i beslutningsprocesser og at de sundhedsprofessionelle faciliterer gget patientind-
dragelse ved aktivt at give mere plads til patienten.

| mgdet mellem den sundhedsprofessionelle og patienten, vil der ofte vaere forskellige syg-
domsopfattelser, hvorfor udforskning af patientens perspektiv bliver en vigtig forudsaet-
ning for faelles beslutningstagen. Patienten opfattelse af sygdom bestar sjeeldent af klart
afgraensede tilstande, der udelukkende lader sig forklare ud fra et biomedicinsk perspektiv.
Derimod er sygdomsopfattelsen baret af personlige erfaringer opstaet pa baggrund af
patientens kulturelle og sociale kontekst (Leventhal et al., 2003). Nar patienter fortzeller
om deres sygdom, henviser de derfor ikke alene til en reekke afgreensede symptomer, men
til en kompleks samling af erfaringer og oplevelser (se bilag 1 for maling af sygdomsopfat-
telse med 'The Brief Illness Perception Questionnaire’).

Nar der skal traeffes beslutning om pleje og behandling, er der tale om minimum to parter
med hver deres erfaringsgrundlag og hver deres forstaelsesramme og arsagsforklaringer.
Hvis disse ikke udforskes og udtrykkes tydeligt, kan der opsta misforstaelser og fejlslut-
ninger. Ved at den sundhedsprofessionelle aktivt udforsker og inddrager patientens per-
spektiv, er der forudsaetning for at udvikle en gensidig forstaelse for hinandens sygdoms-
opfattelser.

2.7 Begreber og skalaer vedrgrende patienten/pargrende

Teorier om kommunikation og inddragelse er i rigt mal beskrevet i litteraturen med en vifte
af tilhgrende begreber. Her er det veaerd at ggre sig klart, at det sjaldent er litteraturens
begreber og ord, der bruges af patienterne selv. Ved en interviewundersggelse pa Hospi-
talsenhed Midt i 2014 om patientinddragelse var det tydeligt, at patienter og pargrende
ikke bruger ordene involvering og inddragelse (CFK, 2014). Nar patienterne bliver spurgt
om, hvad der er vigtigt for dem i mgdet med sundhedsvasenet var det tilbagevendende
svar, at det vigtigste var, at de "fglte sig taget alvorligt”. Mere uddybende talte patienterne
om, at der skulle kemmunikeres ligeveerdigt. Og direkte adspurgt nikkede de til, at det skul-
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le ske pa "patientens pramisser”. Det er en vigtig pointe, at patienter ikke bruger de sy-
stembarne ord, men alligevel bakker op om dem, nar de forklares eller har vaeret oplevet.
Det stiller krav til, hvordan der kan stilles spgrgsmal til opfattelsen af inddragelse.

Health literacy (sundhedskompetence)

| falge WHO omfatter begrebet Aealth literacy (pa dansk sundhedskompetence) de kogniti-
ve og sociale kompetencer, som er afg@rende for motivation og for den enkeltes mulighed
for at fa adgang til, forstd og bruge information pd en made, der fremmer og bevarer et
godt helbred. Sundhedskompetence indebarer besiddelse af viden, personlige fardighe-
der og tro pa egne evner til at igangsaette en positiv forandring af personlig og samfunds-
maessig sundhed ved at andre livsstil og leveforhold. Sundhedskompetence dakker sale-
des over mere end blot evnen til at Iaese pjecer og booke aftaler. Ved at forbedre patienters
adgang til sundhedsrelateret information og muligheden for at omsatte og anvende in-
formationen (adgang til ydelser) er sundhedskompetence saledes ogsa afggrende for em-
powerment (Schulz & Nakamoto, 2013). Nutbeam har operationaliseret tre niveauer af
sundhedskompetence med henblik pd at male begrebet. Bevaegelsen mod et hgjere og
mere proaktivt niveau af sundhedskompetence medfgrer mulighed for st@rre autonomi og
empowerment:

1. Funktionel sundhedskompetence er resultatet af traditionel sundhedsoplysning base-
ret pa overlevering af faktuelle oplysninger om sundhedsrisici, og om hvordan man
bruger sundhedssystemet.

2. Kommunikativ/interagerende sundhedskompetence har fokus pa udvikling af personli-
ge kompetencer i et stgttende miljg. Denne tilgang til uddannelse er rettet mod at for-
bedre personlig evne til at handle uafhangigt pa viden, og isaer er tilgangen orienteret
mod at forbedre motivation og selvtillid til at handle pa rad og vejledning.

3. Kritisk sundhedskompetence er orienteret mod mere avancerede kognitive fardighe-
der som sammen med sociale kompetencer kan bruges til kritisk at analysere informa-
tion og bruge denne til at fa stgrre kontrol over livsbegivenheder og situationer. Dette
kan bade finde sted gennem en individuel og kollektiv indsats med henblik pa at tage
hand om sociale, skonomiske og miljgmassige determinanter for sundhed (Nutbeam,
2000).

Unders@gelser har vist, at patienter med lav sundhedskompetence ikke kun handler ander-
ledes, men ogsa fgler sig mindre trygge og oplever flere barrierer i interaktionen med
sundhedspersonalet (Henselmans et al., 2014). Yderligere har et eksperimentelt studie
vist, at nar patienter var i tvivl om deres forstaelse af medicinske fagudtryk, var de mere
usikre i deres interaktion med sundhedspersonalet (Pieterse et al., 2012). Dette kan bety-
de, at patienter med lav sundhedskompetence er udfordret pa flere niveauer, da de ikke
kun har problemer med at forsta informationen, men ogsa har svaert ved at fa deres be-
kymringer og spgrgsmal fremfgrt (se bilag 1 for eksempel pa maling af health literacy).

Self-efficacy (selvkompetence)

Begrebet self-efficacy, som kan oversaettes til selv-kompetence, har faet stigende op-
marksomhed indenfor sundhedsomradet (Bandura, 1997). | falge socialkognitiv teori spil-
ler self-efficacy en vigtig rolle i regulering af egen motivation. Bandura argumenterer for,
at en persons adfaerd pavirkes af personens self-efficacy, hvilket defineres som en indivi-
duel vurdering af egen evne til at udfgre en bestemt adfaerd i bestemte fremtidige situati-
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oner (fx at treeffe en medicinsk beslutning). En persons self-efficacy afspejler ikke et glo-
balt personlighedstrzk, i stedet synes en persons self-efficacy at variere mellem forskelli-
ge omrader. Forskere, der har undersggt patienters self-efficacy til at handtere deres syg-
dom, understreger, at self-efficacy er en vigtig kognitiv mekanisme, der pavirker patienters
tilpasning til deres sygdom (Arora et al., 2002; Lev, 1997; Lev & Owen, 2000, Nielsen et al.,
2013).

Self-efficacy har desuden stor betydning for ops@gning og tilegnelse af information, idet
lav self-efficacy begranser en persons taenkning og informationssggningsadfzerd (Case et
al., 2005). For eksempel har niveauet af self-efficacy vist sig at vaere den udlgsende faktor
for at tro pa veerdien af tidlig pavisning af brystkraeft, som sa igen har vist sig at vaere den
staerkeste praediktor for en kvindes evne til selv at undersgge sine bryster (Johnson, 1997).
Husson et al. (2011) fandt desuden i deres systematiske review, at patienter som havde
sveert ved at indhente den information, de gnskede, havde mindre tiltro til deres evne til at
handtere sundhedsrelaterede spgrgsmal (Husson et al., 2011). Ligeledes viser undersggel-
ser, at lav self-efficacy i forhold til evnen til at tale med sundhedspersonalet om behand-
lingsrelaterede beslutninger har en negativ indvirkning pa patienternes oplevelse af selve
beslutningsprocessen (Meropol et al., 2003; Miller, 2009).

Eksempler pa anvendte skalaer herhjemme savel som internationalt er 'the Self-efficacy
for Managing Chronic Disease Scale’, der maler personens tro pa at kunne gagre noget for
at have det fysisk og fglelsesmaessigt bedre med sin sygdom, og 'the Decision Self-Efficacy
Scale’, som maler pa personens tro pa at kunne traeffe beslutninger og indga i faelles be-
slutningstagen (Lorig et al., 2001; O'Connor, 1995) (se bilag 1 for anvendte items og svar-
skalaer).

Praeferencer for deltagelse

Patienters praeferencer for deltagelse i patientinddragende aktiviteter er ikke et stabilt
faeenomen, hverken for den enkelte patient eller pa samfundsniveau. Emnet er sveaert at
spegrge ind til, fordi patienter ofte fgrst kan svare pa spgrgsmal om, hvorvidt de gnsker ind-
dragelse, nar de har prgvet det. Om patienter gnsker inddragelse eller ej kan altsa afdaek-
kes pa forskellige mader, men altid pd mader, der rummer nogen usikkerhed. Pa trods af
dette har Chewning et al. (2012) i et review vist, at andelen af patienter, der gnsker sig ind-
draget i beslutningstagen i den vestlige verden, er steget markant. Fgr 2000 var det 50 % af
patienterne, der gnskede sig inddraget, og efter 2000 fandt man frem til et skgn pa 71 %.
Praeference for deltagelse i medicinsk beslutningstagen er oftest malt med skalaer udvik-
let til formalet. Her er der evidens for, at the Control Preferences Scale (CPS) har klinisk
relevans, er let at administrere og er valid i sundhedsrelaterede beslutningsprocesser
(Degner et al., 1997) (se bilag 1 for anvendte items og svarskalaer).

Et saerligt fokus pa patienternes gnsker til inddragelse er givet med begrebet "Patient in-
formation seeking behavior”, der kan ses som en afgraenset deltagelsesstrategi overfor
informationssggning (Lambert et al., 2009). Selv om der ogsa var en interesse for patien-
ters sggeadfaerd inden internettet, har det faet en gget betydning ved, at patienter i meget
stort omfang sgger oplysninger pa nettet (Rains, 2008). Patienters sggeadfaerd er saerligt
undersggt i forhold til bestemte patientgrupper, hvor undersggelser viser, at uddannelse
og alder er styrende for de anvendte strategier. Forskningsinteressen har varet rettet
mod hvor ofte, hvordan og hvor information sgges. Der er imidlertid peget pa, at strategier
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for informationssggning ikke blot kan rubriceres efter meget og lidt sggning. Tveertimod er
der identificeret forskellige sggestrategier: 1) intens informationssggning 2) komplemen-
teer informationssggning 3) sggning blandt andre patienter 4) afgrenset sggeadfaerd pa
bestemte emner 5) strategier der undgar bestemte typer af information (Anvendt spgrge-
guide til indsamling af viden om patienters sggeadfaerd fremgar af bilag 1).

Patientaktivering

En afggrende faktor for at arbejde patientinddragende er, i hvor hgj grad patienter er i
stand til eller gnsker at forvalte egen sundhed og deltage i egen behandling ved sygdom.
Mens nogle patienter er proaktive i forhold til deres helbred, er andre helt eller delvis pas-
sive. Hibbard og kolleger definerer patientaktivering som en persons viden, faardigheder og
tiltro til egen formaen (self-efficacy) i forhold til forvaltning af egen sundhed (Hibbard et
al., 2004). Som et mal for dette begreb, har Hibbard udviklet 'the Patient Activation Measu-
re' (PAM), som er et spgrgeskema, der maler patientens forstaelse for egen sundhedsad-
feerd (se bilag 1 for anvendte items og svarskalaer).

Der er identificeret fire niveauer (baseret pa PAM-scoringer), som patienten kan bevaege
sig mod i processen mod at blive en kompetent forvalter af egen sundhed. Niveau 1 indike-
rer, at patienter ikke har tiltro til, at deres indflydelse pa at forvalte egen sygdom er vigtig;
niveau 2 indikerer, at patienten mangler tiltro til eller viden til at tage en aktiv rolle; niveau
3 indikerer, at patienten er begyndt at vaere aktiv; og pa niveau 4 forsgger patienterne ak-
tivt (ogsa selvom det er med besvaer) at bevare muligheden for at forvalte egen sundheds-
adfaerd over tid (Hibbard et al., 2005). Undersggelser har fundet en positiv sammenhang
mellem en hgjere PAM-score og tendensen til aktivt at sgge og anvende information om
sundhed (Nijman et al, 2014).

Patientaktivering har desuden vist sig at vaere en bedre praediktor for sundhedsresultater
end kendte socio-demografiske faktorer som uddannelse og alder. Personer, der er mere
aktive, er signifikant mere tilbgjelige til at deltage i screening, kontrol og vaccinationer,
&ndre adfaerd (fx kost og motion), og i klinisk sundhedsmaessig sammenhang ligger de
oftere inden for normalomradet (BMI, blodsukker (Alc), blodtryk og kolesterol) (Hibbard &
Gilburt, 2014). Patienter, der er mindre aktive er signifikant mindre tilbgjelige til at forbe-
rede spgrgsmal til et medicinsk besgg eller vaere vedholdende i at fa afdaekket eventuelle
tvivlsspgrgsmal. Statistiske korrelationer mellem patientaktiveringsscores og sundheds-
gkonomiske omkostninger viser desuden, at mindre aktiverede patienter koster omkring 8
procent mere end mere aktiverede patienter det fagrste ar og 21 procent mere i det efter-
folgende ar (Hibbard et al., 2013).

Studier af interventioner designet med henblik pa at gge patientaktivering viser, at patien-
ter, der starter med de laveste aktiveringsscoringer har tendens til at gge deres score
mest, hvilket indikerer, at velplanlagte interventioner kan bidrage til at engagere de mest
passive patienter. En vaesentlig anvendelse af PAM kan ses i forhold til handtering af ulig-
heder pa sundhedsomradet. Pa tvaers af forskellige sociale og skonomiske grupper viser
forskningen, at personer med lav aktiveringsniveau er mindre tilbgjelige til at engagere sig
i sunde vaner, til at sgge hjzelp eller fglge sundhedsmaessige anvisninger, hvilket fgrer til
darlige resultater pd sundhedsomradet. Derfor argumenterer Hibbard & Gilburt (2014) for,
at PAM kan ses som en staerk praediktor for sadanne uligheder. Ved at identificere den en-
kelte patients aktuelle niveau af aktivering er det muligt at skreeddersy stgtte til den enkel-

Side 16



te ved at fremme sma opnaelige skridt for den lavt aktiverede og fokusere pa mere kom-
pleks adfzerd og den udfordring, det er at fastholde adfzerd for de patienter, der har et hg-
jere niveauer af aktivering (Hibbard & Gilburt, 2014).

| en dansk sammenhang er det pavist, at patientens ressourcer ogsa hanger sammen
med den behandling patienten modtager pa hospitalet (Geckler & Hansen, 2014). Det inte-
ressante ved dette studie er ikke, at der er forskel i sygeligheden mellem forskellige socio-
gkonomiske grupper, men at det i analysen af faglige kvalitetsmal pavises, at forskellige
grupper ikke behandles ensartet. Forekomst af forskelle kan saledes ses som indikationer
pa, at praksis ikke foregar pa patientens praemisser.

Antydninger og bekymringer (Cues and concerns)

En partnerskabsbaseret praksis er kendetegnet ved, at patienter far en dialog med de
sundhedsprofessionelle om de bekymringer og tanker, de matte have inden behandling.
Her viser forskningen, at patienter ofte udtrykker deres spgrgsmal og bekymringer indirek-
te, og at svaret afthanger af, om disse indirekte antydninger eller bekymringer opfanges og
tages op af de sundhedsprofessionelle. Zimmerman et al 2007 har afdekket den omfat-
tende litteratur om "cues and concerns” (stikord, antydninger eller bekymringer) for at
opna viden om, hvad der opfanges, og hvad der ikke opfanges i konsultationen. Forekomst
af stikord fra patienten, der ikke imgdekommes af den sundhedsprofessionelle er saledes
identificeret som gode markgarer for, hvor involverende en konsultation er.

Litteraturen viser, at sarligt de fglelsesmaessige bekymringer synes at blive forbigaet af
de sundhedsprofessionelle modsat de faktuelle antydninger. Malepraksis omkring disse
studier bygger pa analyser af video- og audio-optagelser af konsultationer, og sadanne
malinger er derfor mest egnede til anvendelse i en lokal klinisk sammenhang. Typisk bru-
ges malinger til monitorering af fgr- og efterinterventioner af forskellig art.

Compliance-adherence-concordance

Compliance er et begreb der tidligt har vaeret anvendt som et udtryk for kvaliteten af kon-
sultationen pa sundhedsomradet. Begrebet udtrykker, i hvilken grad patienten fglger de
rad, der gives fra de sundhedsprofessionelle. Konkrete malinger viser her, at det ikke er
uszedvanligt at helt op til halvdelen af radene ikke falges af patienterne (Lindberg, 2008).
Compliance knytter sig i hgj grad til det paternalistiske paradigme, hvor det tolkes som et
problem, nar patienterne ikke er compliante. Afvigelser ses i en paternalistisk forstaelses-
ramme som et signal til, at der skal ydes en mere ihaerdig informationsindsats fra de sund-
hedsprofessionelles side, fordi det ligger i selve paternalismen, at det er den sundhedspro-
fessionelle, der ved bedst. | et partnerskabsparadigme vil anbefalingen ved ringe
compliance tvaertimod vaere, at der bgr indhentes ny viden hos patienterne, fordi de maske
ved noget, som de sundhedsprofessionelle ikke ved.

Manglende compliance ses altsa i partnerskabsmodellen ikke som ulydighed og uvidenhed,
der eventuelt kan fjernes med gget information, men som en opfordring til den sundheds-
professionelle om at udforske patientens perspektiv, vaere nysgerrig og interessere sig for
patientens opfattelser og viden.
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Manglende compliance kan fx vaere udtryk for, at patienter selv har taget ansvaret, og at de
pa baggrund af egne erfaringer har indrettet sig pa mader, der afviger fra en generel
sundhedsprofessionel anbefaling. Denne praksis kan vaere god for nogle patienter, men i
partnerskabets logik ma man forvente bedre beslutninger ved en dialog mellem den sund-
hedsprofessionelle og patienten - s& man undgar ressourcespild og negative effekter pa
helbred.

Adherence er det ord, man i dag bruger for compliance, men heller ikke det er et teoretisk
begreb, der udspringer af ideen om dannelse af partnerskab. Det er knyttet til, i hvilken
grad patienten fglger det, der er givet samtykke til, hvilket ikke behgver at adskille sig vee-
sentligt fra compliance-begrebet. Det man skal interessere sig for nar sundhedsvaesenet
skal indrettes pa patientens praemisser, er i hvilken grad, patienten fgler sig forstaet og far
indgdet aftaler, der for ham eller hende motiverer og giver mening (concordance). Concor-
dance kan ses som et forhandlet syn pa det, der er malet med behandlingen, altsa et mal
som er udfordret af bade patienten og den sundhedsprofessionelle. Concordance kan altsa
ikke males pa samme mekaniske og eksakte made som fx compliance, fordi det er svaert at
male det, der ikke er foruddefineret, og som typisk har en individuel karakter.

Selv-vurderet helbred/helbredsrelateret livskvalitet

Livskvalitet er et begreb, der belyser folks subjektive vurdering af deres samlede livssitua-
tion (Hennessy et al., 1994). | gennem de seneste artier er livskvalitet blevet et anerkendt
mal inden for sundhedsforskning, bade nationalt og internationalt. Fokus har blandt andet
veeret at undersgge, hvordan en given sygdomstilstand opleves forskelligt og derved har
forskellig indvirkning pa den enkeltes livskvalitet. Undersggelserne peger p3, at sundheds-
personalet, i sin vurdering af den enkelte patients helbredstilstand, skal supplere de objek-
tive fund med patienternes egen vurdering og oplevelse af helbred og samlede livskvalitet
(Detmar et al. 2002).

Argumenterne for at male pa livskvalitet hos patienter er i falge Wahl og Hanestad (2004)
at udfordre antagelsen om, at sundhedspersonalet alene ved, hvordan patienten oplever
deres helbreds- og livssituation. Livskvalitetsmal skal saledes vaere med til at laegge vaegt
pa patienternes subjektive oplevelser. | sundhedsvaesenet er der bred enighed om, at livs-
kvalitet deekker over personers fysiske, psykiske og sociale velbefindende (Hennessy et al.
1994). Livskvalitet kan beskrives som en persons oplevelse af afstanden mellem forvent-
ninger og realiteter, hvor hgj livskvalitet er lig med kort afstand mellem forventninger og
den aktuelle situation. Her er det interessant, at sygdom over Ingere tid kan betyde, at en
person vanner sig til at have det darligt, og dermed er forventningerne ikke hgje, hvilket
kan betyde, at personen vil opleve sin livskvalitet som tilfredsstillende (Pedersen, 2004).

Interventioner i retning af mere inddragelse har vaeret holdt op imod effekter pa forskellige
outcome-mal. Hvis man gerne vil male udvikling i patienternes generelle helbredstilstand
eller funktionsevne, kan man stille nogle overordnede spgrgsmal, som ikke knytter sig til en
specifik sygdom. Det mest enkle mal for helbredstilstand er selvvurderet helbred, som hg-
rer under begrebet livskvalitet, og som males med fa spgrgsmal. Selvvurderet helbred har i
mange unders@gelser vist sig at veere en god pradiktor for sygdomsaktivitet og dgdelig-
hed, hvor personer med lavt selvvurderet helbred har stgrre risiko for at dg tidligt, fa kraeft
og hjertesygdomme, har hgjere sygefravaer, stgrre medicinforbrug og forringet funktions-
evne og er i stgrre risiko for arbejdslgshed og fgrtidspension (Larsen et al., 2010). Udbre-
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delse af patientrapporterede oplysninger (PRO) (Food and Drug Agency, 2006) er stigende.
PRO har vaeret knyttet til en lang raekke af livskvalitetsmal, og har potentiale til at have en
patientinddragende effekt ved at facilitere patientcentreret kommunikation, understgtte
selvforvaltning og fzelles beslutningstagen. Der findes flere skaler til maling af patientens
livskvalitet, herunder selvvurderet helbred, fx SF-36 og WHOQOL-BREF (se bilag 1 for an-
vendte items og svarskalaer).

Empowerment

Empowerment kan betragtes som bade en proces og et outcome knyttet til patienterne.
Empowerment er en proces, nar formalet med en padagogisk intervention er at gge pati-
entens evne til at teenke kritisk og handle selvsteendigt, mens empowerment er et resultat,
nar en gget oplevelse af self-efficacy forekommer som en effekt af denne proces. Selvom
empowerment kan ses som et outcome, skal begrebet ikke opfattes dikotomt, hvor patien-
ten enten er eller ikke er empowered. | stedet skal begrebet anskues som en kontinuerlig
variabel, der kan forklares som en retning snarere end en placering (Anderson & Funnell,
2010).

Empowerment er et begreb, der opstod i 1970'ernes USA som en modreaktion pa en ulige
magtfordeling i samfundet (Starrin, 1997). Sundhedsvaesnet har siden taget begrebet i
anvendelse i et forsgg pa at skabe starre lighed i sundhed, set i relation til udsatte patien-
ter. Begrebet empowerment er inden for sundhedsomradet blevet brugt pa to niveauer.
For det fgrste er det blevet brugt til at beskrive en sammenhang mellem sundhed og magt
- ud fra en antagelse om, at personer, der er meget empowered, er sundere end dem, der
er mindre empowered. For det andet er det blevet brugt til at beskrive en bestemt type
patient; en, der kan blive empowered via uddannelse ivaerksat af sundhedssystemet, eller
en, der kan blive empowered gennem interaktion med sundhedspersoner (Holmstrom &
Raéing, 2010). Empowerment handler altsa om at styrke patienternes egne kraefter og at
modvirke undertrykkende kraefter, som opstar i sundhedsvaesenet, nar personalet utilsig-
tet nedsaetter patienternes egne evner til at modsta sygdomme og/eller tager kontrollen
fra dem (Hvas & Thesen, 2002).

Empowerment tager udgangspunkt i patienterne, og stgtter dem i at opbygge deres viden
og feerdigheder til at gge kvaliteten af deres selvforvaltning og helbredsrelaterede livskva-
litet. Ifglge Rodwell kan empowerment derved anskues som en partnerskabsbaseret pro-
ces, hvor vaerdsaettelse af egne og andres perspektiver, falles beslutningstagen, mulighe-
der og autonomi samt frihed til at treeffe valg og tage ansvar, er i fokus (Rodwell, 1996).
Set fra patientens perspektiv kan denne proces resultere i en tilstand af at veere empowe-
red, dvs. en erkendelse af egen personlig magt. Empowerede patienter med en kronisk
sygdom kan ikke alene opna at fa kontrol i forhold til at handtere deres medicinske lidelse,
deres kost/motion og selvmonitorering af fysiologiske parametre. De har muligvis ogsa
fundet en ny mening med deres liv og lzert, hvordan man handterer negative fglelser, som
kan vaere forbundet med at have en kronisk sygdom (Holmstrém & Roéing, 2010). Patient
empowerment kan saledes siges at have en vigtig funktion, da det bidrager til, at patienter
involverer sig i deres egen pleje og behandling. | stedet for at straebe efter normalitet og
funktionel uafhaengighed, larer patienterne at leve med deres kroniske sygdom ved at
fokusere pa forvaltning af deres helbred og velbefindende, og modvirker dermed sygdoms-
forvaerring. Unver & Atzori (2013) har udviklet et spgrgeskema, der maler pa patient em-
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powerment, som er afprgvet i ni forskellige lande (se bilag 1 for anvendte items og svarska-
laer).

Patientoplevelser

Patientoplevelser er et andet vigtigt og meget benyttet resultatmal, som har veret an-
vendt til maling af effekter af patientcentrerede interventioner. Cochrane Collaboration
lavede allerede i 2001 en gennemgang af randomiserede studier, der havde til formal at
fremme en patientcentreret praksis i klinikken (Lewin et al., 2001). Patientcentreret be-
handling blev i reviewet defineret som en filosofi, der opmuntrede til, at kontrollen over
konsultation og beslutningstagen omkring styring og indgreb blev delt med patienten,
og/eller at konsultationen skulle have et fokus pa patientens hele person og ikke bare pa
sygdommen. Det mest anvendte mal i de undersggte studier var patienttilfredshedsmalet.

Der findes en lang reekke spgrgeskemasystemer til at afdaekke patienternes oplevelser i
mgdet med sundhedsvasenet. Skemaerne synes derimod ikke skreeddersyet til netop at
afdaekke en praksis baseret pa patientinddragelse. Det er fx sandsynliggjort, at det kun er
bestemte oplevelsesspgrgsmal, der er sensitive i forhold til at male effekter af en mere
partnerskabsorienteret praksis. Ammentorp et al. (2010) identificerede specielt et
spgrgsmal, som gav udslag efter gennemfarte kurser i feelles beslutningstagen: "Laegen
prgvede at forsta, hvordan jeg oplevede sygdommen/problemet?” Og spgrgsmalet kan
saledes ses som et godt bud pa en indikator for, at praksis foregar pa patientens pramis-
ser.

Et notat fra det norske Kunnskapssenteret (2009) om generiske patientoplevelsesskemaer
viser en del spgrgsmal, der kan relateres specielt til en praksis pa patientinddragelse. Det
drejer sig konkret om:

Oplevede du, at behandlingen var tilpasset din situation?

Oplevede du, at behandlerne var interesseret i din beskrivelse af din situation?
Fik du nok tid til samtale og kontakt med behandlerne?

Oplevede du, at institutionen forberedte dig pa tiden efter behandlingen?

Var du involveret i afgarelser, som angik din behandling ?

Kunnskapssenteret valgte i udgangspunktet 26 tidligere anvendte spgrgsmal om patient-
oplevelser, og lod dem prioritere af patienterne. Pa den baggrund udarbejdede man et st
af skemaer med 12 generiske spgrgsmal til forskellige patienttyper pa tvaers af specialer.
Den samlede prioritering af de 26 spgrgsmal fremgar af bilag 1. Selvom der var tale om et
generisk spgrgeskema, var anbefalingen, at der blev udarbejdet szerskilte skemaer til ni
forskellige patientgrupper, da andet ikke vurderedes at give mening. Spgrgsmalene med
tilknytning til partnerskab blev i gvrigt kun prioriteret "middelvigtige” af patienterne. Dette
resultat bekraftes af Nathorst-Bdds et al. (2001) og kan sandsynligvis forklares med at
inddragelse kun ses som vigtigt af en del af patienterne, hvorfor sadanne spgrgsmal ngd-
vendigvis kommer til at vaegte mindre i en bredt sammensat patientgruppe.
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Patientsikkerhed

@get patientsikkerhed er i litteraturen ogsa forbundet som et outcome af patientinddra-
gelse. Der er saledes dokumentation for, at patienters vigtigste barriere for at deltage ak-
tivt i patientsikkerhedsarbejde er, at de enten kan vaere for syge, eller at de opfatter deres
status og rolle i sundhedsvaesenet som “underordnet”. Patienter er ganske enkelt bange
for at fa betegnelsen “vanskelig” og forholder sig derfor ofte passive, nar de mgder sund-
hedsvaesenet (Doherty & Stavropoulou, 2012). | forleengelse heraf dokumenterer Weingart
et al. (2011) en sammenhang mellem patientinddragelse, tilfredshed og forekomst af util-
sigtede haendelser. Inddragelse bliver her defineret ved syv egenskaber, hvor opfyldelse af
fire eller flere egenskaber resulterer i en klassifikation som inddraget patient. Anvendte
spgrgsmal/temaer fremgar af bilag 1.

| Danmark er der gennemfgrt forsgg med at styrke patienter og pargrende ved at udlevere
et kort, der giver ret til altid og hurtigt at kunne krzeve en laegesamtale ved oplevelse af
akut forveerring af tilstand (ngdkald) (Hansen et al., 2014). 33 % af patienterne oplevede
kortet som en ekstra tryghed, og 72 % erklaerede sig parate til at bruge kortet i en konkret
situation. Maling fandt sted ved bade at spgrge patienter og ansatte om deres oplevelser
af ordningen. Selvom forsgget blev veerdsat af patienterne, kunne det ikke dokumentere,
at der var reddet liv i forsggsperioden pa en maned.

Behandlingsresultater

Ogsa faglige behandlingsresultater er forbundet som et outcomemal for inddragelsesfor-
sgg. Pa udvalgte specialeomrader foreligger der studier, der viser sammenhang mellem
en inddragelsesbaseret praksis og faglige resultater. Et forskningsresultat viste fx, at pati-
enter blev beroliget, nar de fik lejlighed til at saette ord pa deres bekymringer. Dette blev
pavist i et forsgg, hvor patienternes neurobiologiske reaktioner blev malt (Finset & Mjaa-
land, 2009). Et andet studie af diabetespatienter viste, at de laeger der havde den sta@rste
empati, ogsa havde de bedste kliniske resultater (Hojat et al., 2011). Sadanne maleresulta-
ter eller indikatorer relaterer sig snavert til specifikke medicinske specialeomrader.

Mere generelt er det pavist at selve det at have indflydelse pa valget af behandlingsform,
medvirker til bedre faglige resultater. En metaanalyse baseret pa 11 randomiserede studi-
er viser, at opfyldelse af patienternes praferencer i forhold til behandlingsform har effekt
pa selve behandlingsresultatet (Preference Collaborative Review Group, 2008). De patien-
ter der blev henvist til deres foretrukne behandling, viste bedre faglige resultater end de,
der ingen praeferencer havde eller de, som blev allokeret tilfaeldigt til behandlinger, de ikke
havde specielle praeferencer for.
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2.8 Begreber og skalaer vedrgrende den sundhedsprofessionelle
Personalekultur

At arbejde med patientinddragende er taet forbundet med den kultur, der hersker blandt
de sundhedsprofessionelle pd et omrade. Hvor meget kulturen kan betyde er illustreret af
Langewitz et al. (2009). Mange studier har fx fokuseret pa den succes, der ligger i, at det
kan lykkes at stimulere patienter til at veere mere aktive under deres konsultation. Her vi-
ste Langewitz imidlertid, at succes med sadanne indsatser ikke er en garanti for, at resul-
tatet af den kliniske beslutning pavirkes. Langewitz et al. (2009) viste nemlig, at det ogsa er
vigtigt at interessere sig for, hvad laegen faktisk bringer videre i journalen. En gennemgang
af journaler og videooptagelser af konsultationer viste, at en stor del af det patienterne
sagde pa trods af mere aktivitet, ikke blev bragt videre til journalen, og at denne sortering
af information ikke blev drgftet med patienten. Forhold der kunne forklare f&eanomenet var
underliggende kulturer, der understgtter, at journalen mere ses som kommunikation til
fagfolk end som information til borgeren/patienten. Andre undersggelser blandt patienter
tyder pa, at mange patienter ser et udviklingsbehov pa det punkt (Wigersma et al. 2011;
Enhed for Brugerinddragelse og Evaluering, 2014).

Andre undersggelser blandt laeger fra forskellige medicinske discipliner viser modsat, at
lzeger overvejende er abne over for patientens deltagelse i behandlingsrelaterede beslut-
ninger (Hamann et al,, 2011). Samme resultat kom en undersggelse foretaget pa Yngre
Laegers initiativ i foraret 2014 til. 89 % af de adspurgte lager oplyste, at de var enige eller
delvist enige pa spgrgsmalet: Sundhedsvasenet skal blive bedre til at inddrage patienter-
ne og give dem medansvar for eget patientforlgb (Yngre Laeger, 2014).

Der findes mange generiske kulturmaleredskaber, og der findes redskaber specifikt rettet
imod sundhedsomradet. Edvardson et al. (2009; 2010) identificerer fx 14 spgrgsmal, som
kan anvendes til bade at male pa patienternes og de ansattes oplevelse af et patientcen-
treret klima. Spgrgsmalene er rubriceret ved faktoranalyse i tre grupper: Sikkerhedsklima,
hverdagsklima og samfundsklima (se bilag 1).

Patientinddragelse er i mange sammenhange specifikt keedet sammen med patientsik-
kerhedsarbejdet, og der er her gode erfaringer med at arbejde direkte med patientsikker-
hedskulturen pa konkrete kliniske afsnit. Sexton et al., 2006 har udviklet og valideret et
spargeskema til ansatte, der maler pa sikkerhedskulturen: The Safety Attitudes Question-
naire. Skemaet bestar af en seks-faktor model med emnerne: Teamworkklima, sikkerheds-
klima, opfattelse af ledelsen, jobtilfredshed, arbejdsbetingelser og stresserkendelse. Sex-
tons skema har 30 items (se bilag 1).

Kontinuitet i/ patientforiob

Oplevelse af sammenhang i patienternes forlgh har vist positive effekter pa patientople-
velse, sikkerhed og behandling (Guthrie, 2008; Haggerty et al., 2003; Kao et al., 2003).

Arbejdsdelingen mellem de sundhedsprofessionelle er en vigtig forudsatningen for, at

man kan skabe kontinuitet i patienternes forlgh, og nogen gange vil det ogsa vare en for-
udsatning for, at man overhovedet har mulighed for at inddrage patienten i eget forlgh.
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Forskning i betydningen af kontinuitet viser dog stadig svingende resultater, hvilket henfg-
res til anvendelse af forskellige mal for kontinuitet, forekomst af forskellige mal (tilfreds-
heds/outcomemal) og fordi undersggelser er gennemfgrt pa forskellige specialeomrader.

Der eri litteraturen skelnet mellem tre forskellige former for kontinuitet: /nformationskon-
tinuitet, hvilket vil sige, at information fra tidligere haendelser bruges pa passende made i
patientforlgbet. Styringsmeaessig kontinuitet, hvilket vil sige, at behandlingen afspejler et
helhedssyn pa patienten, som igen skal afspejle patientens eventuelt skiftende behov. Og
endelig relationel kontinuitet, hvilket indebaerer, at der vaernes om varige terapeutiske
relationer mellem patienten og en eller flere behandlere (Guthrie, 2008).

Fra interviews med danske patienter fremgar det, at patienter ikke er urealistiske i deres
krav til kontinuitet. De forstar godt, at ansatte ikke kan vaere pa arbejde hele tiden. Deres
ideal er en kontakt til et fast team, der informerer hinanden, eller ogsa at de oplever, at
nogle ansatte har saerligt koordinerende roller, nar sundhedsvasenets opbygning betin-
ger, at der skal vaere kontakter til mange forskellige organisatoriske enheder.

Nar patienter oplever darlig kommunikation, forbindes det ofte med skift i personalerelati-
onerne, sadan at psykologiske alliancer brydes eller ikke far mulighed for at opsta (CFK,
2014). Patienterne ser manglende kontinuitet i personalerelationen som en reel forhin-
dring for god kommunikation. De undlader at dbne for samtale om det, de synes er vigtigt,
nar der skiftes mellem forskellige fagpersoner, forskellige afdelinger, forskellige hospitaler
og forskellige sektoromrader (Salutz & Albedaiwi, 2004). Endelig findes der patienter som
understreger, at det for dem og med deres sygdomme intet betyder om de ansatte skifter
hele tiden.

Motivation/trivsel

Plejepersonalet er den gruppe af ansatte, der i litteraturen har interesseret sig mest for,
hvordan arbejdet med patienterne b@r organiseres, herunder hvordan forskellige arbejds-
fordelinger skaber forskellig personalemotivation og forskellig tilfredshed hos patienterne.
Det har fgrt til omfattende videnskabelige arbejder, der formidler erfaringer fra forskellige
organiseringer med fokus pa bade de ansattes og patientens perspektiv. Mange undersg-
gelser har vist en sammenhang mellem sygeplejerskernes jobtilfredshed og patienternes
oplevelser og tilfredshed (Riiskjaer et al., 2011; Aiken et al., 2011; Argentero et al., 2008,
Vahey et al., 2004).

Der findes mange forskellige skemaer til maling af motivation og trivsel. | Region Midtjyl-
land anvendes p.t. et sakaldt TULE-skema (Trivselsundersggelse og Ledelsesevaluering).
http://www.regionmidtjylland.dk/om+os/organisation/koncern+hr/uddannelse,+udvikling
+0g+arbejdsmilj%C3%B8/organisation,+ledelse+og+procesoptimering/tule Der er tale om
et undersggelseskoncept af generisk art, rettet mod alle ansattelsesomrader pa det regi-
onale omrade. | sammenhang med overvejelser om gget patientinddragelse kunne fokus
ggres mere specifikt ved at interessere sig for organisering og motivation, knyttet snavert
sammen med det at arbejde pd en patientinddragende made. Linda Aikens skema til at
male de organisatoriske rammer for patientplejen "The revised Nursing Work index” kunne
veere et godt udgangspunkt for skabelse af lokale undersggelsesredskaber (Aiken og Patri-
cian, 2000). Se bilag 1.
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Tvaertfagligt samarbejde

Integreret tvaerfagligt samarbejde er i faglitteraturen forbundet med forskellige positive
effekter for patienterne: Kvaliteten gges for patienten ved at sikre gget koordination og
samarbejde mellem flere fagdiscipliner, bedre og mere oplyste plejeplaner, helhedssyn i
plejen, hgjere produktivitet, hgjere tilfredshed hos de ansatte, gensidig professionel stimu-
lering og bedre udnyttelse af ressourcer. Det tvaerfaglige samarbejde er lidt malerisk be-
tegnet som hjertet og sjeelen i sundhedsvasenets arbejde (Yeager, 2005).

Et Cochrane-studie om interventioner i interprofessionelle samarbejdsrelationer viser po-
sitive effekter for patienterne, herunder patienttilfredshed (Zwarenstein & Reeves, 2006).
Det konkluderes, at implementering af evidenshaseret viden fgrst far effekt, nar det sker i
et samarbejde mellem flere fagprofessioner.

Patienternes gevinst ved tvaerfagligt samarbejde opstar blandt andet, nar laegernes ud-
dannelse i diagnosticering og behandling kombineres med sygeplejerskernes observatio-
ner og deres uddannelse i at videreformidle de rette informationer til de rette professio-
nelle parter (Krogstad et al., 2004). | teorien er tvaerfagligt samarbejde set som et organi-
satorisk svar pa @nsket om partnerskab og kontinuitet i patienternes forlgb (Boon et al.,
2004).

Der eksisterer mange studier om tvaerfagligt samarbejde, der dokumenterer positive ef-
fekter for patienterne. Fx konkluderer et stort studie af Vahey et al. (2004), at patientople-
velser har sammenhang med forekomst af udbraendthed blandt plejepersonalet samt
oplevelsen af a) gode relationer mellem sygeplejersker og lager, b) tilstraekkelig norme-
ring og c) stgtte fra administrative kraefter. Der er ogsa fundet positive effekter af in-
terprofessionelle uddannelsesaktiviteter pa personalekultur, samarbejdet i team, fore-
komst af fejl og patienttilfredshed (Reeves et al., 2009). Til maling af kvaliteten af tvaerfag-
ligt arbejde findes forskellige kulturmalingsredskaber. Et mdaleredskab til maling af det
tvaerfaglige samarbejdes kvalitet er indsat i bilag 1.

Sundhedspersonale kan have forskellig holdning til formalet og vaerdien af at inddrage
patienter. Det er vigtigt at understgtte, at der opnas en falles forstdelse i teamet omkring
hvad SDM er, og hvordan det bedst anvendes i den enkelte afdeling. Der opnas @get brug af
redskabet, hvis klinikerne har deltaget lokalt i udvikling/tilpasning af redskaber. Det er og-
sa vigtigt for klinikernes anvendelse af redskaberne, at klinikerne erfarer en gevinst i brug
af redskaberne - ofte oplevet som skabende struktur omkring kommunikationen med pati-
enten (Robertson et al., 2006).

Ledelsesmeaessige rammer

Man kan spgrge, om der er serlige traek ved organisationer, der lever op til at veere pati-
entcentrerede. Luxford et al. (2010) undersggte i den forbindelse otte amerikanske hospi-
taler, som var szrligt kendte for en patientcentreret praksis. Studiet viste, at det der i en
amerikansk sammenhang, szrligt fremmer ideen om patientcentrering, er, at et hospital
er i stand til at satte sin egen dagsorden, og at det ikke blot lader sig lede af mainstream-
kvalitetsideer pa samfundsniveauet (Luxford et al., 2011). Der skal udaves ledelse, der ud-
springer af karakteristika ved egen patientgruppe.
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Luxford kommer frem til en raekke punkter, som er vigtige for en patientcentreret lokal
praksis pa et hospital: Patientfokus skal vaere staerkt forankret i topledelsen. Hospitalerne
ma hele tiden have en klar kommunikation af den strategiske vision om patientcentrering.
Der skal ske en aktiv inddragelse af patienter og pargrende i organisationen pa alle niveau-
er. Man skal arbejde aktivt med maling og feedback af patientoplevelser. Og endelig skal
der skabes og bevares en kultur, der stgtter op om @&ndring og lzering. Alt sammen noget
der kalder pa en ledelsesform, som hele tiden aktivt prioriterer inddragelse som noget, der
afspejler sig i praktiske beslutninger, og derved bliver indlejret i kulturen.

De ansattes SDM-self-efficacy

Ligesom man taler om self-efficacy hos patienterne, kan man tale om self-efficacy hos
personalet i forhold til troen pa at man kan mestre samtaler ud fra teorien om inddragelse
og partnerskab. Begrebet ma ses som en proxy for egentlige malinger af, om konsultatio-
ner foregar ud fra en partnerskabstankegang. | praksis findes der flere studier, der betje-
ner sig af videooptagelser og efterfglgende kodning af, hvad der skete under konsultatio-
nen. Metoden vurderes dog som for ressourcekreevende at satte i vaerk som et globalt
studie.

De ansattes self-efficacy er et veletableret og meget anvendt mal som udtryk for de ansat-
tes egen tro pa at kunne mestre partnerskabsbaserede samtaler. Der er tale om et gene-
risk indikatormal. Ammentorp et al (2007) har anvendt begrebet i forbindelse med monito-
rering af kommunikationstraningskurser. Spgrgebatteriet bestod af 9-10 spgrgsmal, som
er udviklet af Parle et al. (1997), og begrebet, self-efficacy hos de ansatte og malemetoden
er ogsa anvendt i et studie af Gulbrandsen et al. (2013). Se bilag 1.

2.9 Kontekst af betydning

Organisatorisk kontekst kan ses her som organisatoriske f&enomener, der kan spille afgg-
rende ind pa resultatet af at udgve en praksis baseret pa falles beslutningstagen. Det kan
veere institutionelle udviklinger i styringsredskaber (Riiskjaer, 2014), eller det kan vaere kon-
krete strukturelle rammer omkring konsultationen.

| det fglgende fremhaeves tre forhold, som i litteraturen er knyttet sammen med patienter-
nes oplevelser, nemlig saerlige forhold knyttet til de enkelte specialer, effekter af forskelli-
ge bygningsmassige rammer og betydningen af forskellige organisatoriske og ressource-
maessige rammer.

Specialekarakteristika

Patientinddragelse kan indebare noget ganske forskelligt pa forskellige medicinske speci-
aleomrader. Dels kan sygdommenes forskellige karakteristika vaere afggrende, og dels kan
det vaere den eksisterende viden om en sygdom samt eksisterende behandlingsmulighe-
der, der kan ggre patientinddragelse mere eller mindre betydningsfuld. En sygdom som er
karakteriseret ved individuelle behandlingsforigb og forlgb, hvor patientens selv forestar
store dele af behandlingen (fx med at tage sin medicin), ma formodes at vaere mere veleg-
net til patientinddragelse end sygdomme, der er mere standardiseret, og hvor behandlin-
gen i hgjere grad udfgres af de sundhedsprofessionelle. Pa samme made vil det ogsa have
betydning, hvor mange forskellige behandlingstilbud der findes pa et specialeomrade.
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Mere specifikt kan man sige, at en partnerskabsbaseret praksis kan tilleegges forskellig
ngdvendighed pa forskellige omrader (Miller-Engelmann et al., 2011; Potter & McKinlay,
2005). Den er vigtigst ved alvorlig sygdom, ved kroniske sygdomme, ved sygdomme, hvor
der er valgmuligheder, ved sygdomme, der ikke passer ind i kendte kategorier, ved lange og
indgribende sygdomsforlgh, og nar der er tale om beslutninger om liv og dgd. Omvendt kan
paternalistiske konsultationsformer ses som passende i ngdsituationer, og nar patienter
ikke gnsker sig inddraget. Forskellige specialeomrader ma saledes forventes at have vidt
forskellige udgangspunkter og interesse i at arbejde med en dagsorden om "patientind-
dragelse”.

Bygningsmaessige rammer

Glind et al. (2008) viser via observationsstudier pa enestuer og 4-sengsstuer, at de fysiske
rammer har betydning for den forekommende kommunikation. Der blev malt pa laengden
af konsultationen, typen af verbal og ikke-verbal kommunikation og hyppigheden af, om
l2zger og patient rejste intime spgrgsmal. Konsultationerne varede leengere pa enkeltstuer,
patienterne stillede flere spgrgsmal, og de kom med flere bemaerkninger pa enkeltstuerne.
Endelig blev der ohserveret flere empatiske reaktioner pa enkeltstuer. Denne barriere
navnes ogsa i Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFondens undersggelse i 2014.

Pa flere afdelinger er der i erkendelse af den manglende privathed pa flersengsstuer ved at
udvikle sig en praksis, der sikrer, at stuegang aflgses af konsultationer i konsultationsvae-
relser. Dette forhold kan i sig selv anvendes som en indikator for en praksis, der kan kaldes
patientinddragende.

Ressourceforhold og rammer

Der er en stor interesse for, hvordan en patientcentreret praksis hanger sammen med
ressourceforbrug. Svarene synes forskellige pa tveers af studier, ligesom opfattelsen af
"patientcentreret praksis” er forskellig. Et amerikansk studie viser, at patientcentrering er
forbundet med bade hgjere patienttilfredshed, lavere liggetid, faerre genindlaggelser og
lavere omkostninger (Stone, 2008). Omvendt viser et studie af Bechel et al. (2000), at en
patientcentreret praksis er forbundet med bedre resultater, men ogsa hgjere omkostnin-
ger.

Den amerikanske epidemiolog Wennberg (2010) peger pa, at en patientcentreret praksis
skal ses i et langt bredere perspektiv end ud fra, om den enkelte konsultation tager mere
eller mindre tid. Wennbergs udgangspunkt er en konstatering af store forskelle mellem
geografiske omrader i forhold til brug af forskellige typer af sundhedsydelser. Forskellene
lod sig ikke forklare af forskelle i forekomst af sygdom eller patientrelaterede forhold.
Wennberg forklarer forskellene med, at laager har forskellige meninger om, hvad der skal
g@res i bestemte situationer, og i gvrigt ogsa har forskellige opfattelser af, hvad der udggr
indikation for behandling. Wennberg peger saledes p3, at laegernes meninger og udbuddet
af muligheder spiller en dominerende rolle for forbruget af sundhedsydelser. Det betyder
ifglge Wennberg, at mange sundhedsydelser bliver leveret ungdvendigt.

Wennberg deler sundhedsydelser op i tre grupper, hvoraf de to viser potentialet for res-

soucegevinster ved at inddrage patienter i beslutninger om behandling. Den fagrste gruppe
er effektiv og ngdvendig behandling (15 %). Der er tale om veldokumenterede behandlings-
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former, hvor bivirkninger har en klart mindre betydning end behandlingseffekten. Den an-
den er Praeferencebaserede behandlinger (25 %). Her foreligger der valgmuligheder. Her
bgr det efter Wennbergs opfattelse vaere patientens mening, der er afggrende for vurde-
ringen af fordele og ulemper. Sker det ikke, konstaterer han, at la2gen behandler i forhold
til, hvad lagen eller foreliggende retningslinjer “tror” er i patientens interesse. Resultatet
bliver typisk et overforbrug af sundhedsydelser. Endelig taler han som den tredje gruppe
om Udbudssensitive behandlinger (60 %). Det er ydelser, der primaert bliver brugt, fordi de
er der. Reduktion af den brug kan med fordel ske efter dialog med patienten. Det skal un-
derstreges at tallene bygger pa amerikansk empiri, og derfor ikke er direkte overfgrbare til
danske forhold. Wennbergs pastand er altsa, at hvis patienterne bliver mere velinformere-
de om fordele og ulemper ved forskellige behandlinger og mere inddraget i beslutnings-
processerne, sa vil en lang raekke sundhedsydelser aldrig blive leveret. Malinger ud fra
denne tankegang ma saledes fokusere pa ydelsesmgnstre for forskellige typer af sund-
hedsydelser pa afdelinger over tid og pa tvaers af ensartede afdelinger.

| litteraturen har der ogsa vaeret fokus pa sammenhasngen mellem ressourcerammer og
reaultater for patienterne. En lang raekke artikler peger pa en ventet positiv sammenhang
mellem bemandingsniveau i plejen og resultater, eksemplificeret ved dgdelighed, infektio-
ner, faldulykker, medicinfejl, utilsigtede handelser, liggetid, patienttilfredshed og mortali-
tet (Schilling et al., 2010; Unruh et al., 2008; Kane et al., 2007; Lang et al., 2004).

| foraret 2014 blev der tilsvarende offentliggjort et dansk studie, der viste positiv sammen-
hang mellem belagningsprocenter og mortalitet pd danske sygehuse (Madsen et al.,
2014). En lignende tendens kommer Riiskjaer et al. (2011) til omkring sammenhangen mel-
lem patientoplevelser, personalets oplevelse af stress, forekomst af sygefravaer og malte
belaegningsprocenter.

Litteraturen rummer ogsa mange studier, der dokumenterer sammenhangen mellem pa-
tienternes oplevelser og en raekke organisatoriske rammekarakteristika (Newman, 2001,
Unruh et al., 2008). Det gaelder medarbejderfastholdelsesrater, belaegningsprocenter, sy-
gefravaer, uddannelsesniveau og organiseringsforhold. Kontekstvariable kan saledes vaere
meget relevante at indsamle med henblik pa at forklare og forsta foreliggende forskelle i
indikatorer for patientinddragelse.
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3 Dialog med 12 afdelinger om indikatorer

Projektets udgangspunkt var at udvikle et redskab med spgrgsmal til patienter, der kunne
fungere som indikatorer for, om patienterne bliver inddraget. Det stod imidlertid hurtigt
klart i arbejdet med indikatorerne, at et redskab til patienterne ikke kan sta alene. Og alle-
rede ved fglgegruppens andet mgde blev det besluttet, at der ogsa skulle udarbejdes et
skema til de ansatte, som fokuserede pa de ansattes syn pa, i hvilken grad praksis i deres
gjne er orienteret mod at inddrage patienterne.

Validering af de to skemaer til henholdsvis patienter og ansatte er sket ved mgder med 12
udvalgte hospitalsafdelinger. Et afdelingsbesgg har typisk varet fra 8.30 til 16.00. Udvael-
gelse af afdelinger er sket, sa alle hospitalsenheder i Region Midtjylland har vaeret reprae-
senteret. Alle afdelinger, der har meldt sig, har vaeret interesserede i at bidrage til udform-
ningen af redskaberne. | realiteten gav det en bred repraesentation af specialer: Padiatri,
gjenomradet, neurokirurgi, psykiatri, neurologi, hjertemedicin, lungemedicin, blgddelski-

rurgi, ortopaedkirurgi og onkologi. De konkrete afdelinger fremgar af Oversigt 1.

Oversigt 1. Afdelinger der deltog i validering af skemaer til patienter og ansatte

Afdeling Hospital Interview med Interview med
patienter Ansatte
Neurokirurgisk Aarhus Universi- 2 2
Afdeling tetshospital
Bgrneafdelingen Regionshospitalet 4 4
Randers
@jenafdelingen Aarhus Universi- 4 4
tetshospital
Neurologisk Afdeling | Hospitalsenhed Midt 3
Hjertemedicinsk M2 Hospitalsenheden 5
Horsens
Lungemedicinsk Hospitalsenheden 6 4
Afsnit Vest
Bgrneafdelingen Hospitalsenheden 5 5
Vest
Kirurgisk Afdeling Hospitalsenheden 4 4
Vest
Afsnit M3 Psykiatrisk Hospital 2 4
Risskov
Onkologisk Afdeling Hospitalsenheden 4 4
Vest
Afsnit P2 Psykiatrisk Hospital 4 3
Risskov
Ortopeedkirurgisk Hospitalsenheden 4 5
Afdeling Horsens
lalt - 44 47
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Begge skemaer havde i fgrste testversion rigeligt med spgrgsmal, fordi det som en del af
testen var planlagt at lade patienter og ansatte udvalge de spgrgsmal, de fandt mest rele-
vante. | alt var der 20 vurderingsspgrgsmal pa hvert af de to fgrste testskemaer. Testversi-
on 1 og den resulterende testversion 6 fremgar for henholdsvis patienter og ansatte af
bilagbog 7.

| alt er der testet seks versioner af skemaerne i en iterativ proces med stgrre og mindre
variationer.

3.1 Mgderne med afdelingerne

Inden mgdet med den enkelte afdeling havde afdelingen lavet en dagsplan for de to konsu-
lenter, der skulle foresta testningen pa afdelingen. | udgangspunktet blev interview pa
hver afdeling gennemfgrt med fire patienter og fire ansatte, hvilket dog har varieret mar-
ginalt mellem afdelingerne. Se oversigt 1. Der eri alt talt med 44 patienter og 47 ansatte.

Et patientinterview var rammesat til 30 minutter. Et personaleinterview til 45 minutter.

Patienterne blev udvalgt efter, hvad der var muligt i forhold til det kliniske arbejde og ud
fra et gnske om at fa sa store forskelle frem som muligt. Ved patientsamtalerne var der en
overvaegt af indlagte patienter i forhold til ambulante patienter. De ansatte kontaktede i
alle tilfeelde patienterne inden mgdet med en af konsulenterne. En kort informationsskri-
velse om projektet blev udleveret til hver patient.

For de ansatte blev der pa hver afdeling lagt op til at tale med en leder, en sygeplejerske,
en leege og en repraesentant fra en af de gvrige faggrupper. Der har veeret en overvaegt af
ledere i gruppen af ansatte. Alle ansatte var udvalgt og varslet inden besgget. Udvaelgelsen
skete typisk i samrad mellem oversygeplejerske og en udviklingssygeplejerske. En kort
informationsskrivelse om projektet blev udleveret til hver ansat.

Ved elleve mgder er valideringen foregaet ved fremmagde af to konsulenter. Erik Riiskjaer
har vaeret gennemgdede konsulent ved 11 afdelingsbes@g, mens konsulenterne Lone Fla-
rup, Simone Witzel og Jens Thusgard Hgrliick har delt 12 mgder ligeligt imellem sig.

Pa alle mgder er nyeste testversion afprgvet for forstaelighed af spgrgsmalene, der er
indsamlet oplysninger om, hvordan svarpersonerne svarede, og endelig er der gennemfgrt
en prioritering af, hvilke spgrgsmal patienter og ansatte sa som de vigtigste i et endeligt
spgrgebatteri. Denne viden har varet brugt til at reducere antallet af spgrgsmal og til at
justere pa formuleringer i forhold til det farste skema.

Det er vaerd at bemaerke, at der under mange af interviewene udviklede sig en dialog om,
hvilken rolle patientinddragelse kunne spille i den enkelte enhed, hvad man burde ggre og
hvilke barrierer der blev set. Dette har i de senere testversioner givet anledning til at om-
formulere spgrgsmal til bade ansatte og patienter.

Et tredje skema til afdeekning af afdelingernes struktur i forhold til inddragelse blev fagrst

besluttet af fglgegruppen pa et mgde den 18. december 2014. Dette skema er saledes end-
nu ikke testet, men er formuleret i en fgrste version. Se bilag 8. Spgrgsmalene er i ud-
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gangspunktet udformet med baggrund i teori og justeret og suppleret pa baggrund af de
interview, der er gennemf@rt med patienter og ansatte.

| det fglgende gennemgas udvalgte temaer, som har vaeret i spil under de gennemfarte
interview. Disse temaer angiver saledes nogle af de begrundelser, der kan bruges for ende-
lige beslutninger omkring metode og skemaer.

3.2 Hvad kan der spgrges om?

Valideringen tog udgangspunkt i 20 udvalgte spgrgsmal til patienter og ansatte (se hilag 6
og 7). Emnerne i den fgrste testversion |a taet pa de teoretiske begreber og de standardise-
rede spgrgsmalsformuleringer fra litteraturen omkring fzelles beslutningstagen. Farst blev
svarpersonerne bedt om at svare pa spgrgsmalene. Dernast blev de bedt om at prioritere
spgrgsmalene pa en skala fra 1-5. Til sidst blev de interviewet om, hvilke begrundelser de
havde for deres afkrydsninger og prioriteringer. Metoden lagde saledes op til at fa viden
om forbedringspotentiale, vigtigheden af spgrgsmalene og forstdeligheden af de enkelte
spgrgsmal (Collins, 2003). Metoden resulterede i, at antallet af spgrgsmal kom ned pa om-
kring 10-12, hvor nogle af de oprindelige spgrgsmal blev reformuleret.

De spgrgsmal som patienterne fandt mindst vigtige eller mindst forstaelige i deres situati-
on var spgrgsmal omkring "empowerment”, "health literacy” og "self-efficacy”. Spgrgsma-
lene gav ofte ikke mening for patienterne, enten fordi deres arinde pa sygehuset havde et
meget begraenset sigte, eller fordi nogle patienter havde en meget grundfaestet forestil-
ling om, at patienter skulle vaere passive, og at de sundhedsprofessionelle var dem, der
vidste bedst. Her ligger en af de vasentligste udfordringer ved at spgrge ind til oplevelsen
af inddragelse. At spgrge om patientinddragelse er nemlig ikke det samme som at spgrge
om tilfredshed. At spgrge ind til tilfredshed giver ingen spgrgetekniske problemer, men det

giver blot ikke svaret pd om der var tale om inddragelse.

Det blev i de gennemfgrte samtaler ofte tydeligt, at harfine sondringer kan have stor be-
tydning. Et spgrgsmal omkring antallet af ansatte som patienten mgder, er fx et spargs-
mal, som umiddelbart far stor opmaerksomhed fra bade ansatte og patienter. Det er imid-
lertid ogsa et spgrgsmal, hvis svar kan fgre til misvisende tolkninger. Mange patienter siger
igen og igen, at de mgder alt for mange skiftende ansatte i deres kontakt. Men nar man
sparger lidt ind til sadanne udsagn, opstar der sondringer, som er betydende for at forsta
og felge op pa de afgivne svar. Nogle patienter siger saledes, at det ikke betyder noget, at
man skal mgde mange forskellige ansatte, nar blot man kender den overordnede plan, og i
gvrigt har en god kontakt til nogle fa kontaktpersoner, som man kan sgge tilbage til, og
som kender den enkelte patient.

Andre patienter understreger, at det ikke altid har negativ betydning med mange kontak-
ter. Det, der betyder noget, er, om der er overensstemmelse mellem det, de mange forskel-
lige ansatte siger. Netop "overensstemmelse i det de ansatte siger” synes at vaere noget af
det vigtigste for at bevare patientens tillid til det samlede system, hvilket mange ansatte
ogsa er meget opmarksomme pa. Det vurderes pa den baggrund, at det er mere centralt at
spagrge ind til overensstemmelsen end til antallet af forskellige ansatte. Men at antallet af
ansatte, alt andet lige, synes at gge sandsynligheden for manglende overensstemmelse.
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En anden vigtig sondring, der har vaeret i spil under valideringen, er, om patienten opleve-
de, at der var tid nok til de samtaler, de havde med de sundhedsprofessionelle. Flere pati-
enter og ansatte understregede her, at tid kunne veere helt afggrende, men at det der var
den egentlige vaerdi for patienten, var, om der blev oplevet naerver i samtalerne, og om
patienten fik stillet, de spgrgsmal han eller hun havde. Tid blev sdledes set som en ngdven-
dig, men ikke altid tilstraekkelig faktor. Det er derfor valgt at spgrge om naerveaer og patien-
ternes oplevelse af, om de far stillet de spgrgsmal, de har.

En patient pegede yderligere pa, at det i virkeligheden heller ikke alene var et spgrgsmal
om at fa stillet sine spgrgsmal. Spgrgsmal var jo ikke noget, der bare |3 pa lager hos den
enkelte patient, men noget der kunne opsta i en god samtale. Det kunne pa den made vaere
endnu mere kraevende at udfolde en patientcentreret praksis end blot at modtage sp@rgs-
mal, nemlig ved at de ansatte ogsa skulle patage sig rollen i forhold til at hjzelpe patienten
med at finde frem til og fa stillet de spgrgsmal, de endnu ikke var klar over, at de havde.

Nogle ansatte gjorde ogsa opmaerksom pa, at selve emnet patientinddragelse var vanske-
ligt at have som @ndringsprojekt. De allerfleste ansatte har i dag den holdning, at god
kommunikation med patienten, er noget de alle grundlzeggende skal kunne. Derfor synes
det vigtigt for sundhedspersonalet at signalerer, at de kan. Selve den kommunikative evne
kunne veere decideret svaer at komme ind pa i kvalitetsudviklingsprojekter, hvor det nae-
sten er et tabu at erkende, at man ikke var god til kommunikation. Som ansat kunne man
henvende sig til kolleger for hjzelp til de tekniske faerdigheder, fx detaljer omkring bivirk-
ninger af medicin eller ekspertise i at tage en blodprgve pa "vanskelige " patienter. Men at
henvende sig til en kollega og bede om hjzlp til en samtale var helt anderledes udfordren-
de. Emnet patientinddragelse kaldte saledes pa mange korrekte svar, som ikke ngdvendig-
vis dekkede over noget i virkelighedens verden. Det drejede sig ifglge flere ansatte om at
fa emnet bevaeget over i noget, som alle hele tiden skulle have et fokus pa at vedligeholde
og forbedre.

3.3 Hvordan skal der spgrges?

Ved valideringen af skemaerne og prioriteringen af spgrgsmalene blev det klart, at til-
fredshed og vigtighed ikke kan ses som uafhangige stgrrelser. Noget som mundtligt ud-
trykkes at vaere vigtigt for patienten, kan godt afkrydses som uvigtigt, hvis patienten ople-
ver, at ydelsen er godt leveret. 0Og omvendt kan en uvigtig ting for patienten blive vurderet
som vigtig, nar opgaven ikke er lgst godt nok. Undersggelsen rummer sdledes talrige ek-
sempler p3, at vigtighed og tilfredshed ikke kan ses uafhangige af hinanden, og den "dob-
belte” spgrgeteknik er derfor fravalgt i de foreliggende skemaer.

Derimod betjener skemaerne sig af en prioriteringsteknik, hvor svarpersonerne anmodes
om at udvaelge emner ud fra et spgrgsmalsbatteri. De anmodes om at valge de emner,
som de synes, at afdelingen skal arbejde med. Det er en spgrgeteknik, som pa en enkel ma-
de saetter et samtidigt fokus pa tilfredshed og vigtighed - altsa pa det svarpersonen ser
som noget,afdelingen skal arbejde med.

Erfaringen fra interviewene tyder pa, at det ikke er ngdvendigt at begraense afkrydsnings-

mulighederne med et hgjeste antal afkrydsninger, da svarpersonerne godt ved, at deres
vurderinger fgrst far mening, nar de udveelger et begranset antal emner.
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Teknikken med at udveelge spgrgsmal fra et batteri muligggr ogsa, at man kan stille
spgrgsmal om emner, som maske opleves irrelevante for nogle i patientgruppen uden, at
det kommer til at irritere de pagaeldende svarpersoner. Fx et spgrgsmal som: "Jeg har faet
mere tro pa at kunne klare mig i hverdagen”. Det spgrgsmal vil opleves relevant for patien-
ten med en alvorlig kronisk sygdom og maske modsat for den patient, der blot har faet fjer-
net en knyst.

| arbejdet med skemaet til de ansatte har det veeret et tilbagevendende tema, hvorvidt
bade patienter og ansatte skulle svare pa de samme spgrgsmal. Dette kan argumenteres
ud fra procesmaessige hensyn, fordi det kan vaere en god indgang til en udviklingsproces at
vide, om der er forskel pa det, de ansatte udtrykker, og det patienterne gnsker. Omvendt er
det ogsa i valideringsarbejdet blevet synligt, at patienter og ansatte ikke kan stilles helt de
samme spgrgsmal. Derfor er det valgt, at de ansatte ikke alene far spgrgsmal som modsva-
rer spgrgsmalene til patienter, men ogsa stilles spgrgsmal til interne arbejdsmader, altsa
spgrgsmal som patienterne ikke har noget grundlag for at svare pa - hgjst oplever de, de
mulige effekter af sadanne interne arbejdsformer.

For patienterne er prioriteringsspgrgsmalene udvalgt til nasten at vaere ens med tilfreds-
hedsspgrgsmalene i deres skema, hvilket kan vaere med til at understgtte patientens for-
staelse for indholdet i de naevnte emner. Derudover er prioriteringsspgrgsmalene blandt
patienter og ansatte valgt til at veere naesten ens.

Til de ansatte stilles der bade prioriteringsspgrgsmal om, hvilke temaer der skal tages fat
pa, og det sgges identificeret, hvilke barrierer de ansatte vaegter som betydningsfulde for
at indfgre patientcentrerede arbejdsformer (Robertson, R. el al, 2006).

Det star ogsa klart, at begge spgrgeskemaer bgr have dbne skrivefelter. Begge parter
vaerdseaetter at kunne skrive om det, der optager dem, og som maske ikke indfanges af af-
krydsningsmulighederne. For de ansatte kan det endda overvejes, at flere spgrgsmal skal
forsynes med en skrivemulighed, fordi meget peger pa, at undersggelsesformen her vil
blive elektroniske spgrgeskemaer. For patienterne lzegges der i seneste testversion op til
et skrivefelt.

| skemaet har patienterne mulighed for at skrive, om de synes noget kunne have veret
gjort anderledes. Det er et vigtigt felt, fordi mange patientinterview er praeget af en samlet
fortzelling fra patienten om noget, som var sarligt positivt, eller noget som var det mod-
satte, men som fungerede som begrundelse for svar pa flere spgrgsmal. Dette syntes at
praege afkrydsningerne pa forskellig vis, og den samlede historie syntes i mange tilfalde,
at ville give mere mening. Dog er det sadan, at personfglsomme oplysninger, herunder nav-
ne, skal anonymiseres, nar der samles fortzllinger ind.

For patienterne vurderes det, at det stadig er papirformen, der passer bedst til svarper-
songruppen. | fglgebrevet bgr man foresla patienterne at fortzlle deres historie, evt. ved
at de kan Izegge et brev ved besvarelsen. | den opfordring bar man ikke indskraenke fokus til
"inddragelse”. Dels vil det ikke lykkes, dels kan bredere fortzellinger ogsa have vardi i en
proces med fokus pa inddragelse. Erfaringsmaessigt er patientfortaellinger gode at tage
udgangspunkt i, nar der er et gnske om lzering.
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3.4 Valg af svarskala

Den fagrste version af testskemaet benyttede sig af en 10-punkt-skala, hvor der i yderpunk-
terne var angivet "I meget hgj grad” og i modsatte ende ” Slet ikke”. Skalaen blev valgt som
et muligt modtraek mod de loft-effekter, der ofte ses i tilfredshedslitteraturen, og skalaen
er derudover meget anvendt i litteraturen om patientinddragelse (se bilag 1).

Under vores validering af skemaerne blev der spurgt meget ind til, hvordan svarpersonerne
opfattede deres afkrydsninger, og det var her tydeligt, at 10-punkt-skalaen ikke fungerede
efter intensionen. Det var tydeligt, at forskellige svarpersoner anvendte forskellige strate-
gieri forhold til skalaen. Nogle startede med fem som deres udgangspunkt, andre med otte
og atter andre med 10. Det var forskelle, der ikke kunne ses som andet end tilfaldigheder.

Litteraturstudier bekreeftede vores iagttagelser omkring 10-punkt-skalaens udfordringer
(Krosnick, 1999), og vi skiftede i version fem til en 5-punkt-skala med ord pa alle afkryds-
ningsmuligheder. Valget stod imellem en 5-punkt- og en 7-punkt-skala. Men da vi sa beho-
vet for navngivning af de enkelte svarfelter, blev 5-punkt-skalaen set som den mest over-
skuelige. Flere navngivninger af de enkelte afkrydsningsmuligheder er her afprgvet. Li-
kerts 5-punkt-skala med enighed og uenighed blev afvejet i forhold til en glidende skala
med faldende enighed uden et midterpunkt.

Emnets beskaffenhed pegede her pa nytten af at anvende pastande som svarpersonerne i
stgrre eller mindre grad kunne stgtte, end pa noget man kunne vaere meget enig eller
uenig i (med et midtpunkt). Indtil videre er den glidende skala valgt. Nemlig: "I meget hgj
grad”, "I hgj grad”, "I nogen grad”, "I mindre grad” og "Slet ikke". Det har betydet, at
spgrgsmalene er formuleret som pastande, som respondenterne kan tilslutte sig i starre
eller mindre grad. Der er valgt en meget staerk formulering til den gverste svarkategori

med sigte pa at imgdega de uhensigtsmaessige loft-effekter.

Loft-effekterne var mest tydeligt i patienternes afkrydsninger. Flere patienter lagde sig
systematisk i hgjeste kategorier, hvor de tilsyneladende bestrabte sig pa ikke at udtrykke
nogen form for kritik. De var grundlaggende tilfredse sagde de, og det ville de gerne kvit-
tere for, uden at de tilsyneladende haftede sig sa meget ved de enkelte spgrgsmals ind-
hold. Et forhold som nogle gange viste sig, nar der efterfglgende blev spurgte ind til, hvad
de faktisk havde oplevet. Den uoverensstemmelse mellem interviewudsagn og afkrydsning
er ogsa kendt fra faglitteraturen (Williams et al., 1998).

Pa én afdeling havde man direkte modstand mod at anvende smileys pa spgrgeskemaer,
fordi man forbandt det med smartness, userigsitet og "new public management”. Andre
reagerede ikke pa det, og atter andre fandt, at det var en nyttig made at gagre svarperso-
nerne opmarksomme pa, hvornar deres svar opfattedes negativt og positivt. Smileys er
fjernetiversion 6.

Testningen af spgrgsmalene i besggsrunden er kun sket som afprgvning for 7ace validity,
dvs. interview om hvorvidt spgrgsmalene er forstaelige, og om hele problemstillingen om-
kring det gnskede emne er dakket (Collins, 2003). De medvirkende afdelinger har i vid ud-
strakning suppleret litteraturens emner relateret til patientinddragelse, og nogle af ideer-
ne har saledes kunnet afpraves i senere test. Det indebzrer dog, at der for nogle spargs-
mals vedkommende kun foreligger fa vurderinger, og det er valideringsgruppens vurde-
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ring, at redskaberne i projektet skal afprgves ved 3-4 stgrre egentlige pilottest med om-
kring 2-300 patienter pr. undersggelse. Undersggelser kan her udfgres med flere versioner
og med flere spgrgsmal med henblik pa at kunne analysere, hvilke spgrgsmal der opfarer
sig bedst ud fra en psykometrisk tilgang.

| testforlgbet har der ikke vaeret gjort brug af informantspgrgeteknikken. Altsa en spgrge-
form hvor der spagrges til helt konkrete handelser, og hvor der svares pa en ja/nej-skala,
evt med en bade/og imellem (Bruster et. Al., 1994). Fx "Oplevede du at vare darligt smer-
tedaekket?". Fravalget af spgrgeformen skyldes, at den er serlig egnet til at anvende i helt
specifikke sammenhange. Dermed ogsa sagt, at spgrgeformen kan tages op ved formule-
ring af skraeddersyede spgrgsmal til konkrete afdelinger.

Flere af de besggte afdelinger har vist interesse for at medvirke i bredere afprgvninger af
de udviklede skemaer.

3.5 Valg af seks generiske spgrgsmal

Falgegruppen har formuleret det gnske til projektet, at der skal findes 5-6 spgrgsmal til
patienterne. De skal kunne stilles overalt, og de skal kunne give mening overalt. Herudfra
kan der peges pa fglgende seks generiske spgrgsmal, som har vist szrlig vigtighed og utve-
tydig forstaelse:

Seks generiske spgrgsmal om inddragelse
1) Jeg var med pa rad, nar der blev truffet beslutninger om det, der skulle ske

2) Jeg fik talt med sundhedspersonalet om alle de spgrgsmal eller bekymringer, jeg
havde

3) Der var narveer i mine samtaler med sundhedspersonalet
4) Der var ro/privathed omkring mine samtaler med sundhedspersonalet
5) Sundhedspersonalet gik op i at forsta det, der betgd mest for mig

6) Sundhedspersonalet viste interesse for, hvordan jeg gnskede, at mine pargrende
skulle indga i min behandling

Det patienterne beretter omkring forstaelsen af de seks spgrgsmal er:

Ad 1) Spgrgsmalet opfattes af patienterne som det at blive taget alvorligt og vaere respek-
teret som menneske. Spgrgsmalet er ikke alene rettet imod oplevelser omkring beslutning
vedrgrende en specifik operation eller behandling, men er rettet imod oplevelsen af, om
patienten har fglt sig taget med pa rad, nar noget skulle ske. Nogle patienter peger her pa,
at en behandlingsplan kan veere et godt omdrejningspunkt, hvis der samarbejdes om den,
men foretraekker at spgrgsmalet gar pa den brede oplevelse af at vaere med pa rad. Mange
patienter kender ikke ordet behandlingsplan.
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Ad 2) Spgrgsmalet opfattes af patienterne, om hvorvidt der har vaeret de forngdne anled-
ninger, hvor de har kunnet komme frem med deres bekymringer eller spgrgsmal. Patien-
terne peger pa, at der kan vaere mange arsager til, at de ikke kommer frem med deres
spgrgsmal og bekymringer. Det er primaert oplevelsen af travlhed, uklarhed om hvor meget
man skal blande sig, at man ikke har det forngdne grundlag at stille sine spgrgsmal ud fra,
eller at man ikke har haft oplevelsen af, at nogle ansatte havde rollen som dem, der havde
et seerligt ansvar over én.

Ad 3) Ordet naerveer er et ord patienterne ofte anvender, nar de skal vurdere deres samta-
ler. Naervaer er, nar der forekommer situationer i forhold til bestemte sundhedsprofessio-
nelle, der giver plads til, at man kan komme ind pa det, der ofte ligger ud over det rent bio-
medicinske. Samlende kan man sige, at det er noget, der har vardi for patienten. Manglen-
de naerveer kan skyldes mange ting, fx at der er for lidt tid til samtaler, at der ikke er den
rette kemi mellem patient og sundhedsperson, at der er uro omkring samtalen, eller at
ansatte skifter hele tiden, sa der ikke dannes en god relation.

Ad 4) Ro/privathed betyder for patienten, at der er skabt en fortrolig situation mellem pati-
enten/pargrende og en eller flere sundhedsprofessionelle. Der svares ofte ud fra konkrete
situationer. Det helt dominerende tema er her stuegang pa flersengsstuer, som nasten
konsekvent ses som fglelsesmaessigt intimiderende for patienterne. Det kan dog ogsa vae-
re afbrydelser under ambulatoriesamtaler, herunder telefonopkald, kaldere eller kolleger,
der banker pa dgren under vigtige samtaler. Der kan ogsa vare tale om patientsamtaler,
der foregar i rum, hvor man ikke er skaermet for afbrydelser.

Ad 5) Spgrgsmalet tager sit udgangspunkt i, at patienten, alt andet lige, er den svage parti
relationen til de sundhedsprofessionelle. Patienten skal derfor marke interesse for det,
som han eller hun byder ind med. Det betyder, at de ansatte skal ggre noget aktivt for at fa
patientens ressourcer og vardier i spil. Der skal opfordres til, at der stilles spgrgsmal, og
den sundhedsprofessionelle skal ogsa vaere bevidst om, at svar ikke altid ligger parat hos
patienten. Der skal tid til, og der skal veere opmarksomhed pa, at patienter ofte skal have
en skraeddersyet information som kan danne grundlag for stillingtagen.

Ad 6) Behovet for inddragelse af de pargrende i patientens behandlingsforlgb er noget,
som opleves meget forskelligt af patienter i forskellige situationer. Nogle har familierelati-
oner, der betinger, at det vigtigste for patienten er, at de pargrende ikke inddrages eller
ikke informeres. Andre patienter kan vaere i tvivl om, hvad afdelingen vil acceptere omkring
pargrendes inddragelse, og har behov for en dialog om, hvad man kan finde ud af i feelles-
skab. Og i atter andre situationer er det afdelingens personale, der kan have et behov for,
at pargrende spiller en rolle i forlgbet. Det centrale synes saledes at vaere, at problemstil-
lingen altid drgftes, sa patienten er klar over mulighederne.

| valideringsforlgbet har der vaeret arbejdet med en del spgrgsmal, som hverken optraeder
pa det samlede skema eller blandt de seks generiske spgrgsmal. Det er spgrgsmal, som er
inspireret af de tearetiske begreber omkring falles beslutningstagen, og som endda i be-
stemte sammenhange kan siges at vaere mere praecise end de udvalgte spgrgsmal. Men i
afprgvningen pa tvaers af specialer og patientgrupper er vi stgdt pa, at patienterne og de-
res kontakter er sa forskellige, at spgrgsmalene ikke giver mening for alle. Fra denne grup-
pe af gode spgrgsmal kan navnes:
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Jeg har faet nok information om fordele og ulemper ved forskellige behandlingsmulig-
heder?

Personalet har hjulpet mig, sa jeg bedre selv kan leve med min situation?

Laeger/sygeplejersker gav mig mulighed for at give udtryk for mine tanker og faglelser i
forbindelse med samtaler om behandlingsmuligheder?

Jeg er en patient, der kan fortzlle sundhedspersonalet om min bekymring? (selvom du
ikke bliver spurgt)

Jeg foler mig sikker pa, at jeg selv kan ggre noget for at mindske nogle af de symptomer,
der er forbundet med min helbredstilstand?

Foler du dig sikker pa, at du selv kan vurdere, hvornar du har brug for at s@ge behand-
ling, og hvornar du selv kan klare det?

Har kontakten til afdelingen hjulpet dig, sa du bedre selv kan leve med din situation?
Havde de ansatte den tid til samtaler med dig, som du syntes var ngdvendig?

Har det vaeret let for dig at komme i kontakt med personalet, nar du har haft behov for
dem?

Oplever du, at afdelingen har tilrettelagt arbejdet, sa du ikke har skullet tale, med for
mange forskellige ansatte?

Sadanne spgrgsmal kan imidlertid inddrages, hvis man anlaegger en overordnet undersg-
gelsesstrategi, der hviler pa, at undersggelser tilrettelaegges lokalt og skraeddersyet, og
hvor der er behov for tilvalg af spgrgsmal. Flere spgrgsmal kan udformes i en sadan inten-
sion.

3.6 Specialeforskelle

Valideringen pa tvaers af 12 afdelinger har gjort det tydeligt, at det satter sine begraens-
ninger at lave skemaer, der skal kunne bruges pa alle specialeomrader. Enten laegges der
herved op til overspringsstrukturer i skemaerne, eller ogsa til at undlade bestemte temaer,
der ikke er faelles for alle. Eksempelvist spiller patienter og pargrende forskellige roller i
psykiatrien og i ortopadkirurgien pa grund af selve specialets karakter. Pa bgrneafdelinger
er der gnsker om formuleringer i skemaet, der tager hensyn til, at det typisk er forzldrene,
der svarer pa skemaet. Og pa barselsgangen ma der ikke spgrges med et udgangspunkt i
forekomst af sygdom.

Det er ogsa klart at nogle specialer er karakteriseret ved meget komplekse og langvarige
patientforlgb, mens andre har mere enkle og kortvarige "reparerende” forlgb. Det betyder
at inddragelsesbehovet nogle steder ses tydeligere, og det kan betyde, at nogle spgrgsmal
i en spgrgeskemaundersggelse kan komme til at virke som "overdrevne”, fordi sygdommen
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og behandlingerne fx slet ikke har en karakter, der satter gang i overvejelser om inddra-
gelse endsige laegger op til overvejelser om livskvalitet.

Pa nogle specialeomrader har man organiseret sig, sa man kan na at behandle flest mulige
patienter, og man erkender blankt, at man pa den made ikke lzegger op til nogen form for
inddragelse. Man oplevede et staerkt "produktionspres”, og for at komme det i mgde havde
man reserveret indlaggelsen til "ren biomedicin” eller "ren reparation”, som det blev ud-
trykt. Farst i det efterfglgende ambulatorieforlgb var der plads til, at man tog mere indivi-
duelle hensyn og rettede snakken ind pa det forbyggende og pa patientens samlede sociale
liv. Det forhold bragte de ansatte i tvivl om, hvad de skulle svare pa skemaerne, fordi de
oplevede, at afdelingens arbejdsorganisering var problematisk i forhold til inddragelse af
patienterne i behandlingsrelaterede beslutninger.

Ved falgegruppens tredje mgde blev det besluttet, at der skulle udarbejdes et spargeske-
ma til de enkelte afdelinger. Skemaet skulle sigte imod at afdaekke strukturelle data, der er
relevante til at beskrive forskellige sider af arbejdet med at inddrage patienterne.

Skemaet bestar dels af talmassige vardier, dels af svar pa mere kvalitative spgrgsmal om
valgte strukturer.

Til de mere kvalitative spgrgsmal er svarkategorierne typisk "Ja, det ger vi som udbredt
praksis”, "Ja, det ga@r vi pa enkelte omrader”, "Nej, det gar vi ikke, men det er en god idé” og
endelig "Det passer ikke til vore patienter”. Hovedemnerne for udspgrgen er: strategi, ind-

kaldelse og information, intern organisering, eksterne relationer og udviklingsovervejelser.

Skemaet laegger ikke op til, at nogle strukturer er mere rigtige end andre. De lzegger op til
selvevaluering, og til at give et overblik over valgte strukturer. Der la2gges op til, at skema-
et udfyldes af ledelsen, og derefter diskuteres og udfordres af ansatte og patienter. Der
ligger altsa et indbygget element af proces i udfyldelsen. Udfyldelsen bgr ses som et frivil-
ligt tilbud.

3.7 Paradigmeskiftets betydning

Pa forhand havde fglgegruppen opmarksomheden rettet imod, at udspgrgen om galden-
de praksis ville blive vanskeliggjort af, at afdelingerne star midt i et paradigmeskift, der
betyder, at der ikke er noget, der kan tages for givet eller noget, som er entydigt rigtigt. Det
kan saledes ikke forventes, at alle patienter eller ansatte vil se gget inddragelse som for-
bedringer. Skift fra paternalisme til en situation, hvor patienten "uddannes” og hvor den-
nes meninger far fylde ved beslutninger, ma i en periode ventes at blive oplevet problema-
tisk af nogle ansatte og nogle patienter Den forventning blev rigeligt synliggjort i de fire
konsulenters mgde med den kliniske praksis.

Mange patienter forstar eller gnsker ganske enkelt ikke at blive inddraget og opfatter i den
sammenhang nogle spgrgsmal pa en anden made, end de patienter, der gnsker inddragel-
se, eller som har prgvet inddragelse. Den samme problemstilling blev oplevet blandt de
ansatte, hvor alle ansatte i udgangspunktet var tilhangere af inddragelse, men i realiteten
opfattede de inddragelse som noget ganske forskelligt. For nogle var informeret samtykke
det, de opfattede som en inddragende praksis. For andre var ambitionen, at patienter skul-
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le uddannes og indga i beslutninger om, hvilke behandlinger, der skulle saettes i vaerk. Et
tilsvarende fund er gjort af ViBIS (2013).

Usikkerheden om hvad der var inddragelse i den praktiske klinik fik en leder til at foresl3, at
der blev indsat et dbent skrivefelt i skemaet til de ansatte, hvor de med egne ord skulle
beskrive, hvad de opfattede som inddragende praksis, og hvad de oplevede, det ville kraeve
af nye kompetencer. S kunne afdelingen tage debatten derfra. Det opfattede hun som et
nyttigt procesredskab for en afdeling.

Det var ogsa tydeligt under besggsrunden, at dagsordenen med patientinddragelse havde
faet forskellig opmarksomhed pa forskellige afdelinger. | den sammenhang er det en ud-
fordring at de afdelinger, der havde arbejdet mest med problemstillingen, ofte var dem der
sa flest problemer i egen adfzerd, mens de der ikke havde sat s& meget fokus pa inddragel-
se, producerede mere uproblematiske svar pa spgrgeskemaet til de ansatte. Det forhold
ma ses som et vilkar i et paradigmeskift, men kalder pa forsigtighed, nar svarene skal tol-
kes. Det gaelder saerligt, hvis svarene skal tolkes udenfor afdelingen. Inden for afdelingen
vil man derimod have bedre forudsatninger for at tolke svarene, og disse kan pa den made
godt spille en positiv rolle i arbejdet med afdelingens kultur.

Man kan sige, at hospitalerne befinder sig midt i en afprgvning af, hvor holdbare tankerne
om patientinddragelse er i deres lokale praksis, og i den forbindelse vil det i sig selv veere
en kvalitet at fa en dialog i gang blandt de ansatte, blandt patienterne og herimellem. Det
er via en synligggrelse af kulturen i den lokale kontekst, at kulturen kan pavirkes. Det inde-
bzerer at skemaer ikke bare bgr vurderes ud fra validitet og reliabilitet, men ogsa ud fra om
svarene pa spgrgsmalene vil kunne give anledning til en frugtbar lokal debat om inddragel-
se mellem de relevante parter.

3.8 Etsamlet design for maling af inddragelse?

Under de tolv besgg har der tilbagevendende veeret diskussioner om, hvordan konceptet vil
kunne "fa et liv" i hospitalsorganisationen. En made at teenke det pa bestar i, at de seks
generiske spgrgsmal kan anvendes som ekstra spgrgsmal i LUP’en. Det ses dog ikke som
tilstraekkeligt for at skubbe til en udvikling, hvor der i hgjere grad arbejdes med at inddrage
patienter i deres behandlingsforlgb. Mange afdelinger har gnsker om mere skraeddersyede
undersggelser med en hurtigere rapportering, end det LUP’en hidtil har kunnet prastere.
Man kunne saledes forestille sig, at afdelingerne tog stilling til, hvilke spgrgsmal man ville
supplere de seks generiske spgrgsmal med, herunder ogsa hvilke baggrundsspgrgsmal, der
skal stilles for at give lokal mening. Udgangspunktet for sadanne lokale undersggelses-
overvejelser kunne vare de to opstillede spgrgeskemaversioner.

En lokal skreeddersyning vil indebeere, at der lokalt skal tages stilling til inklusionskriterier
for adspurgte patienter. Skal det veere bade indlagte og ambulante patienter, der skal
med? Er der saerlige patientgrupper, der skal sattes fokus pa fx patienter i pakkeforlgb,
eller er det maske de patienter, der ikke er omfattet af et pakkeforlgb? Og hvordan skal
spgrgsmalene formidles til patienterne papirskemaer, internetundersggelser, standerun-
dersggelser eller lokale iPad-undersggelser. Beslutninger herom vil typisk hange sammen
med valget af, hvilke patienter man gnsker at fa svar fra.
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De to skemaer, der er arbejdet med i denne rapport, er at opfatte som generiske skemaer,
som er udformet ud fra et gnske om at tilbyde et helt og samlet skema, der skal kunne give
mening for bade patienter og ansatte. Mange vil kunne anvende skemaerne sadan, mens
andre vil gnske en anden form, evt. med udgangspunkt i de opstillede skabeloner. Anven-
delsen kan saledes kraeve stillingtagen til en raekke forhold, hvis undersggelsen skal accep-
teres som leverandgr af trovaerdige og relevante data (Ginsburg, 2003). Vedrgrende ske-
maet til ansatte blev det fx i forbindelse med valideringen debatteret, hvem der skulle
modtage skemaet. Skulle ledere have skemaet, nar de selv var ansvarlige for det, der blev
vurderet? Skulle alle faggrupper have skemaet, nar det ikke var alle spgrgsmal, de kunne
have relevante meninger om? Nogle ansatte kendte saledes kun til en lille del af afdelin-
gens samlede virksomhed. Omvendt understregede flere, at det var et vigtigt signal at
sende, at det var alle, der havde en rolle at spille i at 2ndre praksis i retning af det patient-
inddragende.

Lokale undersggelser ma ogsa falges af breve, der praciserer, hvilken organisatorisk en-
hed, der praecist skal svares ud fra — den lille arbejdsenhed, afsnittet eller hele afdelingen.
Endelig blev der peget pa, at en internetbaseret undersggelsesform til ansatte abner op
for overspringsstrukturer i forhold til forskellige grupper af ansatte. Tilsvarende relevante
diskussioner ma tages i forhold til patienterne.

Sammenligning af resultater mellem afdelinger bgr tages med nogen ydmyghed. Men om-
vendt vil forskellige afdelinger veere interesserede i at kunne kigge ind i andre afdelingers
inddragende strukturer. Det, flere interviewede tog afstand fra, var at blive sammenlignet
ukritisk udefra, nar arbejdsopgaver og kultur blev oplevet som forskellige.

Svaret pa alle disse spgrgsmal synes at vaere, at det er noget, der skal tages stilling til lo-

kalt. Kun mgdet med den kliniske virkelighed kan svare pa om kompleksiteten kan reduce-
res til en tre til fire grundformer af sp@rgeskemaer.
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4 Praktiske muligheder for indsamling af indikatorer

De sidste femten ar er der opsamlet mange erfaringer omkring skabelse og brug af indika-
torer pa organisationsomradet. Bird et al. (2005) opsummerer lidt kaekt, at man kan sondre
mellem "the good, the bad and the ugly”-indikatorer. Hermed peger han pa, at nogle indi-
katorer ikke bare fungerer som neutrale maletal, men at indikatormalinger i sig selv kan
satte gang i gnskede eller ugnskede organisatoriske processer. Man skal fx undga, at indi-
katorer designes sadan, at der skabes tendenser til kontraproduktiv adfeerd for at opna
paene maleresultater. En anden udfordring bestar i at vinde accept pa, at indikatorer over-
hovedet kan sammenlignes. Han peger her pa vigtigheden af at sikre, at der indsamles mal
for forskellige kontekstvilkar blandt de organisationer som sammenlignes, sa man kan
supplere malte forskelle med mulige forklaringer. Og endelig understreges det, at omkost-
ningsbevidsthed ngje bgr overvejes, nar man vil skabe den gode indikator (Bird et al., 2005).

Noget af det vigtigste for valget af gode indikatorer er, om der kan la2gges mening i indika-
torerne fra de, der skal forholde sig til dem, dvs. politikere, topledelser, afdelingsledelser,
ansatte og patienter. Her opstar der en saerlig problemstilling, nar indikatorer skal bruges
pa forskellige organisatoriske niveauer. Her er det vigtigt med en fzelles forstaelse inden
malinger saettes i vaerk. | metodelitteraturen er det szerligt beskrevet, hvad der sker nar
indikatorer skabes pa overordnede organisatoriske niveauer uden at de lokale aktgrer hg-
res. Feenomenet er kendt under begrebet, "at fa lokale aktgrer til at acceptere udefrakom-
mende data” som valide, og som noget, man kan og vil tage ansvar for at fglge op pa
(Cummings & Worley, 2005; Ginsburg, 2003; Chang, 2006). Man taler om, at det er vigtigt, at
data skal opleves nyttige af de, der skal fglge op (perceived usefulness of data).

Bade det lokale og det overordnede organisatoriske niveau kan siges at have et legitimt
krav pa at fa de informationer, de oplever som ngdvendige for at Igse deres opgave. Og
kunsten bestar i, at begge parter far de informationer, de gnsker, uden at data samtidigt
opleves meningslgse pa et andet niveau. Pa den baggrund er der opstillet nogle krav der
kan gge sandsynligheden for, at der tages lokalt organisatorisk ansvar for opfglgning pa
indikatormal (Ginsburg, 2003):

o Data til brug for kvalitetsudvikling skal opfattes som valide og palidelige pa alle niveauer
o Data skal opleves forstaelige, nar de rapporteres tilbage til de forskellige brugere

o Data skal veere knyttet til noget, der er centralti organisationens hverdag

o Data skal vaere knyttet til sma, relevante og kendte organisatoriske enheder

o Data skal veere tidstro - at der er kort afstand mellem maling og rapportering.

P3a de gverste ledelsesniveauer er generiske mal bekvemme, fordi de giver sammenlig-
nings- og styringsmulighed. P& lokalt niveau er det ofte modsat, at data bliver uinteressan-
te, nar de er skabt ud fra et gnske om, at de skal kunne sammenlignes pa tvaers. Det skyldes
at mange specifikke malepunkter ofte vil blive sorteret fra, nar datadefinitioner formuleres
generisk. | nogle tilfeelde kan det betyde, at der savnes svar pa lokale og vaesentlige spgrgs-
mal som ofte vil vaere mere egnede til at dokumentere effekter af konkrete indsatser.

En anden maleteknisk udfordring, der specielt knytter sig til "patientinddragelse”, bestar i,
at patientinddragelse pa mange mader laegger op til grundlaeggende andringer i praksis. |
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evalueringslitteraturen taler man om tamme og vilde problemer (Krogstrup, 2011). Tamme
problemer forekommer i kendte og stabile ramme. De er nemme at definere, kan adskilles
fra andre problemer og Igsningen er ofte af teknisk karakter. Sddanne @&ndringseffekter
kan ofte fuldt deekkende evalueres med enkle kvantitative metoder. Vilde problemer er
karakteriseret ved, at de er vanskelige at definere og de ha&nger sammen med mange an-
dre problemer. Grundlaggende vardier og tankesystemer kan vaere under udfordring og i
bevaegelse. Forskellige kontekster kan vaere helt afggrende for feenomeners fremtraden.
Indsats er forbundet med stor usikkerhed, fordi arsagsvirkningssammenhange ikke er
nemme at gennemskue. Evaluering pa sadanne omrader kalder pa kvalitative metoder og
triangulerende tilgange. Det indebaerer, at man med fordel kan bringe flere evalueringsme-
toder i spil samtidigt. | hvert fald er det vigtigt at der ogsa anvendes metoder der er dbne
overfor det nye og det der ikke kan forudsiges pa forhand.

Interventioner med sigte pa at &ndre praksis i retning af mere patientinddragelse, er i vid
udstraekning et spgrgsmal om kulturaendring, eller som nogle vil sige - et udtryk for et pa-
radigmeskift (Anderson & Funnell, 2005). Det indebaerer, at der ngdvendigvis ma males i et
dynamisk miljg, hvor alt i princippet er i bevaegelse. Der er ved fuld udfoldelse af ideen om
patientinddragelse tale om et vildt problem.

Hvis man fx laver interventioner, der sigter imod at styrke patienter sygdomshandtering i
deres egen livsfgrelse, og sadanne interventioner lykkes, ma man forvente, at mange op-
fattelser hos patienten (og maske ogsa hos de ansatte) tages op til grundlaeggende revisi-
on, fx patientens vurdering af egen situation, patientens vilje og evne til at udtrykke sig, og
maske gges patienternes kritiske sans ogsa. Alt sammen noget, som kan indebzare, at
kvantitative malinger ikke opfgrer sig som man pa forhand kunne forvente. Et finsk dob-
beltblindforsgg om @get information til brystkraeftpatienter via et internetbaseret infor-
mationsprogram viste fx, at samtidig med at interventionsgruppens viden steg, @ggedes
gruppens forventninger ogsa, saledes at patienternes egen vurdering af den modtagne
informationsvaerdi (modsat det intuitivt forventede) faktisk var faldende forsgget igennem
(Ryhanen etal., 2012).

Maling af hvorvidt praksis har en patientinddragende effekt, er saledes omgardet med
mange faldgruber, og det er ikke uden grund, at der ikke bare foreligger feerdige generiske
skemaer pa omradet, som man blot kan overtage. Konklusionen bgr imidlertid ikke vaere, at
man skal undlade at male, men narmere at man skal male pa flere mader, og at man hele
tiden bgr udfordre sine resultater for at blive klogere. Det kan bade ske ved, at man lokalt
lader sig inspirere af nogle af de teoretisk baserede maleredskaber i hilag 1, og ved at man
pa overordnet niveau erkender, at resultater skal tolkes med forsigtighed, fordi de primaert
kan forstas i en lokal kontekst.

| det fglgende vil der blive opstillet otte konkrete generiske undersggelsesmetoder eller
unders@gelsesdesign, der kan anvendes til indsamling af indikatorer for, om praksis fore-
gar med patientinddragende sigte. Metoderne vil i forskelligt omfang indholdsmaessigt
kunne trazkke pa de beskrevne teoretisk baserede skalaer, og pa de generisk opstillede
spagrgsmal i bilag 2,3, 4 og 5. Metoderne skal ses som muligheder til diskussion.

For hver metodetilgang diskuteres fordele og ulemper ud fra de navnte krav til at give
lokal og national mening, ligesom der for alle metoder kan foretages justeringer ved at
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@ndre pa detaljer i metodetilgangen. De otte design kan herudover frit komhbineres i for-
hold til de mal, man matte have.

Et seerligt vigtigt emne for alle naevnte undersggelsesdesign er udvalgelsen af de patient-
grupper, man gnsker at satte fokus pa, fordi denne udvaelgelse er med til at bestemme,
hvilke spgrgsmal der kan stilles, og fordi det stiller krav om, hvilke baggrundsvariable der er
relevante, s@ man ikke far blandet svar sammen, som ikke skulle blandes sammen. Herun-
der ligger ogsa praktiske begransninger. Nogle patientgrupper er ganske enkelt lettere at
udtraekke fra registrene end andre. | den sammenhang kan man have en ambition om at
ggre op med kun at spagrge til konkrete handelser ved konkrete besgg hos bestemte udby-
dere, og mere sigte imod at fa et billede af patientens oplevelse i kontakten med det sam-
lede sundhedsvasen. Patienter fra et ambulatorium er fx nemme at udtrakke, men deres
oplevelser daekker altid over meget forskellige kontakter til det gvrige sundhedsvasen.

Endelig vil der vaere en lang raekke tekniske situationer, der skal afklares, ndr man har fast-
lagt sin strategi for en generisk undersggelse - fx hvor ofte der skal spgrges, hvor mange
der skal spgrges, om skemaer skal udleveres eller udsendes, om der skal spgrges elektro-
nisk, om der skal spgrges anonymt etc.

Det fglgende er en praesentation af otte udvalgte dataindsamlingsmetoder eller designs,
hvor fordele, ulemper og variationsmuligheder diskuteres for hver tilgang.

4.1 Den brede generiske spgrgeskemaundersggelse

I denne model kan der saettes et specifikt fokus pa patientens oplevelser i forhold til et gn-
ske om gget inddragelse. Hvis man vil sikre en valid tilbagemelding til de sma organisatori-
ske enheder, skal en undersggelse i en region have et omfang, som den nationale LUP,
hvilket vil betyde udsendelse af spgrgeskemaer til cirka 50.000 patienter (elektive, akutte,
kroniske patienter, etc). Skemaerne kan fokusere pa generiske sider af inddragelsespro-
blematikken, og overskriften kunne vare: "Fglte du dig godt inddraget i din behandling?”
Der skal i dette metodedesign etableres et samlet spgrgeskema- og rapporteringssystem,
og bade patienter og ansatte skal inddrages i proces og beslutning om udformning.

Diskussion: Et specifikt spgrgeskema rettet mod emner med specifik relevans for patient-
inddragelse vil kunne sztte et markant fokus pa inddragelsesproblematikken. Men det kan
virke problematisk at gennemfgre en bred undersggelse, nar der allerede gennemfgres en
national undersggelse i feltet (LUP) som ogsa bevager sig pa et generisk niveau. Et gnske
om en bred national spgrgeskemaundersggelse leegger saledes op til at overveje LUP-
undersggelsens indoptagelse af flere spgrgsmal vedrgrende inddragelsesproblematikken.

| den forbindelse er det vigtigt at fa afklaret, i hvilken grad der fortsat eksisterer en over-
ordnet interesse for at kunne sammenligne regionale resultater pa tvaers af regioner og
sygehuse, og i hvilken grad LUP’en i sin nye form tilgodeser lokale kvalitetsudviklingsbe-
hov.

Det bar ogsa diskuteres, hvor stor gevinsten er ved at etablere et spgrgeskemasystem med
et saerligt fokus pa inddragelse, nar en sadan undersggelse alligevel ikke vil kunne komme i
dybden overfor de enkelte specialeomrader. Spgrgeskemaformen vil pa samme made som
LUP-undersggelserne indebare, at resultaterne ikke kan praesenteres tidstro, hvilket er en
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af de vaesentligste anker mod den nationale tilgang til maling af patientoplevelser — uanset
indholdet af spgrgsmal om inddragelse.

4.2 Malrettede lokale spgrgeskemaundersggelser

I den model er ideen at gennemfare lokale undersggelser pa afdelingerne, hvor patienterne
Igbende kan udtrykke deres meninger. Her kunne der tilbydes hjalpefunktioner til alle af-
delinger i forhold til de behov, der matte findes lokalt for at spgrge ind til lokale sider af det,
der her opfattes som "patientinddragelse”. Der findes flere designmodeller til gennemfg-
relse af lokale skreaeddersyede undersggelser. Elektroniske standerlgsninger, iPad-
Igsninger eller Igbende lokal udlevering af skemaer pa papir. Modellerne vil i varierende
omfang kunne mgnstre ejerskab og hurtigere tilbagemeldinger fra patienterne pa speci-
fikke spgrgsmal.

Diskussion: Ud fra de gennemfgrte personaleinterview er der meget, der peger pa at
LUP’en med sine generiske spgrgsmal og sin sene afvikling af resultater har haft svaert ved
at fungere som et lokalt kvalitetsudviklingsredskab.

Lokalt forankrede modeller forudsaetter imidlertid, at der kan skabes en helhjertet opbak-
ning blandt ansatte og patienter. Det kunne her undersgges om der kan laves et szt af
semi-skraeddersyede modeller, der bade kan tilgodese gnsket om mere praecis og hurtig
information, og som pa den anden side kan udfoldes gkonomisk overkommeligt.

En ensidig satsning pa lokale skreeddersyede undersggelser vil fjerne muligheden for at
vise nationale udviklinger. Et behov som dog kunne tilgodeses ved gennemfgrelse af en
landsdaekkende barometerundersggelse. Se afsnit 4.7.

Det er imidlertid veerd at understrege, at erfaringerne med lokale undersggelser er meget
blandede, bade i forhold til svarprocenter og i forhold til at bruge de forngdne ressourcer
pa i en lengere perioder at fglge op pa ideen. Specielt med hensyn til iPad-lgsninger og
standerlgsninger er der noget der tyder pa, at metoden er mest egnet overfor patient-
grupper, der er it-staerke, fx fedende kvinder og forzldre til bgrn pa bgrneafdelinger. Om-
vendt tyder det p3, at iPad-lgsninger og standerlgsninger pa trods af begransningerne kan
have en meget motiverende virkning i lokalmiljget, fordi resultaterne kommer hurtigt og
fordi der hele tiden kan stilles nye og relevante spgrgsmal, der afspejler overvejelse om
endring af lokal praksis. Desuden ma man forvente, at en stadig starre del af patienterne
fremover vil veere fortrolige med de elektroniske hjzlpemidler.

4.3 Selekterede LUP-data som mal for inddragelse

Det nationale LUP-koncept er netop revideret i 2014. | de kommende LUP-undersggelser
optraeder der pa de forskellige spgrgeskemaer nu fem-syv spgrgsmal som med god ret kan
siges at vaere indikatorer for en patientinddragende praksis. Dette er en stigning fra to-tre
spgrgsmal i den tidligere udgave. Den nye udgave indeholder dermed sa mange spgrgsmal
om patientinddragelse, at der kan etableres en totalscore for graden af af inddragelse (in-
dex eller score som summerer til et tal fra 0-100). Denne totalscore kan opstilles pa tvaers
af de organisatoriske enheder og pa baggrund af en organisatorisk specificering, som regi-
onen selv kan prage efter de gnsker, man matte have til, hvad der kan give mening i for-
hold til opfalgning. Det samme kan ggres i forhold til LUP-malingerne pa psykiatriomradet.

Side43



Diskussion: Modellen lagger saledes op til at bygge videre pa eksisterende systemer, og vil
derfor ikke belaste afdelingerne ud over det, der sker i dag. Modellen la2gger ogsa op til, at
der kan suppleres med lokale skreeddersyede aktiviteter og undersggelser, som det enkelte
hospital eller afdeling kan satte i vaerk i forhold til de resultater, de matte fa fra en natio-
nal LUP (jf afsnit 3.2).

Den starste svaghed ved metoden er, at LUP-data farst foreligger et halvt ar efter malin-
gen. Evt. kan man overveje at tallene traekkes hurtigere inden der bruges tid pa tryk og
layout af landsrapporter, ligesom der pa sigt kan indarbejdes nye og flere spgrgsmal der
udspringer af ideen om patientinddragelse, fx de seks spgrgsmal naevnt i kapitel 3.

4.4 Spgrgeskema til ansatte om deres partnerrolle

At etablere en praksis baseret pa falles beslutningstagen laagger pd mange mader op til, at
indikatorer ikke bare skabes pa baggrund af spgrgsmal til patienter/pargrende, men at de
sundhedsprofessionelles vurderinger ogsa bgr indga i en opstilling af indikatorer for part-
nerskabsbaseret praksis (se bilag 7). Overskriften til de ansatte kunne vaere: "Fgler du dig
klzedt pa til at arbejde patientinddragende?” Undersggelsen kunne have to hovedfokusom-
rader. For det fgrste er det vigtigt at vide, om de ansatte oplever "self-efficacy” i forhold til
feelles beslutningstagen. Og for det andet kunne man give de ansatte lejlighed til at ud-
trykke sig om de organisatoriske rammers betydning for, om der kan dannes en praksis, der
inddrager patienterne. Helt praktisk kunne sadanne undersggelser gennemfgres webbase-
ret ved at anvende mailadresser, der allerede ligger i de regionale systemer. Skemaet bgr
udformes, sa de er malrettet patientinddragelsesproblematikken, og vil sdledes komme til
at supplere eller erstatte de forskellige generiske trivselsundersggelser, der i dag anven-
des i alle regioner. Flere personaleorganisationer og patientorganisationer har allerede
gennemfgrt undersggelser, der fokuserer pa de ansattes holdninger til inddragelsespro-
blematikken (Yngre leger, 2014; ViBIS, 2013).

Diskussion. | litteraturen er der mange resultater, der knytter patientoplevelser sammen
med ansattes oplevelser af jobbet. Motivation, engagement og kompetence i forhold til en
ny kulturel dagsorden er helt afggrende for at kunne leve op til tankerne om mere patient-
inddragelse. En samtidig kortlaagning af de ansattes og patienternes vurderinger rummer
mulighed for at sammenstille patienternes og de ansattes oplevelser (triangulering), hvil-
ket kan give anledning til at arbejde med de lokale inddragelsesvilkar og muligheder. Til-
svarende undersggelser kan gennemfgres for kommunalt ansatte og praktiserende lager.

Ved vurderingen af metoden bgr det iagttages, at der traditionelt ikke forekommer hgje
besvarelsesprocenter ved undersggelser blandt personalet. En dansk spgrgeskemaunder-
sggelse blandt ansatte om inddragelsesproblematikken viste svarprocenter pa 41,3 pro-
cent for sygeplejerskerne og 27,3 procent for lzegerne (ViBIS, 2014). Erfaringer fra Region
Midtjyllands trivselsundersggelser (TULE) har dog typisk vist svarprocenter pa mellem 70
0g 80 %, hvilket kan haange sammen med at udsendelsen er webbaseret og lokal forankret.

4.5 Indsamling af organisatoriske kontekstdata

Mangden af indsamlede data i hospitalernes registre er stor, men endnu er disse data ikke
generelt og systematisk knyttet til dagsordenen om patientinddragelse. Omvendt ved vi fra
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mange undersg@gelser, at de organisatoriske rammer har sammenhang med patienternes
oplevelser (Riiskjeer et al., 2011; Aiken et al., 2011; Schilling et al., 2010). Det er derfor vig-
tigt at kunne fglge den tidsmaessige udvikling i de organisatoriske rammevilkar.

Man kan saledes saette et kvantitativt fokus pa de enkelte afdelinger i forhold til organisa-
torisk relevante data. Se bilag 8. Det vaere sig afdelingers personaleudskiftningsrater, sy-
gefravaerets udvikling, tid for udsendelse af epikriser, konsultationsleengde, antal klager,
belzgningsprocenter, personaletilfredshed og udviklingen i andel af forebyggelige genind-
lzeggelser. Der er tale om data, som i et vist omfang allerede findes i eksisterende registre,
men som ved en sammenstilling i forhold til relevante organisatoriske enheder vil kunne
bidrage til at seette fokus pa, hvad der skal til, for at det bliver muligt at leve op til en pati-
entinddragende praksis.

Der kan ogsa indsamles mere kvalitative organisatoriske data ved at spgrge relevante or-
ganisatoriske enheder om konkrete rammesatninger, der kan relateres til patientinddra-
gelse” fx antal timer, hvor pargrende kan besgge patienter, hvor lang tid det er muligt for
patienter at komme i telefonisk kontakt med en afdeling, om "stuegang” foregar i enevae-
relser, om pargrende efter aftale med patienten kan fa en telefonsamtale med en lzege, om
afdelingens informationsmateriale er vurderet systematisk af patienterne. En afdakning
af hvilke redskaber afdelingerne har taget i brug for at fremme patientinddragelse synes
ogsa relevant. Listen kan kvalificeres ved dialog med patienter og hospitalsansatte (se
bilag 8).

Diskussion:Ved at sammenstille data fra patienterne, fra de ansatte og data fra relevante
organisatoriske enheder, abner der sig muligheder for at arbejde med problemstillingerne
ud fra et lokalt organisatorisk perspektiv. Nytten af en sadan ambition star og falder med, i
hvilken grad data kan tilvejebringes pa relevante organisatoriske enheder, som giver lokal
mening for patienter og ansatte. Et sadant arbejde vil vinde ved, at bade patientrepraesen-
tanter og personalerepraesentanter er med til at forholde sig til, hvilke data der skal ind-
samles, og hvordan de skal tolkes. Analyserne kan bade gennemfgres lokalt og tvaergaende
pa regionsniveau, idet der dog skal advares imod, at sadanne oversigter kommer til at dan-
ne grundlag for pres for anvendelse af bestemte redskaber.

4.6 Spegrgeskema til patienter med kroniske sygdomme

Med et spgrgeskema seerskilt til patienter med kroniske sygdomme kan der seettes et saer-
ligt fokus pa den gruppe af patienter, som i fremtiden ma ventes at fa mindre og mindre at
ggre med hospitalerne og stadig mere og mere at ggre med sundhedstilbuddene i kommu-
nerne og hos de praktiserende laeger kammer til at kagre efter principperne i chronic-care
(Sundhedsstyrelsen, 2005). Det er en ganske betydelig og voksende patientgruppe. Under-
sggelsen kunne satte fokus pa patienter med bestemte diagnoser som har tilbagevenden-
de kontakter pa tvaers af hospital, kommune og praksissektor. Der er altsa tale om patien-
ter, som i vid udstraekning bevaeger sig pa tvaers af sektorgranserne, og hvor man ikke kan
tage for givet, at kontakten foregar sadan, at patienterne fgler sig inddraget i en grad der
passer dem.

Det er en stor udfordring for mange patienter, at de skal kunne mestre at navigere i sund-
hedsvaesenet mellem forskellige udbydere (Sofaer, 2009). Kontinuiteten er udfordret af en

grundlaeggende organisatorisk opsplitning, og der er gode argumenter for, at netop grup-
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pen af patienter med kroniske sygdomme fortjener en systematisk opmasrksomhed. Umid-
delbart vil resultaterne skulle knyttes til bestemte diagnosegrupper, bestemte kommuner,
bestemte klynger og bestemte praktiserende laeger. Fokus kunne vaere pa bade serviceaf-
dakning, sygdomshandtering og livskvalitet.

Diskussion. En af grundene til at patienter med en kronisk sygdom sjaeldent har faet et
saerskilt fokus i undersggelser af patientoplevelser er, at der kan vaere vanskeligheder med
at fa adgang til data pa tvaers af sektorer, og fordi der kan vaere vanskeligheder med at
afgraense populationen. Forelgbige undersggelser tyder dog pa, at der er tale om en pati-
entgruppe, som har darligere patientoplevelser end andre grupper (CFK, 2012).

Det er saledes et vaesentligt nyt perspektiv, at patienter ikke alene far mulighed for at for-
holde sig til konkrete udbyderes kvalitet, men ogsa til hvordan det samlede tilbud spiller
sammen pa tvaers af sektorer (Sofaer, 2009). Mulige spgrgsmal fremgar af bilag 5. lvaerk-
seettelse af en undersggelse blandt patienter med kroniske sygdomme vil kreeve et samar-
bejde mellem kommuner, regioner og praktiserende lzeger, og undersggelsen lagger op til
gentagelse pd samme udvalgelseskriterier.

4.7 Barometerundersggelse blandt borgerne

Ved en barometerundersggelse er perspektivet rettet imod det samlede sundhedsvaesen
og imod borgerrollen. Madellen kan tilvejebringe hurtige indtryk af hvad borgerne oplever
omkring sundhedsvaesenets indretning. Ifglge sundhedsloven skal der vaere fokus pa pati-
entens valgmuligheder, og der skal arbejdes med rammerne for samspillet mellem patient
og sundhedsvasen. Dette kan ske ved at bruge en barometerundersggelse, der fx er ud-
formet som en telefoninterviewundersggelse til borgere. Metode har vaeret kendt i Sverige
i en arraekke (Sveriges Kommuner och Landsting, 2014). Metoden bestar i, at der ringes til
tilfeeldigt udtrukne borgere, hvor der spgrges ind til deres kontakter og erfaringer med
sundhedsvasenets organisering og funktionsmade, med henblik pa at afdakke om syste-
met er opbygget pa principper om inddragelse.

Spgrgsmalene kunne formes som slusespgrgsmal, hvor forskellige borgere, der har vaeret i
kontakt inden for en bestemt tidsfrist kunne fa saerskilte spgrgsmal til den oplevede kom-
munikation i konsultationen - bade i rollen som patient og som pargrende. Der kunne ogsa
rettes spgrgsmal til samspillet mellem sektorerne og til oplevelsen af forebyggelsesindsat-
sen som en vigtig del af tanken om at arbejde patientinddragende. | Sverige har man efter
en stgt stigning i borgernes tillid til sundhedssystemernes funktionsmade de seneste ar
oplevet et fald.

Diskussion. Metoden give hurtige resultater pa et overordnet organisatorisk niveau, og den
vil kunne medvirke til, at borgerne hele tiden kan medvirke som medskabere af sundheds-
vaesenets rammer. Den organisatoriske tilknytning bgr holdes pa et overordnet niveau:
geografiske omrader eller koemmunalt niveau. Et datagrundlag pa 1.200 svar skgnnes til-
straekkeligt til at sige noget om overordnede udviklinger. Svagheden vil vaere, at resulta-
terne ikke kan fglges ned i den enkelte lokale kliniske enhed, hvor der skal andre metoder
til.

Barometerundersggelsen kunne treede i stedet for de nationale LUP-undersggelser, og
ressourcerne herfra kunne ga til finansiering af en barometerundersggelse samt udbyg-
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ning af lokale skreeddersyede undersggelser. Finansiering af en barometerundersggelse
kunne ske efter aftale mellem de forskellige parter pa omradet, der kunne have interesse i
undersggelsen. En barometerundersggelse kan ogsa gennemfgres som en spgrgeskema-
undersggelse udtrukket fra LPR (Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse, 2014b).

4.8 "Partnerskabs-audit” - kvalitative indikatorer

Med etableringen af patientinddragelsesudvalg i alle regioner vil det vaere oplagt at udval-
get kunne vaere med til at opstille en raekke generiske temaer, der vil vaere velegnede som
udgangspunkt for en dragftelse af patient- og pargrendepraksis pa den enkelte afdeling. |
udgangspunktet kan det dreje sig om forekomst af pargrendepolitikker, vurdering af i hvil-
ken grad informationsmateriale er vurderet af patienter, hvordan patienter inddrages i
behandlingen af resultaterne fra LUP, og hvordan der samarbejdes med andre aktgrer i
sundhedsvasenet etc. Draftelserne kunne fx kvalificere de spgrgsmal som ligger i bilag 8.

Der kunne i kalvandet pa formulering af vigtige temaer etableres en raekke partnerskabs-
team bestdende af patienter/pargrende og ansatte. De udvalgte ansatte og patien-
ter/pargrende skulle gennemga et samlet kursusforlgbh omkring patientinddragelse og
fungere som en slags ambassadgrer for ideen. Man kunne forestille sig, at alle afdelinger
fik besgg af et af de dannede team. Pa det konkrete afdelingsniveau vil partnerskabstea-
met med temaerne i handen kunne spgrge ind til foreliggende praksis, og processen kunne
munde ud i en udtalelse, der beskriver status for "patientinddragelse” pa den enkelte afde-
ling. De etablerede team bliver en slags ambassadgrer - bade ansatte og patienter - for at
praksis udformes patientinddragende. Inspirationen til modellen er hentet fra Socialt Ud-
viklingscenter (2000).

Man kan ogsa lade sig inspirere af afprgvede metoder, fx skyggemetoden (Enheden for
Brugerundersggelser, 2014).

Diskussion. Opstilling af temaer kan ske pa baggrund af en proces i patientinddragelsesud-
valget, hvor der er plads til drgftelser, der har input fra medlemmernes egne oplevelser,
ligesom processen ogsa kan stimuleres med generelle indlazg udefra. Audit-metoden lzeg-
ger ikke op til "bestaet ikke bestdet”, men sigter mod en nggtern beskrivelse af, hvor langt
arbejdet med patientinddragelse er naet pa den enkelte afdeling. Udtalelsen kunne haen-
ges op pa afdelingen frit tilgaengelig for afdelingens patienter og ansatte. Ved fremtidige
"partnerskabs-audits” kan der tages udgangspunkt i tidligere udtalelser.

Metoden forudsaetter, at det er muligt at skaffe patienter og pargrende, der er villige til at
ga ind i arbejdet. Den konkrete udformning af "partnerskabs-audit”-metoden bar ske i
samarbejde med patientinddragelsesudvalget, patientorganisationerne, personaleorgani-
sationerne og ledelserne pa hospitalerne. Det kan overvejes, i hvilken grad arbejdet skal
stgttes med sekretariatshbistand udefra, og om arbejdet skal stgttes af udefra kommende
gkonomiske midler. Pa regionsniveau kan der ud fra beskrivelserne Ighende laves en status
eller en indikation pa, hvor langt arbejdet med patientens pramisser er kommet. | den vur-
dering er det dog vigtigt at understrege, at der ikke findes nogen facitliste.
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Bilag 1. Samling af udvalgte skalaer i litteraturen

Patienten

e The European Health Literacy Survey (HLS-EU-Q16)

e The self-efficacy for managing chronic disease 6-item scale

e The Decision Self-efficacy Scale

e The Control Preferences Scale (CPS)

e Spgrgeguide til afdaekning af patient information seeking

e The Patient Activation Measure (PAM)

e The Patient Assessment of Chronic lliness Care (PACIC-S)

e Kunnskapssenterets 26 spgrgsmal om patienterfaringer

e SF-36

e WHOQOL-BREF

e The D3.2 Questionnaire for Patient Empowerment Measurement
e Spgrgsmal fra de nationale undersggelser af patientoplevelser

Beslutningsprocessen

e The 9-item Shared Decision Making Questionnaire

e The patient partnership in Care questionnaire (PPiC)
e The Brief lliness Perception Questionnaire

e Theinformation needs Questionnaire

e Weingarts skema til klassifikation af involvering

e The perceived involvement in care scale (PICS)

e (Cardiff The questions on involvement

e Kaspers temaer omkring fzlles beslutningstagen

De ansatte

e The Revised Nursing Work Index

e Edvardsons kulturmaleredskab (patienter og ansatte)

e The Safety Attitudes Questionnaire

o De ansattes self-efficacy spgrgsmal overfor SOM

e Maleredskab til maling af det tvaerfaglige samarbejdes kvalitet

Konteksten
e (Organisatoriske rammetemaer
e Det tvaerfagliges arbejdes kvalitet
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The European Health Literacy Survey (HLS-EU-Q16)

Kilde: HLS-EU CONSORTIUM (2012): COMPARATIVE REPORT OF HEALTH LITERACY IN
EIGHT EU MEMBER STATES. THE EUROPEAN HEALTH LITERACY SURVEY HLS-EU ,
ONLINE PUBLICATION: HTTP://WWW.HEALTH-LITERACY.EU

Pa en skala fra meget svaert til meget let, hvor let vil du sa sige, det er at:

(Se=t kun en ring for hvert udsagn. Hvis du valger at satte ring om 'ved ikke' fortzller du,

at du ikke ved, om det vil vaere let eller sveert for dig)

Meget Sveert Let Meget Ved
svaert let ikke

1. Finde information om behandling af syg- 1 p) 3 4 5
domme, du vil vide mere om?

2. Finde ud af, hvor du kan fa professionel
hjeelp, nar du er syg? 1 > 3 4 5
(fx af en lage, pa apoteket, af en psyko-
log)
Forsta, hvad din lz2ge siger til dig? 1 2 3 4 5

4. Forsta din laeges eller apotekets vejled-
ning om, hvordan du skal tage din medi- 1 2 3 4 5
cin?

5. Vurdere, om.du har brug for en anden 1 p) 3 4 5
lzeges vurdering?

6. Bruge den information, du far fra lagen, 1 p) 3 4 5
til at traeffe beslutninger om din sygdom?

7. Fglge vejledning fra din la=ge eller fra 1 p) 3 4 5
apoteket?

8. Finde information om, hvad man kan ggre
ved psykiske problemer som stress og 1 2 3 4 5
depression?

q. Forsta sundhedsadvarsler om fx rygning,
lav fysisk aktivitet eller stort alkoholfor- 1 2 3 4 5
brug?

10. Forstd, hvorfor du bgr fa foretaget hel-
bredsundersggelser?
(fx scanning, blodsukkermaling, blod- 1 ° 3 4 >
tryksmaling)

11. Vurdere, om informationer om sundheds-
risicii rnedierne.er troveerdige? 1 p) 3 4 5
(fx aviser, tv, internet, brochurer eller
andre medier)

12. Beslutte pa basis af information i medier-
ne, hvordan du kan beskytte dig selv mod 1 e 3 4 5
sygdom?

13. Finde oplysninger om vaner, der er gode
fordin p;ykl;ke trlvsgl? . . 1 > 3 4 5
(fx meditation, motion, gature, pilates
etc.)

14. Forsta rad om sundhed fra familie eller 1 5 3 4 5
venner?

15. Forsta |nf0rmat|0n i medierne om, hvor- 1 > 3 4 5
dan du bliver sundere?

16. Vurdere, hvordan dine daglige vaner har
indflydelse pa din sundhed? 1 5 3 4 5

(fx rygning, drikke- og spisevaner, motion
etc.)
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The Self-Efficacy for Managing Chronic Disease 6-Item Scale

Kilde: Lorig KR, Sobel, DS, Ritter PL, Laurent, D, Hobbs, M. Effect of a self-management
program for patients with chronic disease. Effective Clinical Practice, 4, 2001,pp. 256-
262.

Tro pa egne evner til selv at kunne gare noget
For hvert af de fglgende spgrgsmal, bedes du satte en ring om det tal, som svarer til
hvor sikker du er p3, at du kan udfgre fglgende opgaver jevnligt pa nuveerende tids-

punkt.

Angiv venligst i hvor hgj grad hvert udsagn passer pa dig ved at bruge fglgende 10 point
skala:
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Helt usikker Helt sikker

Hvor sikker er du pa at du kan... (st kun en ring for hvert udsagn)

1. Handtere din treethed sa du kan ggre de 1 P 3 4 5 6 7 8 g 10
ting du gerne vil?

2. Handtere fysisk ubehag eller smertersadu 1 2 3 4 5 6 7 8 g 10
kan ggre de ting du gerne vil?

3. Handtere folelser som fx tristhed, vrede
eller frustration, sa du kan ggre de ting, du
gerne vil?

4. Handtere andre symptomer eller helbreds-
problemer sa du kan ggre de ting du gerne vil,
du gerne vil?

5. Ggre det, som er ngdvendigt for at tage
hand om dit helbred, sa du far mindre behov
for at opsg@ge lzege?

6. Ggre noget (ud over at tage medicin) for at
begraense, hvor meget din sygdom pdvirker
din dagligdag?
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The Decision Self-Efficacy Scale
Kilde: 0'Connor AM. User Manual - Decision Self-Efficacy Scale. Ottawa: Ottawa Hospital
Research Institute; © 1995 [modified 2002; cited 2014 10 01]

My confidence in making an informed choice

Below are listed some things involved in making an informed choice. Please show how confident
you feel in doing these things by circling the number from 0 (not at all confident) to 4 (very
confident) for each item listed below.

I feel confident that I can:

1. Get the facts about the medication motatall 0 1 2 3 4 very
choices available to me confident confident

2. Get the facts about the benefits of  notatall 0 1 2 3 4 very
each choice confident confident

3. Get the facts about the risks and notatall 0 1 2 3 4 very
side effects of each choice confident confident

4. Understand the information notatall 0 1 2 34 very
enough to be able to make a choice confident confident

5. Ask questions without feeling notatall 0 | 2 3 4 very
dumb confident confident

6. Express my concerns about each notatall 0 1 2 3 4 very
choice confident confident

7. Ask for advice notatall 0 | 2 3 4 very
confident confident

8. Figure out the choice that best notatall 0 | 2 3 4 very
suits me confident confident

9. Handle unwanted pressure from notatall 0 | 2 3 4 very
others in making my choice confident confident

10. Let the clinic team know what’s notatall 0 1 2 3 4 very
best for me confident confident

11. Delay my decision if I feel Ineed  notatall 0 1 2 3 4 very
more time confident confident

Side b1



The Control Preference Scale (CPS)

Kilde: Degner LF, Sloan JA, Venkatesh P: The control preferences scale. Can J Nurs Res
1997, 29(3):21-43.

To score the completed scale, use the top 2 preferred cards to determine which of the fol-
lowing 6 categories the patient falls into:

Where Card A = most active role, Card B = active role, Card C = collaborative role, Card D =
passive role, and Card E = most passive role, there are 8 valid top 2 ordered pairings and 6
valid coded responses possible for these top two preferred card statements.

| prefer to make the final selection about | prefer to make the final selection of my | prefer that my doctor and | share
which treatment | will recaive treatment after seriously considering my responsibility for deciding which
doctor's opinion treatment is best for me

| prefer that my doctor makes the final | prefer to leave all decisions regarding
decision about which treatment my treatment to my doctor
will be used, but seriously m
considers my opinion ﬁ} ‘t:

A\

Hvilken af falgende udsagn passer bedst pa dig? (st kun ring om et tal)

Jeg foretraekker selv at traeffe den endelige beslutning omkring min

1
behandling
Jeg foretraekker selv at traeffe den endelige beslutning omkring min 5
behandling efter grundigt at have overvejet laegens anbefaling
Jeg foretraekker, at I&2gen og jeg deler ansvaret for at beslutte hvilken 3
behandling der er bedst for mig
Jeg foretrakker, at l2gen traeffer den endelige beslutning omkring 4
min behandling, men at lzegen lytter til mine overvejelser
Jeg foretraekker at lade alle beslutninger omkring min behandling vaere c

op til min lzege
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Information seeking behaviour
Kilde: Lambert, S.D, Loiselle, C.G., Macdonald, M.E. 2009. An in-dept exploration of informa-

tion-seeking behaviour among individuals with cancer. Cancer Nursing 32 (1).

Examples of Questions and Probes Included in the Semistructured Interview Guide (Qualitative)

What importance do you give to seeking information about cancer?
How did you seek information about cancer?

Probes:

What are some strategies you use to obtain information?

Who or what has been most/least helpful in obtaining the cancer-related information
you are seeking?

What type of information related to your cancer have you been searching or wanting to
obtain since your diagnaosis?

Probes:

How do you want the information about cancer to be presented (written, oral, both,
other)?

Could you give me an example, typically, what type of information do you prefer to
search for?

How much information related to your illness do you prefer to search for?

Probes:

Do you feel you limit the amount of information that you search or accept? If yes, How?
Is there some information that you prefer to avoid altogether? What type of informa-
tion?

What are some reasons that lead you to seek information?

Probes:

What was your goal to seek information?
How did you use the information that you sought?
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Patient Activation Measure (PAM)

Kilde: Hibbard, J.H., Stockard, J., Mahoney, E. R., Tusler, M. Development of the Patient
Activation Measure (PAM): Conceptualizing and Measuring Activation in Patients and
Consumers. Health Services Research 39:4, Part |, 2004

Svartyper: four categories of degrees of agreement. Disagree or strongly disagree,
Agree Strongly agree

Items:

How much do you know about why you are supposed to take each of your prescribed medi-
cines?

Taking an active role in my own care is the most important factor in determining my health
and ability to function.

How much do you know about the lifestyle changes, like diet and exercise, that are recom-
mended for your condition?

How much do you know about the nature and causes of your health condition(s)?

How confident are you that you can tell your health care provider concerns you have even
when he/she does not ask?

How much do you know about how to prevent further problems with your condition?

Even if | make the changes in diet and exercise recommended for my condition, it won't
make any difference to my health.

How much do you know about self-treatment approaches for your condition?
How much do you know about the medical treatment options available for your condition?

How confident are you that you can find trustworthy sources of information about your
health condition and your health choices?

How confident are you that you can follow through on medical treatments you need to do
at home?

How confident are you that you can identify when it is necessary to get medical care and
when you can handle the problem yourself?

How confident are you that you can take actions that will help prevent or minimize some
symptoms or problems associated with your condition?

How confident are you that you can follow through on medical recommendations your
health care provider makes such as changing your diet or doing regular exercise?
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To what extent are you able to handle symptoms on your own at home?
How well have you been able to maintain these lifestyle changes?

To what extent have you made the changes in your lifestyle, like diet and exercise, that are
recommended for your condition?

Maintaining the lifestyle changes that have been recommended for my condition is too
hard to do on a daily basis.

Even if I'm dissatisfied, it is usually too much of a hassle to change health care providers.

How confident are you that you can figure out solutions when new situations or problems
arise with your condition?

How confident are you that you can keep the symptoms of your disease from interfering
with the things you want to do?
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The Patient Assessment of Chronic lliness Care (PACIC-S)

Kilde: Cramm JM, Nieboer AP. Factorial validation of the Patient Assessment of Chronic
lliness Care (PACIC) and PACIC short version (PACIC-S) among cardiovascular disease
patients in the Netherlands. Health Qual Life Outcome. 2012; 10: 104.

De falgende spagrgsmal omhandler den hjzlp, du far af sundhedsprofessionelle i for-
bindelse med din sygdom. Taenk pa den behandling du har faet i Igbet af de seneste 6
maneder. Med behandling menes fx den medicinske behandling, undervisning, disetvej-
ledning og traening. Det gaelder bade i kommunen, hos den praktiserende lzege, pa ho-
spitalet og andre klinikker.

Nar jeg i lgbet af de seneste 6 maneder har varet til behandling eller kontrol for min syg-
dom... (seet kun en ring for hvert udsagn)

Aldrig Som Nogle For Altid
regel gange det

ikke meste

1. Har jeg faet mulighed for at overveje 1 2 3 4 5
forskellige behandlingsmuligheder

2. Harjeg fglt mig tryg ved, at min behand- 1 2 3 4 5
ling var godt tilrettelagt

3. Har jeg faet hjzelp til at seette konkrete 1 2 3 4 5
mal for, hvordan jeg forbedrer mine
kost- eller motionsvaner

4. Har jeg faet en kopi af min behandlings- 1 2 3 4 5
plan

5. Erjegblevet opfordret til at deltage i en 1 2 3 4 5
gruppe eller pa et kursus, hvor jeg kan fa
hjaelp til at leve med min sygdom

6. Erjeg blevet stillet spgrgsmal om mine 1 2 3 4 5
sundhedsvaner, enten direkte eller via et
spgrgeskema

7. Harjeg faet hjzelp til at lave en behand- 1 2 3 4 5
lingsplan, som jeg kan gennemfgre i min
hverdag

8. Har jeg faet hjzelp til at forberede mig pa, 1 2 3 4 5
hvordan jeg kan leve med min sygdom
selv i vanskelige perioder

9. Erjegblevetspurgtom, hvordan min 1 2 3 4 5
sygdom pavirker mit liv

10. Har sundhedsprofessionelle kontaktet 1 2 3 4 5
mig efterfglgende for at hgre, hvordan
det gar

11. Har jeg faet forklaret, hvordan mine be- 1 2 3 4 5

s@g hos andre lager, fx gjenlaege eller en
anden specialleege, har gavnet min be-
handling
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Pasienterfaringer i specialhelsetjenseten

Kilde: Pasienterfaringer i specialisthelsetjenesten. Et genrisk, kort skema. Nota fra

Kunnskapssenteret september 2009

Spgrgsmal Gens. | Rangpa
Score | vigtighed
Hvilket utbytte har du hatt, alt i alt, av behandlingen pa institusjo- 423 1
nen’?
Har du tillit til behandlernes faglige dyktighet? 423 1
Var hjelpen og behandlingen du fikk pa institusjonen, alt i alt, til- 420 5
fredsstillende?
Mener du at du pa noen mate ble feilbehandlet (etter det du selv kan 413 3
bedgmme)?
Snakket behandlerne til deg slik at du forsto dem? 4,13
Opplevde du at behandlingen var tilpasset din situasjon? 4,13
Fikk du tilstrekkelig informasjon om din diagnose / dine plager? 4,02
Opplevde du at behandlerne var interessert i din beskrivelse av egen 401 c
situasjon?
Fikk du nok tid til samtale og kontakt med behandlerne? S04 5
| hvilken grad opplevde du at behandlerne hadde omsorg for deg? 3,93 7
Matte du vente for a fa tilbud ved institusjonen? 285 8
Fikk du vite det du syntes var ngdvendig om hvordan prgver, tester q
eller 3,83
undersgkelser skulle forega?
Opplevde du at institusjonen forberedte deg pa tiden etter at be- S83 q
handlingen der var avsluttet?
Var du involvertiavgjgrelser som angikk din behandling? 3,76 10
Opplevde du at institusjonens arbeid var godt organisert? 373 11
Har du tillit til det gvrige personalets faglige dyktighet? 3,73 11
Snakket det gvrige personalet til deg slik at du forsto dem? 3,69 12
Synes du institusjonen har samarbeidet godt med andre offentlige 263 13
tjenester (for eksempel fastlege, NAV eller hjemmesykepleie)?
Opplevde du at det gvrige personalet hadde omsorg for deg? 155 14
Fikk du inntrykk av at institusjonens utstyr var i god stand? 3,48 15
Opplevde du at det gvrige personalet var interessert i din beskrivelse 5,40 16
av egen situasjon?
Fikk du inntrykk av at institusjonen for gvrig var i god stand? 239 17
Fikk du nok tid til samtale og kontakt med det gvrige personalet? 3,30 18
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SF-36 Selv-vurderet helbred

Kilde: Bjorner 1B, Thunedborg K, Kristensen TS, Modvig J, Bech P.The Danish SF-36
Health Survey: translation and preliminary validity studies. J Clin Epidemiol. 1998
Nov;51(11):991-9

Dette spgrgeskema handler om din opfattelse af dit helbred.

Oplysningerne vil give et overblik over, hvordan du har det, og hvor godt du er i stand til
at udfgre dine daglige ggremal.

Besvar hvert spgrgsmal ved at saette kryds ved det svar, der passer bedst pa dig. Hvis
du er i tvivl om, hvordan du skal svare, svar da venligst sa godt du kan.

1. Hvordan synes du dit helbred er alt i alt?

(Seet kun ét kryds)
L= Y= T = L =TT W
AV <3 T T o TR 02
0 OSSR HE
(17T L= L | TSRS O 4
DATTIGE ettt st a bbbt a bbbt b n b s a et ae b st nas Os

2. Sammenlignet med for ét ar siden, hvordan er dit helbred alt i alt nu?

(Seet kun ét kryds)
Meget bedre nu end fOr Et ar SIHBN ... 1
Noget bedre nu end for 8t Ar SIABN ... 02
Nogenlunde det SAMIME ...ttt s en s
Noget darligere nu end for 8t ar SIHEN ... 4
Meget darligere nu end for 8t ar SIABN ... Os
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3. De falgende spgrgsmal handler om aktiviteter i dagligdagen. Er du pa grund af dit
helbred begrzaenset i disse aktiviteter? | sa fald, hvor meget?

(Seet ét kryds i hver linje)

Ja, Nej, lidt
meget begraen-
begraen- set
set
Kravende aktiviteter, som fx at Igbe, Igfte tunge ting,
deltage i anstrengende sport O 02
Lettere aktiviteter, sasom at flytte et bord, stgvsuge eller cykle R [l
At Igfte eller baere dagligvarer Oa HE
At ga flere etager op ad trapper 01 O»
At ga én etage op ad trapper (R 02
At bgje sig ned eller ga ned i knae Oa HE
Ga mere end én kilometer (B L2
Ga nogle hundrede meter Oa 02
G& 100 meter Ll e
G3 i bad eller tage tgj pa (B Oz

Nej, slet
ikke
begraen-
set

4. Har duinden for de sidste 4 uger haft nogen af felgende problemer med dit arbej-
de eller andre daglige aktiviteter pa grund af dit fysiske helbred?

Jeg har skaret ned pa den tid, jeg bruger pa arbejde

eller andre aktiviteter

Jeg har naet mindre, end jeg gerne ville

Jeg har veeret begranseti hvilken slags arbejde eller

andre aktiviteter, jeg har kunnet udfare

Jeg har haft besvaer med at udfgre mit arbejde eller

andre aktiviteter (fx kraevede det en ekstra indsats)

(Seet ét kryds i hver linje)

JA

s

NEJ

HE
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5. Har duinden for de sidste 4 uger haft nogen af fglgende problemer med dit arbej-
de eller andre daglige aktiviteter pa grund af falelsesmaessige problemer?
(Seet ét kryds i hver linje)
JA NEJ
Jeg har skaret ned pa den tid, jeg bruger pa arbejde
eller andre aktiviteter 1 O
Jeg har naet mindre, end jeg gerne ville W 02
Jeg har udfgrt mit arbejde eller andre aktiviteter
mindre omhyggeligt, end jeg plejer [l Oz
6. Inden for de sidste 4 uger hvor meget har dit fysiske helbred eller fglelsesmaessi-
ge problemer vanskeliggjort din kontakt med familie, venner, naboer eller andre?
(Seet kun ét kryds)
SIBT IKKE ovvvvvvvvvvvveseeseesssssssssssssssssssssssssssssss s sssssssssssssssssssssssssssssss s 11
N SRS O2
NOGBT ettt e et et e et n e r e enea s
ENVNEIARI woovveeeeeeeeeeeeeeeseeeseseeeeessssssssss s sssssssssssessssssssssssssssseessesss 14
RV 2= T I g = = SRS Os
7. Hvor staerke fysiske smerter har du haft i de sidste 4 uger?
(Seet kun ét kryds)
LT T<dn =] n L= =] SO P PP PRUS 1
LT L= = =] = o ] SRS 02
I == 1 =T = PSR O s
MiddeISTERIKE SIMBIEET ..ottt ettt eeae e eaeere e eaens O 4
SEEBIKE SIMIBIERT et ettt ettt et e s aesbeebeenesbeebeeaeeneeseenes Os
=T n =g o= =T =] L= = T e
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8. Inden for de sidste 4 uger hvor meget har fysiske smerter vanskeliggjort dit
daglige arbejde (bdde arbejde uden for hjemmet og husarbejde)?
(Seet kun ét kryds)
SIEEIKKE vvvrrreeeeeeeressseseess s s sssss s 1.
0 ) TSR PST 02
NOGBT et r ettt e et ne et r e erea s
ENUREI B ovvvvveeeeeeeeeeeeeee s [14
VITKEIIG MEGET bbb Os
9. Disse spgrgsmal handler om, hvordan du har haft det i de sidste 4 uger.

Hvor stor en del af tiden i de sidste 4 uger?

(Seet ét kryds i hver linje)

Hele Det Endel Noget Pa

tiden meste af af intet

af tiden tiden tids-
tiden punkt
har du fglt dig veloplagt og fuld af liv? O: O Os O« Os Os
har du vaeret meget nervgs? . O Os O« Os Os

har du vaeret sa langt nede, at intet kunne

opmuntre dig? O: O Os O+ Os Oes
har du fglt dig rolig og afslappet? O:. O 0Os O« Os Os
har du veeret fuld af energi? O:. O 0Os O« Os Os
har du fglt dig trist til mode? O: O Os O+ Os Oes
har du fglt dig udslidt? O: O Os O+ Os Oes
har du vaeret glad og tilfreds? O:. O 0Os O« Os Os
har du fglt dig treet? O: O Os O« Os Os
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10. Inden for de sidste 4 uger, hvor stor en del af tiden har dit fysiske helbred eller
falelsesmaessige problemer gjort det vanskeligt at se andre mennesker
(tx besgge venner, sle&gtninge osv. J?

(Seet kun et kryds)
HEIE TN et 11
Det MeSte af LIABM .. HE
[N\ TaTu = =) [ = o TP s
LIOE @F FIHBN ovvvveeeeeeeeeeeeee s [14
P INTEL HIASPUNKL vttt Os

11. Hvor rigtige eller forkerte er de fglgende udsagn for dit vedkommende?

(Seet ét kryds i hver linie)

Over- Ved Over- Helt
Rigtigt vejende ikke vejende forkert
rigtigt forkert
Jeg bliver nok lidt lettere syg end andre O: Oz 0Os Oa Os
Jeg er lige sa rask som enhver anden,
jeg kender O: O Os Oa O s

Jeg forventer, at mit helbred bliver darligere O: Oz 0Os O« Os

Mit helbred er fremragende O: Oz 0Os O« s
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Selv-vurderet helbred

WHOQoL BREF

Kilde: Skevington SM, Lotfy M, O'Connell KA. The World Health Organization's WHOQOL-
BREF quality of life assessment: psychometric properties and results of the international
field trial. A report from the WHOQOL group. Qual Life Res. 2004 Mar;13(2):299-310.

Du bedes laese spgrgsmalet, overveje hvad du synes og saette cirklen omkring det tal, der
passer bedst.

Meget Darligt Hverken Ret Saerdeles

darligt godteller godt godt
darligt
l.. Hvordan vil du bedgmme din livskva- 1 5 3 4 5
litet?
Meget Utilfreds Hverken Ret Seerdeles
utilfreds tilfreds tilfreds tilfreds
eller util-
freds
2. Hvor tilfreds er du med dit helbred? 1 2 3 4 5

De fglgende spgrgsmal handler om hver meget du har oplevet visse ting inden for de sid-
ste to uger.

Sardeles
Slet ikke Lidt En del Meget
meget
3. | hvilket omfang faler du at (fysiske)
smerter forhindrer dig i at ggre de ting 1 2 3 4 5

du skal?

4. | hvilken grad har du brug for lage-
behandling for at 1 2 3 4 5
Kunne fungere i dagligdagen?

5. Hvor meget nyder du livet? 1 2 3 4 5
6. | hwlken grad opfatter du dit liv som 1 5 3 4 5
meningsfyldt?

7. Hvor.godt er du i stand til at koncen- 1 5 3 4 5
trere dig?

8. Hvor tryg fgler du dig i dagligdagen? 1 2 3 4 5

9. hvilken grad oplever du dine fysiske
omgivelser som 1 2 3 4 5
belastende?
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| det fglgende bedes du svare pa, i hvilket omfang (hvilken grad) du har oplevet eller vaeret
i stand til at udfgre bestemte ting i de sidste 2 uger.

Fordet |Ialler-
Slet ikke Lidt Nogen- meste hgjeste

lunde grad

10. Har du energi nok til at klare daglig- 1 5 3 4 5
dagen?
11. Er dui stand til at acceptere din krops 1 5 3 4 5
udseende?
12. H i i

ar du penge nok til at daekke dine 1 5 3 4 5
behov?
13. Hvor tilgaengelig for dig er den infor- 1 5 3 4 5
mation du har brug for i din hverdag?
14. Har du haft ligheder f t dyrk

ar du haft muligheder for at dyrke 1 5 3 4 5

fritids-aktiviteter?

Meget Darligt Hverken Retgodt Sarde-

darligt godt les godt
eller
darligt
15. Hvor godt kan du komme omkring? 1 2 3 4 5

| de fglgende spgrgsmal skal du svare pa hvor tilfreds du har vaeret i forbindelse med visse
aspekteriditlivinden for de sidste to uger.

Meget Utilfreds Hverken Rettil- Sarde-

utilfreds tilfreds freds les til-
eller freds
utilfreds

16. Hvor tilfreds er du med din sgvn? 1 2 3 4 5
17. Hvor tllfreds er duomed din evne til at 1 5 3 4 5
udfgre daglige ggremal?
.18. Hvor tilfreds er du med din arbejds- 1 5 3 4 5
indsats?
19. Hvor tilfreds er du med dig selv? 1 2 3 4 5
20. Hvor tilfreds er du med dit forhold til 1 5 3 4 5

andre mennesker?
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Meget Utilfreds Hverken Rettil- Sardeles

utilfreds tilfreds freds tilfreds
eller util-
freds
?1. Hvor tilfreds er du med dit seksual- 1 5 3 A :
live
2e. I:|vor tllfreds er du med den stgtte 1 5 3 4 c
du far fradine venner?
23. Hvor tilfreds er du med dine bolig- 1 5 3 4 c
forhold?
2.4. Hvor tilfreds er du med din adgang 1 5 3 4 c
til sundhedsydelser?
25. Hvor tilfreds er du med dine trans- 1 5 3 4 c

portmuligheder?

Det fglgende spgrgsmal handler om hver ofte du har haft negative falelser inden for de
sidste to uger.

Aldrig Ikkesa Jaevnligt Temme- Altid
ofte lig ofte

26. Hvor ofte har du negative faglelser
som f.eks. nedtrykthed, fortvivlelse, 1 2 3 4 5
angst, depression?
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The D3.2 Questionnaire for Patient Empowerment Measurement

Kilde: Unver & Atzori (2013) Support USers To Access INformation and Services. Docu-
ment D3.2 - Questionnaire for Patient Empowerment Measurement
Version 1.0

2. How much of the health information that you receive from healthcare professionals
during face-to-face visits do you understand?

1 (none) 2 | 3| 4| 5|6 |7 |8])|%9 10 (all) Unable to
respond

3. How much of the health information from test results and medical reporis you receive
electronically or on paper do you understand?

1 (none) 2 | 3| 4|5 |6 |7 |89 10 (all) Unable to
respond

4. How much of the health information from other health-related sources such as
websites, books, etc. do you understand?

1 {none} 2 3 4 5 6 7 8 9 10 (all) Unable to
respond

5. How much are you aware of the warning signs/symptoms related to your health?

ifnotataly | 2 | 3 | 4 | 5|6 |7 | 8|9 10 (entirely) Unable to
respond

If the respondent's answer to the 1% question is “NO”, they shouldn't be asked the questions
6, 7,and 8.

6. How much do you understand the impact of your disease in terms of life-style
adaptations?

tinctatany | 2 | 3 | 4 | 5 |6 | 7 |8 9 10 (entirely) Unable to
respond

7. How much do you think you are aware of the possible progression of your
disease?

ifnotatal) | 2 [ 3 | 4| 5| & | 7| 8| 9 10 (entirely) Unable to
respond

8. How well-informed do you think you are about the treatment options regarding your
disease?

ifnotatal) | 2 [ 3 | 4| 5| &6 | 7 | 8| 9 10 (entirely) Unable to
respond

9. How often do you check your general health when you are feeling alright?

1 {never) 2 | 3| a| s |8 |7 8 | 9 10 (always) Unable to
respond

10. How promptly do you follow up on any warning signs about your health?

1 (never) 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Unable to
(immediately) respond

Side 76



11. How much of the life-style related advice you receive from healthcare professionals

do you follow?

1 (mone) 2 3 4 5 8 ] 10 (all) Unable to
respond
12. Do you take your medication exactly as prescribed?
tinctatal) | 2 | 3 | 4| 5| & | 7|8 |9 10 (entirely) Unable to
respond

13. How often do you record data of health monitoring activities suggested to you by

healthcare professionals?

1 (never)

2

3

4|5

10 (always)

Unable to
respond

14. How often do you read your available test results or medical reports before going to
face-to-face consultations with your doctor?

1 (never)

2

3

4| s

&

T 8

10 (always)

Unable to
respond

15. Do you think of questions in advance that you want to ask your doctor during face-

to-face consultations?

1 (never) 2 | 3| 4|5 |6 | 7| 8| 9 |10everytime) Unable to
respond

16. Do you look for additional information regarding your health?

1 (never) 2 3|45 |6 |7 |8 |89 10 (always) Unable to
respond

17.How much say do you think you have in making decisions regarding your

treatment?

1 (none)

10 (entirely)

Unable to
respond

18. To what extent do you feel able to draw your healthcare professionals’ attention

to the issues that are a priority for you?

1 (not at ally

2

3

4

5

&

7 ]

10 (entirely)

Unable to
respond

19. How much do

es your treatment plan reflect your

preferences and choices?

1 (not at all)

3

4

5

[

T ]

9

10 (entirely)

Unable to
respond

20. How satisfied are you with your relationship with the healthcare professionals

you regularly interact?

1 (not at all)

2

3

4

10 (entirely)

Unable to
respond
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The 9-item Shared Decision Making Questionnaire

Kilde: Kriston L, Scholl I, Hélzel L, Simon D, Loh A, Harter M. 2010. The 9-item Shared De-
cision Making Questionnaire (SDM-Q-9). Development and psychometric properties in a
primary care sample.Patient Educ Couns 80(1):94-9.

The 9-item Shared Decision Making Questionnaire (SDM-Q-9)

[Exampie] Please indicate which health complaint/problemfillness the consultation was about:

[Exampie] Please indicate which decision was made:

Mine statements related to the decision-making in your consultation are listed below. For each
statement please indicate how much you agree or disagree.

1. My doctor made clear that a decision needs to be made.

compleisly dsagree  stongly disagres somewhat disagres somewhat agres sirangly agrae complatey agres
B O [l U [] O
2. My doctor wanted to know exactly how | want to be involved in making the decision.
completaly dgagres  stongly disagres sompwhat disagres semayhat agres slrangly Rgrae complately Ages
O L O O O O
3. My doctor told me that there are different options for treating my medical condition.
completely disagres  swongly disagies  somewbaldissgres sornewbal agres Elrangly sgree cornplalely agres
W [ [ L] L O
4. My doctor precisely explained the advantages and disadvantages of the treatment options.
completely deagres stongly disagres somewhat disagres semewhat agres sirangly agres complatey agres
O C O O O O
5. My doctor helped me understand all the information.
completaly dsagrea stongly disagres somewhat disagres semawhat agres strangly mgrae complately Agnes
O O O O O O
6. My doctor asked me which treatment optian | prefer.
completaly dieagres  swongly dissgiee  somewhal disagias el agres Slrangly sgras o plale’y agres
a O O N H [
7. My doctor and | theroughly weighed the different ireatment options.
completsly deagres songly disagres somewhat disagres somewhat agres =lrangly agres complately agnss
W [ [ [ [] O
8. My doctor and | s¢lected a treatment option together.
compleizly dsagres stangly disagres samewhat disagres semewhat agres sirangly agree complately agres
H [ N [ O u
8. My dector and | reached an agreemant on how to proceed.
compleialy disagres  swongly disagres somewhatdisagres  semawhal agres shrangly gres o plately Agnes
(] [ a O [ [
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Patient Partnership in Care Questionnaire (PPiC)

Kilde: Powell R, Powell H, Baker L and Greco M 2009. Patient Partnership in Care: A new
instrument for measuring patient-professional partnership in the treatment of long-
term conditions. Journal of Management & Marketing in Healthcare. VOL. 2 NO. 4. PP
325-342

As a result of your visit to the doctor/health professional today, how would you rate the
following (poor, fair, good, very good or excellent):

4. The ability of your doctor/health professional to ask you what you wanted to talk
about

5. The ability of your doctor/health professional to give you the information you

wanted to know

The opportunity to talk about your concerns and fears

The ability of your doctor/health professional to really listen to you

Your understanding of your health condition

Your doctor/health professional/s understanding of your personal situation

when discussing your care

10. Your understanding of how your health care will be managed as a result of to-
day’'s visit

11. Your doctor/health professional’s support in helping you feel you can manage
your care

12. Theinformation given to you by your doctor/health professional about how to
get answers to future questions

13. Your doctor/health professional’s follow up on your health care from your last
visit

14. Your partnership with your doctor/health professional in your care

L o N

Using the visual scales provided, please rate Questions 12-16 from 0 (not confident) to 10
(very confident)

After seeing your doctor/health professional today:

15. How confident are you that you can carry out what you and your doctor/health
professional planned today?

16. How importantis it for you to maintain and improve your health?

17. How confident are you that you can cope with your health condition in a day-to-
day situation?

18. How confident are you that the doctor/health professional will follow up on the
plans you made today?

19. How confident are you that you can do things to care for yourself?

Do you have any comments on things you and your doctor/health professional could do to
help you to further manage your condition?

What extra support would be useful to you (eg information, training, equipment or support
groups)?
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The following questions give us general information about the range of people who filled in
this survey. This information will not be used to identify you and will remain confidential.

e Howoldareyou?

e Arevyou female/male?

e How often have you seen this doctor/health professional? (First visit/More than once)
e Have you completed an ‘expert patient programme’ self-management course? (Yes/No)
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The Brief lliness Perception Questionnaire

Kilde: Broadbent, E., Petrie, K.J., Main, J., & Weinman, J. (2006). The Brief lliness Percep-
tion Questionnaire (BIPQ). Journal of Psychosomatic Research, 60, 631-637

Ved hvert spgrgsmal bedes du venligst s®tte en ring omkring det tal, som stemmer
bedst overens med din oplevelse.

1. Hvor meget pavirker din sygdom dit liv?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sletingen Alvorlig  pa-
pavirkning virkning

2. Hvorlang tid tror du, at du vil veere syg?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Meget Altid
kort tid

3. Fglerdu, atdu har kontrol over din sygdom?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ingen kontrol Meget stor
overhovedet kontrol

4. Trordu, behandlingen kan indvirke positivt pa din sygdom?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nej, Ja,
slet ikke i hgj grad

5. Ihvor hgjgrad oplever du symptomer pga. din sygdom?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sletingen Mange alvor-
symptomer lige sympto-
mer

6. Erdubekymretoverdinsygdom?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Slet ikke be- Meget  be-
kymret kymret

7. Fglerdu, at du forstar din sygdom?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Forstar den Forstar den
slet ikke meget klart

8. Pavirker din sygdom dig falelsesmaessigt? (dvs. ggr den dig vred, bange, urolig eller deprimeret?)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sletingen Alvorlig pa-
pavirkning virkning
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Angiv i prioriteret r&@kkefglge hvad, du mener, er de tre vigtigste arsager til din sygdom.

De tre vigtigste arsager er:
1
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The Information Needs Questionnaire

(adapted version of Cassileths)

Kilde: Jenkins V, Fallowfield L and Saul J 2001. Information needs of patients with cancer:

results from a large study in UK cancer centres. Br J Cancer 5;84(1):48-51

CONFIDENTIAL i | o

The Information Needs of Patients

People are different when it comes 1o having details about a serious illness. We are trying 1o
find out about that in order to improve the information that our patients receive.

SECTION A

Which statement best describes your attitude about receiving information about your iliness?
(Please tick one box):

a) I do not want to know any details: 1 will leave it up 1o the doclor []

b) | want additional information only if it is good news []

c) F want as much information as possible, good and bad [ ]
SECTIONB

Here is a list of different kinds of information about illness and treatment. For each #em on
the list, tick whether you absolutely need this information; whether you would like to have this
information, or whather you do not want this information.

[ absolutely | would like to [ do not want
need this have this this
information information information
1. What the specific medical name [1 [] []
of the iliness is .
2. Whether or not it is cancer [] [1] []
3. When you are having treatment
what the week by week progress [] [ ] []
is
4. What the chances of cure are [] [] [ ]
5. What all the possible treatments [] [] [1
are
6. What all the possible side effects [] [ ] []
of treatment are
7. How the treatment works to treat [] [] [

the iliness
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Involveringskala (Weingart)

Kilde: Weingart, S.N., Zhu, J., Chiappetta et al. 2011. Hospitalized patients’ participation
and its impact on quality of care and patient safety. International Journal for Quality in
Health Care 23(3): 269-77.

Survey question

(1) During that hospital stay, how much did you know about the medical problem for which
you were admitted?

e Alot

e 5Some

o Alittle

e Notatall

(2) During that hospital stay, how often did you feel well enough to be able to talk with
your doctors and Nurses?

e Always

e Usually

e Sometimes

e Never

(3) When you wanted information about your care and treatment, how easy or difficult
was it to find a doctor or nurse to tell you what you wanted to know?

e Veryeasy

e Somewhat easy

e Somewhat difficult

e Verydifficult

(4) During the hospital stay, when decisions had to be made, how often did your doctors
and nurses describe the good and bad things about your treatment options?

e Always

e Usually

e Sometimes

e Never

(5) Did you participate in the decisions your doctors made about your care?
e Lessthan wanted

e About the rightamount

e More than wanted

(6) During that hospital stay, did you have a family member or a friend visit you? If yes, did
that person help you make sure your health care wishes were being followed by the hospi-
tal staff?

e Visitor always made sure

e Visitor usually made sure

e Visitor sometimes made sure

e Visitor never made sure

e Novisitors
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(7) During that hospital stay, when you were given medicines, did you ever check to make
sure that they were the correct ones?

If yes, how often did you check the medicines given to you by the hospital staff?

e (Checked always

e Checked usually

e Checked sometimes

e Did not check

Categorization: Number of participation activities

Low (0-4)
High (5-7)
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The Perceived Involvement in Care Scale (PICS)

Kilde: Lerman CE, Brody DS, Caputo GC, Smith DG, Lazaro CG, Wolfson HG. Patients’ per-
ceived involvement in care scale. Journal of General Internal Medicine, 1990; 5: 29-33.

Patients responded to a binary agree/disagree format; O points for disagree and 1 point for
agree. Higher scores reflected a greater degree of perceived patient activity and involve-
ment during the medical visit.

TABLE 1
Iterns and Factor Loadings for the Perceived Involvement in Care Scale (PICS)

PICS Subscale
Patient
Item Doctor Facilitation Patient Information Decision Making
Doctor Facilitation Scale (% variance = 11.4)
My doctor asked me whether | agree with his/her decisions. 0.70 0.14 0.05
My doctor gave me a complete explanation for my medical symptoms or treatment. 0.56 —0.03 —0.04
My doctor asked me what | believe is causing my medical symptoms. 0.52 —0.06 —0.10
My doctor encouraged me to talk about persanal concerns related to my medical
symptoms. 0.50 0.30 0.05
My doctor encouraged me to give my opinion about my medical treatment. 0.75 0.23 0.24
Patient Information Scale (% variance = 25.2)
| asked my doctor to explain the treatment or procedure to me in greater detail. 0.00 0.53 0.24
I asked my doctor for recommendations about my medical symptoms. 0.11 0.66 0.14
| went into great detail about my medical symptoms. 0.11 0.75 -0.09
| asked my doctor a lot of questions about my medical symptoms. 0.04 0.70 0.10
Patient Decision-making Scale (% variance = 9.7)
| suggested a certain kind of medical treatment to my doctor. 0.29 —=0.02 0.53
I insisted on a particular kind of test or treatment for my symptoms. 0.02 0.28 0.75
| expressed doubts about the tests or treatment that my doctor recommended. -0.02 0.08 0.81
| gave my opinion (agreement or disagreement) about the types of test or treatment
that my doctor ordered. 0.25 0.38 0.37
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Oplevelse af inddragelse

Kilde: Cardiff and Vale University (direkte indsamlet materiale)

Anknyttet til falgende reference:

Shepherd H, Barratt A, Trevena L, et al. Three simple questions to increase information
about treatment options and patient involvement in healthcare consultations. Patient
Education and Counseling. 2011;84:379-85

Thinking about the visit you had with your health care provider today.....

1. How much effort was made to help you understand your health issues?

2. How much effort was made to listen to the things that matter most to you about your
health issues?

3. How much effort was made to include what matters most to you in choosing what to do
next?

Spgrgsmalene besvares pa en skala fra o til 9, hvor 0 svarer til "No effort at all” og 9 svarer
til "Every effort was made”
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Kaspers karakteristika ved falles beslutningstagen

Kilde: Kasper, J., Hoffmann, F., Heesen, C., Kdbke, S., Geiger, F. MAPPIN'SDM - The Mul-
tifocal approach to sharing in Shared Decision Making. PLos ONE April 2012, 7 (4) e34849.

e Definition af problemet

o Ligeveerdighedsmarkering

e Foretrukket kommunikationsform

e Lyttemuligheder

e Forogimod argumenter

e Forventninger

e Bekymringer

o Indikationer pa evidens og anbefalinger
e Lagens tjek af patientens forstaelse
o Patientens tjek af laegens forstaelse
e Mulighed for spgrgsmal fra patient
e Mulighed for spgrgsmal fra laegen

e Fastleeggelse af roller

e Strategier for beslutningstagen

e Markering af beslutning

e Opfolgende aktiviteter.
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The Revised Nursing Work Index

Aiken, Linda H., Patrician, P.A. 2000. Measuring organizational traits of hospitals: The

revised nursing Work Index. Nursing Research 49 (3) 146-53.

For each item in this section, please indicate the extent to which you agree that the following items are present
in your current job. Indicate your degree of agreement by circling the appropriate number.

Present In Current Job

Strongly
Agree

Somewhat
Agree

Somewhat

Strongly

Disagree = Disagree
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. Adequate support services allow me to spend time with my patients.
. Physicians and nurses have good warking relationships.

. A good orientation program for newly employed nurses.

. A supervisory staff that is supportive of nurses.

. A satisfactory salary.

. Nursing controls its own practice.

. Active inservice/continuing education programs for nurses.

. Career development/clinical ladder opportunity.

. Opportunity for staff nurses to participate in policy decisions.

. Support for new and innovative ideas about patient care.

. Enough time and opportunity to discuss patient care problems with other nurses.

Enough registered nurses on staff to provide quality patient care.
A nurse manager who is a good manager and leader,

A chief nursing officer is highly visible and accessible to staff.
Flexible or modified work schedules are available.

Enough staff to get the work done.

Freedom to make important patient care and work decisions.
Praise and recognition for a job well done.

Clinical nurse specialists who provide patient care consultation.
Team nursing as the nursing delivery system,

. Total patient care as the nursing delivery system.

. Primary nursing as the nursing delivery system.

. Good relationships with other departments such as housekeeping and dietary.
. Not being placed in a position of having to do things that are against

my nursing judgment.

. High standards of nursing care are expected by the administration.
. A chief nursing executive is equal in power and authority to other top-level

hospital executives.

. Much teamwork between nurses and doctors.
. Physicians give high-quality medical care.
. Oppaortunities for advancement.

Nursing staff is supported in pursuing degrees in nursing.

. A clear philosophy of nursing pervades the patient care environment.

Nurses actively participate in efforts o control costs.
Working with nurses who are clinically competent,
The nursing staff participate in selecting new equipment.

A nurse manager backs up the nursing staff in decision making,
even if the conflict is with a physician.

An administration that listens and responds to employee concerns.
An active quality-assurance program.

Staff nurses are involved in the internal governance of the hospital
(e.g., practice and policy committees).

Collaboration {joint practice) between nurses and physicians.

A preceptor program for newly hired RNs.
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Present In Current Job Agree Agree Disagree  Disagree
41. Nursing care is based on a nursing rather than a medical model. 1 2 3 4
42. Staff nurses have the opportunity to serve on hospital and nursing commitiees. 1 2 3 4
43. The contributions that nurses make to patient care are publicly acknowledged. 1 2 3 4
44, Nurse managers consult with staff on daily problems and procedures. 1 2 3 4
45. The work environment is pleasant, attractive, and comfortable. i 2 3 4
46. Opportunity to work on a highly specialized unit. 1 2 3 4
47. Written, up-to-date nursing care plans for all patients. i 2 3 4
48. Patient assignments foster continuity of care (i.e., the same nurse cares for 1 2 q 4

the patient from cne day to the next).
49. Regular, permanently assigned staff nurses never have to float to another unit. 1 2 3 4
50. Staff nurses actively participate in developing their work schedules 1 3 4
{i.e., what days they work; days off, etc.).
51. Standardized policies, procedures, and ways of doing things. 1 2 3 4
52. Use of nursing diagnoses. 1 2 3 4
53. Floating, so that staffing is equalized among units. 1 2 3 4
54. Each nursing unit determines its own policies and procedures. 1 2 3 4
55. Use of a problem-oriented medical record. 1 2 3 4
56. Working with experienced nurses who “know” the hospital. 1 2 3 4
57. Mursing care plans are verbally transmitted from nurse to nurse. 1 2 3 4

Note. The autonomy subscals includes items 4, 6, 17, 24, and 35.

The control over the praclice sefting subscale includes items 1, 11, 12, 13, 16, 46, and 48.

The nurse-physician relationship subscale includes items 2, 27, and 39.

The organizational support subscale includes items 1, 2, 6, 11, 12, 13, 17, 24, 27, and 48,

Copyright © 1997 Linda H, Alken. (Reproduction of this instrument for nancommercial use does not require permission from the authors).
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Kulturmalingsredskab

Spergsmal fra Edvardson et al. (2009); 2010 til bade patienter og ansatte

Sikkerhedsklima:

Et sted jeg fgler mig velkommen

Et sted jeg fgler mig anerkendt som person
Et sted jeg oplever at kunne vare mig selv
Et sted hvor patienter er i sikre hander

Et sted hvor de ansatte bruger et sprog som patienterne forstar

Hverdagsklima:

Et sted der fgles hjemligt, selvom det er en institution

Et sted hvor der er noget dejligt at kigge pa

Et sted der er stille og fredfyldt

Et sted hvor det er muligt at fa grimme tanker ud af hovedet

Et sted der er pant og rent

Samfundsklima:

Et sted hvor det er muligt at holde kontakt med deres pargrende

Et sted hvor det er muligt at modtage besgg

Et sted hvor det er let for patienter at komme til at tale med de ansatte

Et sted hvor patienter har nogen at tale med hvis de gnsker det
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Sikkerhedsklima-skema

Kilde: Sexton, J. B., Berenholtz, S. M., Goeshel, C. A.,& et al. 2011. Assessing and improv-
ing safety climate in a large cohort of intensive care units. Critical care medicine, 39(5):
934-9.

Svarkategorier - Likert: 1: disagree strongly 2: disagree slightly 3: neutral 4: agree
slightly 5: agree strongly

Teamwork climate

e |tis easy for personnel in these ICU to ask questions when there is something that they
do not understand.

e |have the support | need from other personnel to care for patients.

e Nurseinputis well received in this ICU.

e InthisICU, itis difficult to speak upif | perceive a problem with patient care.

e Disagreements in this ICU are resolved appropriately (i.e., not who right, but what is
best for the patient)

e The physicians and nurses here work together as a well- coordinated team.

Safety climate

e The culture in this ICU makes it easy to learn from the errors of others.

e Medical errors are handled appropriately in this ICU.

e | know the proper channels to direct questions regarding patient safety in this ICU.
e |amencouraged by my colleagues to report any patient safety concerns | may have
e |receive appropriate feedback about my performance.

e |would feel safe being treated here as a patient.

e InthisICU, itis difficult to discuss errors.

Job satisfaction

e This hospital is a good place to work.

e |am proud to work at this hospital.

e Working in this hospital is like being part of a large family.
e Moralin this ICU area is high.

e |like my job

Stress recognition

e When my workload becomes excessive, my performance is impaired.

e |am more likely to make errors in tense or hostile situations.

e Fatigue impairs my performance during emergency situations (e.g., emergency resusci-
tation, selzure).

e |am less effective at work when fatigued.

Perceptions of management

e Hospital management does not knowingly compromise the safety of patients.

e Hospital administration supports my daily efforts.

e |am provided with adequate, timely information about events in the hospital that affect
my work.

e Thelevels of staffing in this clinical area are sufficient to handle the number of patients.
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Working conditions

e All the necessary information for diagnostic and therapeutic decisions is routinely
available to me.

e The hospital constructively deals with problem physicians and employees.

e Trainees in my discipline are adequately supervised.

e This hospital does a good job of training new personnel.
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De ansattes “self-efficacy” overfor SDM

Kilde: Ammentorp J, Sabroe, S., Kofoed P.E, Mainz, J. 2007. The effect of training in com-
munication skills on medical doctors’ and nurses’ self-efficacy. Patient Education and
Counseling 66(3) 270-7.

Svarkategorier

Spgrgsmalene stilles under overskriften:

Hvor sikker er du pa at du kan gennemfgre fglgende opgaver (bedemt pa skala fra 1 til
10):

Items:

Initiere en diskussion med en patient om dennes overvejelser.

Konkludere pa en konsultation med opsummering af problemerne og en behandlings-
plan.

Vurdere symptomer pa bekymring og depression.

Kommunikere darligt nyt til en patient.

Konfrontere en patient pa passende made i forhold til benaegtelse af sygdom.

Handtere en situation, hvor patienter eller pargrende udtrykker uenighed med dig som
professionel

Opmuntre en patient til at beskrive hans eller hendes fglelser.

Skabe en konversation med en patient om dennes bekymringer.

Hjzlpe en patient med at handtere usikkerheden i dennes situation.
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Det tvaerfaglige samarbejdes kvalitet

Kilde: Krogstad, U., Hofoss, D. & Hjortdahl, P. 2004. Doctor and nurse perception of inter-
professional co-operation in hospitals. International Journal of Quality in Health Care
16(6): 491-

In general, how satisfied are you with your job? 1 = not at all - 5 = very satisfied

Do you experience unrealistic expectations from your own profession? 1 = yes, often — 4 = no, never
Do you experience unrealistic expectations from other professions? 1 = yes, often - 4 = no, never
Do you ever feel down or depressed because of criticism from nurses? 1 = yes, daily - 5 = no, never
Do you ever feel down or depressed because of criticism from doctors? 1 = yes, daily - 5 = no, never
How often do members of your own profession praise you for good work? 1 = never - 4 = often
How often do members of other professions praise you for good work? 1 = never - 4 = often
Co-operation between departments is very good at this hospital 1 = quite wrong - 5 = quite right
Patient information is always available when needed 1 = quite wrong - 5 = quite right

At this ward all professional groups have common aims for the patient 1 = quite wrong - 5 = quite
right

Head nurse is well informed of the patients’ needs on the ward 1 = quite wrong - 5 = quite right
Co-operation between professions is very good at this ward 1 = quite wrong - 5 = quite right
At this ward, the other professional groups know the patients well 1 = quite wrong - 5 = quite right

| discuss patient information with other professions many times a day 1 = quite wrong - 5 = quite
right

Information from other professional groups is very important in my job 1 = quite wrong - 5 = quite
right

Physical workload 1 = intolerable — 10 = very easy
Emotional workload 1 = intolerable - 10 = very easy

Competence of nurses at this ward 1 = very lacking — 10 = fully adequate
Competence of doctors at this ward 1 = wvery lacking - 10 = fully adequate
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Organisatoriske rammer

Kilde: Interviews gennemfart pa Regionshospitalenhed Midt i foraret 2014.
Foreslaede svarkategorier: Ikke relevant for mig - Ja - Bade og - Nej - Ved ikke

e Opnaede du under din indlazggelse at have et fortroligt forhold til mindst en af de ansat-
te?

e Havde du muligheder for at deltage i beslutning vedrgrende din pleje?

e Mgdte du ansatte, hvor du oplevede at du kunne tale frit om private anliggender?

e Havde du muligheder for at deltage i beslutninger vedrgrende din Iagelige behandling?

e Jegoplevede fortravlede sygeplejersker, sa jeg holdt mine problemer for mig selv?

o Jegoplevede fortravlede lzeger, sa jeg holdt mine problemer for mig selv?

e Oplevede du dine kontakter mere forretningsmaessig end personlige?

e Hang informationen om behandling/medicin sammen med det du oplevede da du kom
hjem?

e Fikdu den fglelsesmaessige st@gtte som du havde brug for?

e Oplevede du at der blev udvist oprigtig interesse for dig i kontakten?

e Oplevede du at fa nok viden om, hvad du skulle ggre derhjemme for at komme dig?

e Holdt du spgrgsmal tilbage pga oplevet travihed?

e Vardu oglagen enige om, hvad du skulle ggre for at komme dig?

e Forstod du og laegen situationen pd samme made?

e Ethelhedsspgrgsmal:

e Varder noget du kunne gnske dig var gjort anderledes i dit samlede forlgh?
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Spergsmal fra de nationale undersggelse af patientoplevelser

Kilde: Den Landsd®kkende undersggelse af patientoplevelser 2014. 2015. (Udkommer
foraret 2015).

Patienterne har ordet. Region Midtjylland 2014. Diverse undersggelsesrapporter

I praksis er det jo et skansspagrgsmal, hvilke spgrgsmal man kalder involverende. Ud fra en
gennemlaesning af de nyeste LUP-skemaer i bade somatikken og psykiatrien kan der peges
pa falgende spgrgsmal:

Involverende spgrgsmal pa somatik-skemaerne (patienter)

Havde du mulighed for at tale med personalet om din pleje, nar du havde behov for det?

Havde du mulighed for at tale med personalet om din behandling, nar du havde behov for
det?

Spurgte personalet ind til dine egne erfaringer med din sygdom/tilstand?
Gav personalet dig muligheder for at deltage i beslutninger om din undersggelse/behandling?

Gav personalet (efter dit samtykke) dine pargrende mulighed for at deltage i beslutninger
om din undersggelse/behandling?

Havde du samtaler med personalet om, hvordan du bedst handterer din sygdom/tilstand?
Blev du Igbende informeret om resultaterne af resultaterne af din behandling/undersggelse?

Blev du informeret om, hvilke symptomer du skulle veere opmaerksom pa efter din udskrivel-
se?

Blev du informeret om den videre plan for dit forlgb, eksempelvis i forhold til opfalgning og
genoptreening?

Oplevede du, at afdelingen og den kommunale hjemmeple-
je/hjemmesygepleje/sundhedsplejerske samarbejdede om din udskrivelse?

Oplevede du, at en eller flere personer havde et szerligt ansvar for det samlede forlgb af

indleeggelser og/eller ambulante besgg?

Involverende spgrgsmal pa psykiatri-skemaerne (patienter og pargrende)

Skabte personalet en situation, hvor du abent kunne forteelle dem om dine vanskeligheder
og problemer?

Oplevede du, at din kontaktperson tog seerligt ansvar for dine undersggelser og din behand-
ling?

Havde du en samtale med personalet om, hvad der kan virke beroligende pa dig, da du blev
indlagt?

Kendte du din behandlingsplan?

I hvilket omfang havde du indflydelse pa din behandling?
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I hvilket omfang blev dine pargrende inddraget i din behandling?

Har du talt med personalet om dine forventninger til indlseggelsesforlgbet?

Er det tydeligt for dig, hvad afsnittet forventer af dig som pargrende?

I hvilket omfang bliver sgskende inddraget?

Har personalet tid til at lytte til dig?

Hjeelper personalet dig til at tale om de ting der er vigtige for dig?

Hvor meget bliver du inddraget i den udredning og behandling, du far pa afsnittet?

Hvor meget bliver din familie inddraget i din udredning og behandling pa afsnittet?
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Bilag 2. Generiske spgrgsmal til patienter

Dimension Beskrivelse Indikatorer Antal
items
Organisering af pleje  Undersgger patientens ople- e | hvor hgjgrad oplevede du
og behandling velse af kontinuitet i behand- athave kontakt til den
lingsforlgb og tilgeengelighed camme l2ge under dit op-
af 'kendte’ sundhedspersoner | r?vo-r hgj grad oplevede du
at have kontakt til det sam- 3
me plejepersonale under dit
ophold?
e Harduoplevetatdervar
forngden ro/privathed om-
kring samtaler med sund-
hedspersonalet?
Patient-centreret Undersgger patientens ople- e | hvor hgjgrad oplevede du,
kommunikation velse af kommunikationen pa atsundhedspersonalet
hospitalet, samt overens- spurgte incd T[”' hvo.rd.an din
) ) sygdom pavirker dit liv?
stemmelse og tydelighed i «  Sundhedspersonalet gn-
informationen. skede at forsta, hvordan jeg
Fokuserer desuden pa patien- oplevede tingene 4
tens oplevelse af lydhgrhedog ~®  Sundhedspersonalet virke-
empati fra de interesseret i at lytte til
mine tanker og bekymringer
sundhedspersonalet e Havde du spgrgsmal eller
bekymringer som du ikke fik
talt med personalet om?
Self-efficacy Undersgger patientens tro pa e Jeg faler mig sikker p3, at
sig selv og egen formaen i for- jeg kan give udtryk for hvad,
skellige sundhedsrelaterede der er bedst for mig, overfor
: ; S sundhedspersonalet
situationer. Udvikling i self- «  Jegersikker p3, at jeg kan
efficacy sker pa baggrund af fortzelle sundhedspersona- 4
egen oplevelse af resultater let om mine bekymringer,
eller pa baggrund af feedback selvom de ikke sparger
fra omgivelserne e Jegersikker pa, at jeg, selvi
stressede perioder, kan
fastholde ndringer i min
livsstil (fx kost og motion)
Empowerment Undersgger patienternes ople- e | hvor hgjgrad er du blevet
velse af at blive stattet og/eller stillet spgrgsmal om dine
motiveret til at mestre hel- sundhedsvaner enten direk-
) ) te eller via et sp@rgeskema?
bredsmaessige udfordringer, fx Oplevede du, at du fik hjzelp
evne til at reducere risikoad- til at satte konkrette mal 3
feerd og fremme hensigtsmaes- for, hvordan du kan forbed-
sig sundhedsadfaerd, i biolo- re dinle SUHSthdSVZ"'er?
; ; ; e Hvorleterdet fordigat
gisk, psylfologlsk og socialt falge de livsstils-relaterede
perspektiv rad, du far fra sundhedsper-
sonalet?
Health Literacy Undersgger patienternes ople- e  Hardu sggtinformation om
vede evne til at forsta, vurdere din sygdom andre steder
og handle pa sundhedsrelate- epd pa sygehuset el.ler hos
. ; din egen la2ge/speciallage?
e et o e Hvorleterdetfordigat
vurdere, hvordan dine dag- 3

lige vaner har indflydelse pa
din sundhed? (fx rygning,
drikke- og spisevaner, moti-
on mm.)
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Fzelles beslut- Undersgger patientens ople-

ningstagen velser med at blive inddraget i
beslutninger, der traeffes om
deres behandling og pleje
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Laegen gnskede at vide,
hvordan jeg gerne vil ind-
drages i at traeffe en be-
slutning

Jeg fglte mig i stand til at
forklare mit problem for lae-
gen i det omfang, jeg havde
brug for

I hvor hgj grad oplevede du,
atlaegen gav dig mulighed
for at overveje forskellige
behandlingsmuligheder

I hvor hgj grad oplevede du,
at la2gen gav dig mulighed 6
for at udtrykke dine tanker
og fglelser i forbindelse med
drgftelse af behandlings-
muligheder

Laegen var opmaerksom pa
at undersgge, om jeg havde
forstaet fordele og ulemper
ved de forskellige behand-
lingsmuligheder

Laegen gav mig klare mulig-
heder for at stille spgrgsmal
i forbindelse med den be-
slutning, der skulle traeffes




Bilag 3. Generiske spgrgsmal til pargrende (tentativt)

Dimension

Beskrivelse

Indikatorer

Antal
items

Pargrendes bidrag
til patientens for-
lzb

Stgtte til pargren-
de

Oplevelse af orga-
nisatorisk kontinu-
itet

Pargrende kan have en
vigtig funktion i forhold til
en patienters behandling i
sundhedsvaesenet, hvis
pargrendeinddragelse er
accepteret af patienten.
Pargrende kan bidrage
med vigtige oplysninger,
og kan varetage bestemte
funktioner.

Pargrende er ikke bare en
ressource i et patientfor-
lgb. Pargrende er ogsa
ramt ved de nares syg-
dom. Noget som ogsa kan
kreeve opmarksomhed fra
sundhedsvasenet.

Som pargrende er man i
kontakt med sundheds-
vaesenet ud fra den gael-
dende organisering. Her er
det helt afggrende om
organiseringen muligggr
en god kontakt.

| hvilket omfang blev du som parg-
rende inddraget i de beslutninger,
der skulle treeffes omkring patien-
ten?”

Oplevede du at dine ressourcer som
pargrende blev inddraget pa en god
made?

Oplevede du klare tilkendegivelser
om at du som pargrende var vel-
kommen til at indga aktivt i samar-
bejdet mellem afdelingen og pati-
enten?

Fik du fortalt alt det som var vigtigt
om din pargrende?

Oplevede du at lzegerne havde til-
straekkelig tid til dig som pargren-
de?

Oplevede du at plejepersonalet
havde tilstraekkelig tid til dig som
pargrende?

Har du oplevet at afdelingen har
taget hensyn til dine muligheder for
at fglge patientens forlgh?

Fik du den menneskelige stgtte
som pargrende, som du havde brug
for?

Fik du spurgt om det du gerne ville?

Blev du som pargrende taget alvor-
ligt af alle ansatte du mgdte pa ho-
spitalet!

Oplevede du dig hgrt og forstaet
som pargrende under din kontakt
til afdelingen.

Havde du som pargrende kontakt
med for mange forskellige la2ger?

Havde du som pargrende kontakt
med for mange forskellige pleje-
personer?

Havde du som pargrende gode
muligheder for at komme til at tale
med de ansatte du gnskede?

Har det vaeret sveert for dig som
pargrende at finde ansatte som
havde ansvaret for patienten?
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Helhedsvurdering

Var der noget du som pargrende
kunne gnske dig var gjort anderle-
des i din kontakt til afdelingen?
(skriv kommentar)

Har du som pargrende haft den
rolle du kunne gnske dig i forhold til
det samlede patientforlgb? (skriv
kommentar evt. i forhold til flere
afdelinger, sygehuse, praksislage
og kommunen)?
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Bilag 4. Generiske spgrgsmal til ansatte

Dimension

Beskrivelse

Indikatorer Antal

item

Afdelingskultur

Spgrgsmalene sigter imod at af-
dakke personalets opfattelse af
egen afdelings praksis i forhold til
en ambition om at inddrage patien-
ter. Skala fra 1-10. Hvor enig erdu i
fglgende? Vores afdeling er:

Et sted, hvor de ansatte
bruger et sprog som patien-
terne forstar

Et sted hvor det er let for
patienter at komme til at
tale med de ansatte

Et sted hvor det er muligt
for patienter at holde kon-
takt med deres pargrende
Et sted hvor alle beslutnin-
ger traeffes i faellesskab
med patienten

Et sted hvor viinddrager
patienterne og giver dem
medansvar for eget pati-
entforlgh

Et sted, hvor vi har sa travit
atdet gar ud over patient-
kontakten?
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Hospialsforankring
af patientinvolve-
ring

Undersggelser viser at topledelsens
holdninger har stor betydning for at

der forekommer patientinddragelse.

I hvilken grad opleves det af de an-
satte at involvering er et vigtigt
tema pa gverste niveau. Skala fra 1-
10. Hvor enig er du i fglgende:

Patientens praamisser har
stor betydning hos tople-
delsen pa hospitalet

Der sker en aktiv involve-
ring af patienter og parg-
rende i organisationen pa
alle niveauer

Der er et vedholdende fo-
kus pa at medarbejderne
har rammer der sikrer at
der kan arbejdes pa patien- 6
tens pramisser
Resultaterne fra patient-
undersggelser tages alvor-
ligt

Hospitalet har hele tiden
fokus pa at @ndre og lere
af patienternes erfaringer
Der er en hgj moral pa ho-
spitalet omkring patienter-
nes behandling
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Bilag 5. Generiske spgrgsmal til patienter med kroniske syg-

domme

e Dimension

Patient-centreret
kommunikation

e Beskrivelse

Undersgger patientens
oplevelse af kommunika-
tionen pa hospitalet,
samt overensstemmelse
og tydelighed i informa-
tionen.

Fokuserer desuden pa
patientens oplevelse af
lydhgrhed og empati fra
Sundhedspersonalet.
Der spgrges ud fraen
skala fra 1-10. | hvor hgj
grad oplever du, at:

Indikatorer

Sundhedspersonalet
spgrger ind til, hvor-
dan din sygdom pa-
virker dit liv?
Sundhedspersonalet
gnsker at forsta,
hvordan du oplever
tingene
Sundhedspersonalet
erinteresseretiat
lytte til dine tanker
og bekymringer

Du har spgrgsmal el-
ler bekymringer, som
du ikke far talt med
personalet om (fx
hos din praktiseren-
de lege, pa sygehu-
set og hos kommu-
nen)?

Antal
items
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Empowerment

Undersgger patienter-
nes oplevelse af at blive
stgttet og/eller motive-
ret til at mestre hel-
bredsmaessige udfor-
dringer, fx evne til at re-
ducere risikoadfzaerd og
fremme hensigtsmaessig
sundhedsadfaerd, i bio-
logisk, psykologisk og
socialt perspektiv. Der
spgrges ud fra en skala
fra 1-10. | hvor hgj grad
oplever du, at:

Du er blevet stillet
spgrgsmal om dine
sundhedsvaner en-
ten direkte eller via
et spgrgeskema?

Du far hjeelp til at
saette konkrete mal
for, hvordan du kan
forbedre dine sund-
hedsvaner?

Du er blevet opfor-
dret til at deltageien
gruppe eller pa et
kursus, hvor du kan
fa hjzelp til at leve
med din sygdom?

Du har faet hjzelp til
at lave en behand-
lingsplan, som du kan
gennemfgre i din
hverdag?

Deter let fordig at
falge de livsstils-
relaterede rad, du far
fra forskellige sund-
hedspersoner?

Jeg ved, hvornar min
livsstil er medvirken-
de til mine helbreds-
problemer?

Side 107



Fzelles beslut- Undersgger patientens

ningstagen oplevelser med at blive
inddraget i beslutninger,
der treeffes om deres
behandling og pleje

Leegen gnsker at vi-
de, hvordan jeg ger-
ne vil inddragesi at
traeffe en beslutning
Jeg fgler mig i stand
til at forklare mit
problem for Iz=gen i
det omfang, jeg har
brug for det.

I hvor hgj grad ople-
ver du, at lgen giver
dig mulighed for at
overveje forskellige
behandlingsmulig-
heder

Oplever du, at lzegen
giver dig mulighed
for at udtrykke dine
tanker og falelser i
forbindelse med
drgftelse af behand-
lingsmuligheder
Leaegen er opmaerk-
som pa at undersgge,
om jeg har forstaet
fordele og ulemper
ved forskellige be-
handlingsmuligheder
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Social stgtte

Undersgger patientens
oplevelse af de sociale
relationer betydning. Pa-
rgrende kan desuden
have en vigtig funktion i
forhold til patientens op-
levelser med og behand-
ling i sundhedsvasenet.
Der spgrges ud fra en
skala fra 1-10. | hvor hgj
grad passer fglgende
udsagn pa dig:

Leegen giver mig kla-
re muligheder for at
stille spgrgsmal i for-
bindelse med den be-
slutning, der skal
treeffes

Jeg har gode venner
og familier, der stgt-
ter op om mig og
hjzelper mig med at
handtere min syg-
dom.

Jeg har gode mulig-
heder for at snakke
med nogen om min
sygdom og hvordan
den pavirker mig.
Mine venner og fami-
lie er gode til at vaere
der for mig pa den
made jeg har brug
for det.

Mine pargrende bli-
ver inddraget i de be-
slutninger, der skal
treeffes omkring mig
i det omfang, jeg @n-
sker.

Det er tydeligt for
mig og mine parg-
rende at de er vel-
komne til at indga ak-
tivti samarbejdet
mellem sygehuset og
mig?
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Bilag 6. Patientskema far og efter test for face validity
(FOR TEST)

Har du fglt dig medinddraget i din kontakt med afdeling ?
Vi arbejder i gjeblikket pa at give patienterne den indflydelse pa egen behandling som de
selv gnsker.

I den forbindelse vil vi gerne hgre om de oplevelser, du hidtil har haft i din kontakt med af-
delingen.

1. Gav leeger/sygeplejersker dig mulighed for at give udtryk for dine tanker og falelser i for-
bindelse med samtaler om behandlingsmuligheder?

D o®ooooooooood

2. Opfordrede leeger/sygeplejersker dig til at stille spgrgsmal eller tale om bekymringer ved-
rgrende sygdoms- og behandlingsforlgb?

O o®ooooooooood

3. Oplever du, at afdelingen har tilrettelagt arbejdet, s& du ikke har skullet tale med for man-
ge forskellige ansatte?

D o®ooooooooood

4. Havde de ansatte den tid til samtaler med dig, som du syntes var ngdvendig?

D o®ooooooooood

5. Har du oplevet, at der var ro/privathed omkring samtaler med leeger/sygeplejersker?

D o®ooooooooood
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6. Jeg foler, at den information jeg modtog i afdelingen, var skreeddersyet mine behov

Ikke  Ved ikke 1 2 3 4 5

D o®ooooooooood

7. Folte du, at du var tilstreekkeligt medinddraget, nar der blev truffet beslutning om din be-
handling?

D o®ooooooooood

8. Fik du talt med personalet om de spgrgsmal eller bekymringer, du havde?

D o®ooooooooood

9. Folte du, at laeger/sygeplejersker gnskede at forstd, hvordan du oplevede situationen?

Ikke  Ved ikke 1 2 3 4 5

O o®ooooooooood

10. Gik de ansatte op i at forsta det, der betgd mest for dig?

D o®ooooooooood

11. Har kontakten til afdelingen styrket dig, s& du bedre kan leve med din situation?

Ikke  Ved ikke 1 2 3 4

D o®ooooooooood

12. Har afdelingen oplyst om, at dine pargrende gerne ma deltage i dit behandlingsforlgb?

D o®ooooooooood
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13. Har du faet klargjort dine valgmuligheder i kontakten til afdelingen?

D o®ooooooooood

14. Er du en patient, der kan forteelle sundhedspersonalet om din bekymring? (selvom du ikke
bliver spurgt)

D o®ooooooooood

15. Oplever du, at laeger/sygeplejersker ggr sig umage med at hjeelpe dig med at forsta din
helbredssituation?

D o®ooooooooood

16. Har det veeret let for dig at komme i kontakt med personalet, nar du har haft behov for
dem?

O o®ooooooooood

17. Fik du tilstreekkelig information om fordele og ulemper ved forskellige behandlingsvalg?

D o®ooooooooood

18. Fgler du dig sikker pa, at du selv kan vurdere, hvornar du har brug for at sgge behandling
og hvornar du selv kan klare det?

D o®ooooooooood

19. Fgler du dig sikker pa, at du selv kan ggre noget for mindske nogle af de symptomer, der
er forbundet med din helbredstilstand?

D o®ooooooooood
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20. Er din hidtidige kontakt til afdelingen, alt i alt, foregaet pa dine preemisser?

O O @® o o o o o o o

8 9 10
O O o
1 hgj
grad

Var der noget du kunne teenke dig var gjort anderledes? (din vurdering med egne

ord)

Lidt om dig

Hvilken beskrivelse passer bedst pa dig som patient? (saet et kryds)

Lidt inddragelse

Jeg onsker kun at

modtage lidt 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
information fra

leegen/sygeplejersken, D D I:I D D D I:I |:| D I:I
og gnsker, at de treef-

fer beslutningerne

Meget inddragelse
Jeg gnsker at modtage
al tilgeengelig
information fra
leegen/sygeplejersken,
og gnsker at blive ind-
draget i alle
beslutninger

Har du eller dine pargrende sggt information om din sygdom andre steder end pa sygehuset

eller hos din egen laege/specialleege? (fx internettet)
Ja Nej

[ [

Er du medlem af en patientforening?

Ja Nej, men kender godt Nej, kender ingen for-
foreninger eninger

[] [ [
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Har du veeret indlagt under din nuvaerende kontakt til hospitalet?

Ja Nej

] [l

Hvordan synes du dit helbred er alt i alt?

Fremragende Veeldig godt Godt Mindre godt Darligt

[ [] [ [ [

Hvad er din hgjeste uddannelse?

Folkeskole Studentereksa- Fagleert Kort Mellemlang
men/HF/HH/And inden for hand- videregadende videregaende
en tilsvarende veerk, handel uddannelse uddannelse
uddannelse eller kontor

u
O 0 0 O

Din alder: ar

Kgn?

Kvinde Mand

[ [

Hvor er du i dit undersggelses- og behandlingsforlgb?

Gar til undersggelse Under behandling Gar til kontrol

[l [l ]

Skemaet er udfyldt af:

Patienten Patienten med hjeelp Pargrende
af pargrende

[ [ [

Ved ikke

[

Lang viderega-
ende
uddannelse

[

Ved ikke

[l
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Patientskema
(EFTER TEST)

Har du fglt dig medinddraget i din kontakt til afdelin-
gen?

I Region Midtjylland gnsker hospitalerne, at der i hgjere grad skal arbejdes pa patienternes

preemisser.

Det betyder, at patienten og den sundhedsprofessionelle deler information med hinanden og
treeffer beslutninger om behandling i feellesskab.

Skemaet kommer med en raekke pastande som du kan vaere mere eller mindre enig i.

Din besvarelse er anonym.

1. Hvor er du i dit undersggelses- og behandlingsforlgb? (kun ét kryds)

Gar til undersggelse Under behandling Gar til kontrol Ved ikke

[] [ [ [

2. Hvor mange hospitalsafdelinger har du alt i alt haft kontakt til inden for det seneste ar?
Antal:

3. Skemaet udfyldes af:

Patienten Patienten med hjeelp Pargrende
af pargrende

[ [ [
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Dine oplevelser som patient

4. Der var overensstemmelse mellem det jeg fik at vide af forskellige sundhedsprofessionel-

le
Ikke relevant I meget I hgj 1 nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []

5. Jeg fik talt med sundhedspersonalet om de spgrgsmal eller bekymringer, jeg havde

Ikke relevant I meget I hgj 1 nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []

6. Der var neerveer i mine samtaler med sundhedspersonalet

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []

7. Der var ro/privathed omkring mine samtaler med sundhedspersonalet

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []

8. Sundhedspersonalet gik op i at forsta det, der betgd mest for mig

Ikke relevant I meget I hgj 1 nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []

9. Sundhedspersonalet viste interesse for, hvordan jeg gnskede, at mine pargrende skulle
indga i mit forlagb

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [l [l [ [l [

10. Sundhedspersonalet brugte et sprog, som var til at forsta (ikke fagsprog, men forstaeligt

dansk)
Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [l [l [ [l [

11. Det var tydeligt for mig, at nogle blandt sundhedspersonalet havde et seaerligt ansvar i
forhold til mig

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [l [l [ [l [
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12. Jeg var med pa rad, nar der blev truffet beslutninger om det, der skulle ske

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

] [ [l [l [ [l [l

13. Hvad mener du afdelingen seerligt skal arbejde med for at skabe bedre samarbejde med patien-
terne (gerne flere krydser):

Bedre overensstemmelse mellem det forskellige ansatte siger

Opfordre patienterne til at stille flere spgrgsmal

Mere menneskeligt neerveer i patientsamtaler

Mere ro/privathed omkring patientsamtaler

Stagrre opmaerksomhed péa det, der er det vigtige for den enkelte patient
Melde klarere ud om, hvordan pargrende kan spille en rolle

Bedre sprogbrug hos ansatte (mindre fagsprog, og mere forstaeligt dansk)
Patienter skal i hgjere grad have teettere kontakter til bestemte ansatte
Bedre inddragelse af patienter nar der traeffes beslutninger

Mere fokus pa patientens samlede livssituation

Doogodoooo

Andet:

14. Hvad har du alt i alt faet ud af din kontakt til hospitalet? (gerne flere krydser)
Jeg har faet starre viden om sundhed og sygdom

Jeg har faet mere tro pa at kunne klare mig i hverdagen

Jeg foler mig bedre rustet til at tage ansvar for mit helbred

Jeg har faet afklaring omkring mit helbred

Jeg har faet hab

Jeg har faet hjaelp til et konkret problem

Jeg har faet det bedre

Andet:

Oooboooodn

Jeg har ikke faet noget ud af kontakten

15. Var der noget, du kunne teenke dig var gjort anderledes?

Side 118



Lidt om patienten

16. Hvordan synes du dit helbred er alt i alt?

Fremragende Veeldig godt Godt Mindre godt Darligt

[ [ [ [l [

17. Lider du af kronisk sygdom? (fx sukkersyge, lungesygdom, hjertesygdom)

Nej Ja, jeg har én kronisk syg- Ja, jeg har mere end én Ved ikke
dom kronisk sygdom

[ [] ]
]

18. Har du sggt information om din sygdom pa egen hand? (fx via internettet)

Nej Ja, f& gange Ja, mange gange

[] [ [

13. Er du medlem af en patientforening? (fx Kreeftens Bekaempelse, Diabetesforeningen etc.)

Nej Ja

[ [

14. Hvad er din hgjeste uddannelse? (kun et kryds)

Folkeskole Studentereksa- Fagleert inden Kort Mellemlang Lang viderega-
men/HF/HH/ANnd for handveerk, videregadende videregaende ende
en tilsvarende handel eller uddannelse uddannelse uddannelse
uddannelse kontor

[ [] L] ] ] []

15. Din alder: ar

16. Dit ken?
Kvinde Mand

[ [

Tak for din medvirken!
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Bilag 7. Skema til ansatte far og efter test for face validity

(FBR TEST)

Er din afdeling klaedt pa til at arbejde
pa patientens preemisser?

Patientens praemisser
Velinformerede patienter veelger ofte anderledes. Sundhedsprofessionelle er eksperter i syg-
dom og behandling. Patienten er ekspert i sit eget liv og sine helt saerlige omstaendigheder.

Ideen med patientens preemisser er, at patienten og den sundhedsprofessionelle deler infor-
mation med hinanden og treeffer beslutninger om behandling i feellesskab. Patienterne skal
stottes i at stille spgrgsmal, s& de kommer ud af den passive rolle. Eventuelt sammen med
de pargrende.

Det forudseetter, at vi uddanner og udvikler bade patientens og den sundhedsprofessionelles
rolle. Det betyder at organisationen skal indrettes til at kunne handtere at arbejde pa patien-
tens preemisser.

Hvordan?

For at virkeliggegre visionen skal der arbejdes med rammerne for samspillet mellem patient
og behandlere og med begge parters kompetencer. Patienter skal:

o Kende deres valgmuligheder
o Kende valgmulighedernes fordele og mulige bivirkninger/risici
e Vide hvor sandsynlige disse fordele og risici er

Baggrund

I Sundhedsplanen for Region Midtjylland lsegges der op til, at der i hgjere grad skal arbejdes
pa patientens preemisser. Sundhedsplanen taler om, at det kan betale sig at saette patienten
bedre ind i, hvad behandlingen gar ud pa, og hvilke valgmuligheder der er.

Personalegruppe: (kun store personalegrupper naevnt af anonymitetsgrunde)

Leege/overleege
Sygeplejerske
Terapeut, jordemoder, radiograf, bioanalytiker, leegesekretaser, andet

Social og sundhedsassistent

O OO

Servicemedarbejder

Har du ledelsesmaessigt personaleansvar?

Ja Nej

[ [l

Har du daglig patientkontakt?

Ja Nej

[ [
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Hvordan synes du at | lever op til at arbejde pa patientens preemisser i din afde-
ling:

1. De ansatte pa min afdeling bruger et sprog, som patienten forstar

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® 0o o oo oo oo o O

Slet ikke 1 hgj

grad

2. Pa min afdeling er det let for patienter at komme til at tale med de ansatte

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® 0o o0 o oo oo o o

Slet ikke 1 hgj

grad

3. Afdelingen forsgger at inddrage pargrende mest muligt

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® 0o oo oo oo o o O

Slet ikke 1 hgj

grad

4. Vores arbejdstilrettelaeggelse gor det muligt, at vi har et helhedssyn pa patienten

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® O 0O oo ooogo o o

Slet ikke 1 hgj

grad

5. Der er ro/privathed omkring samtaler med afdelingens patienter

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® 0o O oo oo o o o O

Slet ikke I hgj

grad

6. Afdelingen er karakteriseret ved, at beslutninger traeffes i faellesskab med patienten

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® O 0O 0 0O o oo o o O

Slet ikke I hgj

grad

7. Jeg foler mig uddannelsesmaessigt godt klaedt pa til at arbejde patientinddragende

Ikke Ved ikke 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
relevant

O O @® oo oo oo oo o O

Slet ikke 1 hgj

grad
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8. Vi har tilrettelagt arbejdet, sd patienternes meninger og ressourcer kommer i spil

D o®ooooooooood

9. Vi har en arbejdsdeling der ggr, at vi altid ved hvem der har ansvaret for en patient

D o®ooooooooood

10. Vi opfordrer patienterne til at veere aktive under konsultationer

Do ®oooooooooaod®

11. Vi har ressourcerne til at kunne inddrage patienterne som fast praksis

D o®ooooooooood

12. Arbejdet med at inddrage patienterne tilleegges stor betydning af hospitalsledelsen

Do ®oooooooooaod®

13. Afdelingens arbejdstilrettelaeggelse understgtter at patienten inddrages i eget forlgb

D o®ooooooooood

14. Vi har en kultur i afdelingen der understgtter at patienterne inddrages i deres forlgb

Do ®oooooooooaod®
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15. Afdelingen har hele tiden fokus pa at leere og aendre pa baggrund af patienternes erfarin-
ger

Do ®oooooooooaod®

16. Den made afdelingens faggrupper samarbejder pa fremmer et helhedssyn pa patienten

D o®ooooooooood

17. 1 afdelingen har vi en feelles forstaelse af, hvad der ligger i inddragelse af patienterne

D o®ooooooooood

18. 1 afdelingen har vi en feelles forstaelse af, hvad der ligger i inddragelse af pargrende

D o®ooooooooood

19. Samarbejdet mellem hospital og praksisleeger fungerer godt for afdelingens patienter

Do ®oooooooooaod®

20. Samarbejdet mellem hospital og kommuner fungerer godt for afdelingens patienter

D o®ooooooooood

Hvad synes du er vigtigt for afdelingen at sendre pa, for at fremme en praksis pa
patientens preemisser?
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Personaleskema-(EFTER TEST)
Arbejder din afdeling pa patientens praemisser?

Region Midtjylland vil gerne, at der i hgjere grad arbejdes pa patientens praemisser. | det
falgende stilles en raekke spgrgsmal om, hvordan du oplever, at du og dine kolleger arbejder
i forhold til patientinddragelse.

Du optreeder anonymt i undersggelsen.

Spargsmal om dig

1. Har du et ledelsesmeaessigt personaleansvar?

Ja Nej

[l ]

2. Hvilken personalegruppe tilhgrer du? (kun store personalegrupper nsevnt af anonymitetsgrun-
de)

|:| Overleege
Yngre leege
Sygeplejerske

Servicemedarbejder

[l
[]
|:| Social og sundhedsassistent
[]
[

Terapeut, jordemoder, radiograf, bioanalytiker, laeegesekretser, andet

3. Har du daglig patientkontakt?

Ja Ja, men i skiften- Nej
de omfang

[l [ [

4. Hvor mange ar har du arbejdet inden for sundhedsveesenet? ar

5. Hvordan vil du beskrive din arbejdssituation?
D Jeg har bade noget med ambulatoriet og sengeafdelingen at gare
D Jeg har kun noget med ambulatoriet at gore

|:| Jeg har kun noget med sengeafdelingen at gare
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Hvordan arbejder 1?

6. Inden for min faggruppe ved vi altid, hvem der har ansvaret for en patient

Ikke relevant I meget 1 hgj 1 nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l ] [ ] [l [l [l

7. Min neermeste leder prioriterer reelt, at patienter inddrages og lyttes til

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad | mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l [l [l [ [ [ [

8. Det ligger i vores afdelingskultur, at vi inddrager patienterne i deres forlgb

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []

9. Vores samtaler med patienten har fokus pa mere end det bio-medicinske (ogsa det psyko-

sociale)
Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l [l [l [ ] ] [l

10. Vi er gode til at omsaette den enkelte patients erfaringer/gnsker til lgsninger, der passer

patienten
Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad | mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l [l [l [ [ [ [

11. Vores arbejdsdeling mellem faggrupperne giver mulighed for, at patienterne inddrages

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [] [ [ [ [ []

12. Vi er gode til lIgsbende at omsaette patienternes erfaringer til praksis i organisationen (util-
sigtede haendelser, klager, LUP etc.)

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l [l [l [ [ [ [

13. 1 afdelingen drgfter vi lgbende, hvad der konkret ligger i at inddrage patienterne

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [] [ [ [ [ []

14. 1 afdelingen drgfter vi lgbende, hvad der konkret ligger i at inddrage pargrende

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [ [ [ [ [ []
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15. Den made vi samarbejder med praktiserende leeger/speciallaegepraksis pa, giver gode og
sammenhaengende patientforlgb

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l [l [l [ ] ] [l

16. Den made vi samarbejder med kommunerne pa, giver gode og sammenhangende patient-

forlgb
Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad I mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[ [] [ [ [ [ []

17. Den made vi samarbejder med andre hospitalsafdelinger pa, skaber gode og sammen-
heengende patientforigb

Ikke relevant I meget I hgj I nogen grad | mindre Slet ikke Ved ikke
for mig hgj grad grad grad

[l [l [l [ [ [ [

Hvordan kan afdelingen blive bedre?

18. Hvad mener du, | seerligt skal arbejde pa for at skabe bedre inddragelse (gerne flere kryd-
ser):

Bedre overensstemmelse mellem det forskellige ansatte siger

Opfordre patienterne til at stille flere spgrgsmal

Mere menneskeligt naerveer i patientsamtaler

Mere ro/privathed omkring patientsamtaler

Stgrre opmaerksomhed pa det, der er det vigtige for den enkelte patient
Melde klarere ud om, hvordan pargrende kan spille en rolle

Bedre sprogbrug hos ansatte (mindre fagsprog, og mere forstaeligt dansk)
Patienter skal i hgjere grad have fastere kontakter til bestemte ansatte
Bedre inddragelse af patienter nar der treeffes beslutninger

Mere fokus pa patientens samlede livssituation

oo ooo

Andet:

19. Kan du komme med et eksempel p&, hvor du mener, at du arbejder patientinddragende?
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Hvor ser du barrierer for gget patientinddragelse?

20. Hvilke forhold ser du som de stgrste barrierer for at inddrage patienter og pargrende inden
for dit arbejdsomrade: (gerne flere krydser)

Patienter ved ikke nok om sygdom og medicin

Mange patienter kan ikke, eller gnsker ikke at blive inddraget

Det er ressourcekraevende at inddrage patienter

Den interne arbejdsdeling i afdelingen bryder med et helhedssyn pa patienten
Overgangen til almen praksis og kommunerne vanskeligger et helhedssyn pa patienten
Min ledelse vaegter ikke patientinddragelse s& meget

Det er et tabu at tale om, at man ikke er god til kommunikation

Registrerings- og dokumentationskrav tager tid fra patientsamtalen

Vore fysiske rammer er hindrende for inddragelse

Inddragelse kraever et personaleengagement, som mangler hos nogle ansatte

Dooggdoooog

Andet:

21. Har du gode ideer til mere inddragende arbejdsformer pa dit omrade?

Tak for din medvirken!
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Bilag 8. Skema til afdelingerne far test for face validity

Skemaer for afdelingsindikatorer

(testversion 1) Fgr test.

Ud fra gennemfgrte interview med ansatte og patienter har der tegnet sig nogle
strukturelle traek ved afdelinger, der er keedet sammen med patientinddragelse.

Skema 1: Talmaessige opggrelser

Tal med relevans for patientind-
dragelse

Basisar 2013

2014

2015 til dato

Personale

Personaleudskiftningsrate i plejen pa
arsbasis

Antal fuldtidsstillinger pr seng (brutto)

Sygefraveer i procent

Personaletilfredshed — gennemsnit for
helhedsvurdering

UdvalgteTrivselsspgrgsmal

UdvalgteTrivselsspgrgsmal

Patienter

Andel patienter med samme laege ved
de to farste ambulatoriekonsultationer

Antal klager pr. CPR-nummer

Andel indlagte patienter med kontakt-
personkort

Andel ambulante patienter med kon-
taktpersonkort

Andel helt tilfredse patienter i LUPs
helhedsvurdering

Udvalgt LUP-spm

Udvalgt LUP-spm

Organisation

Konsultationsleengde i ambulatoriet,
minutter

Antal utilsigtede haendelser indberettet
af patienter

Antal utilsigtede haendelser indberettet
af ansatte

Belaegningsprocenten pa sengeafdelin-
gen

Forebyggelige genindleeggelser - %

Antal operationsaflysninger

Antal ambulatorieaflysninger

Andel telefonkontakter af ambulante
besgg.

Andel hjemmebesgg

Gennemesnitligt antal dage inden
udsendelse af epikriser.
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Skema 2: Kvalitative spgrgsmal, der afspejler daglig praksis og udviklingsplaner

Udfyldes af ledelsen og diskuteres/justeres efter drgftelse med brugerrad og/eller

MED-udvalg.

Temaer til gget inddra-
gelse

Svarmuligheder

Bemeerk.

Strategi

Har afdelingen en politik
for patientinddragelse?

U Ja, vi har en klar politik

[0 Ja, vi har en politik, men den er ikke szerlig anvisende
I Nej, vi har ikke en politik og savner det

O Nej, ikke relevant med vore patienter

Har afdelingen en politik
for pargrendeinddragelse?

U Ja, vi har en klar politik

[0 Ja, vi har en politik, men den er ikke szerlig anvisende
I Nej, vi har ikke en politik og savner det

O Nej, ikke relevant med vore patienter

Har afdelingen et koncept
for afvikling af stuegang?

[ Ja, vi har et klart koncept

[0 Ja, vi har koncept, men den er ikke seerlig anvisende
J Nej, vi har ikke et koncept og savner det

O Nej, det er ikke relevant med vore patienter

Har afdelingen arbejdet
systematisk med at af-
deekke, hvilke kompeten-
cer det kreever for de an-
satte at arbejde inddra-
gende?

[ Ja, vi har arbejdet systematisk med dette

[ Ja, men det er ikke s& konkret at arbejde med

O Nej, vi har ikke sat et sddant fokus

O Vi synes den kompetence er deekket af grunduddannelser

Indkaldelse og informa-
tion

Kan patienter selv booke
tider i jeres ambulatorium?

0 Ja, det kan de

O Nej, men vi arbejder pa det

I Nej det kan de ikke, men det er en god ide
O Ikke relevant til vore patienter

Hvad er telefondbningsti-
den for patienter til jeres
sekreteerer?

Antal timer pr. uge: (cirka)

Opfordrer jeres indkaldel-
sesbreve til at patienter
noterer spgrgsmal ned
inden fremmgde?

[ Ja det gar vi
[0 Nej det gar vi ikke

Er jeres indkaldelsesbreve
vurderet for forstaelighed
og overskuelighed af pati-
enter?

0 Ja, det er de

O Nej, men det burde de veere

U Nej, men vi er i gang med en vurdering
[0 Nej det er nyttelgst pga lovkrav

Har 1 haft patienter til at
gennemga jeres informati-
onsfoldere for forstaelig-
hed?

0 Ja, hele materialet er gennemgaet

O Ja, men kun pa afgreensede omrader

U Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant
[0 Nej ikke relevant for vore patienter

Hvad karakteriserer jeres
udlevering af  skriftligt
informationsmateriale
bedst?

O Patienterne far samme store maengde pa en gang

O Vi udveelger skraeddersyet til den enkelte patient

U Vi udleverer over tid i takt med at patienten kan kapere
O Vi udleverer mindst muligt og lader patienten efterspgrge

Intern organisering

Giver jeres kontaktperson-
ordning mening for patien-
ter og ansatte?

[ Ja, vi har udfoldet den s& den indebeerer et reelt ansvar
U Nej, vor ordning er kun af navn
O Vi har lavet vor egen ordning til udvalgte patienter
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Sikrer jeres vagtplan i
plejen stgrst mulig sam-
menhaeng i patient- og
personalekontakterne?

O Ja, og Vi er teet pa det praktisk mulige

[ Ja, men vi har store forbedringsmuligheder
[J Nej, det er naesten tilfeeldigt hvem de mgder
I Det kan ikke lade sig ggre

Arbejder | sddan, at pati-
enter helst skal mgde de
samme ansatte i ambula-
toriet?

O Ja, og Vi er teet pa det praktisk mulige

[ Ja, men vi har store forbedringsmuligheder
[0 Nej, det er naesten tilfeeldigt, hvem de mader
I Det kan ikke lade sig ggre

Arbejder | pa, at patienter
i videst muligt omfang skal
mgde de samme leeger pa
sengeafdelingen?

O Ja, og Vi er teet pa det praktisk mulige

[0 Ja, men vi har store forbedringsmuligheder
[0 Nej, det er naesten tilfeeldigt, hvem de mgder
I Det kan ikke lade sig ggre

Har | systemer der gger
sandsynligheden for at
patienter mgder de samme
leeger pa tveers af ambula-
torium og sengeafdeling?

0 Ja, og Vi er teet pa det praktisk mulige

[ Ja, men vi har store forbedringsmuligheder
[0 Nej, det er naesten tilfeeldigt, hvem de mgder
I Det kan ikke lade sig ggre

Foregar der stuegang pa
flersengsstuer?

O Ja

0 Enkelte forsgg med konsultationer er gennemfart
[0 Stuegang er konsekvent aflgst af konsultationer
O Ikke muligt med vor lokalesituation

O Ikke relevant med vore patienter

Hvordan vil | karakterisere
jeres tveerfaglige samar-
bejde p& afdelingen?

O Klar opdeling mellem faggrupperne - de arbejder parallelt
O Pa nogle omrader parallelt, andre steder teambaseret

O Vi har mest en integreret praksis baseret pa teams

O Vi savner udfordring af samarbejdet i et patientperspek-
tiv

Optreeder
sen jeevnligt i
som rolle- model?

afdelingsledel-
klinikken

[ Ja, og det er et bevidst og principielt valg
0 Ja, men det sker dog kun sjeeldent

O Nej, det sker stort set aldrig

1 Nej, og det vil ikke give mening

Opfordrer | aktivt patienter
til at stille spgrgsmal? (Fx
udleverer "Spgrg 1@s”)

[ Ja vi gar det konsekvent, hvor det er relevant og muligt
[0 Ja vi gar det, men vi kan blive meget bedre til det

O Nej, vi har ikke nok fokus pa det, men det er relevant
U Nej ikke relevant for vore patienter

Ringer i til patienter efter
hjemsendelse?

[ Ja, det gor vi systematisk for bestemte patientgrupper
[J Ja det gar vi nogle gange for at blive klogere

[0 Nej det gor vi aldrig, men det kunne veere en god ide
U Nej ikke relevant for vore patienter

Foregar indskrivning af
patientoplysninger i jour-
nalen i samarbejde med
patienten?

[ Ja, det er en fast praksis hos os

[J Ja, vi har forsggsvist prgvet det

[0 Nej, det har vi ikke prgvet — men relevant
I Nej, det vil ikke passe hos os

Eksterne relationer

Hvad er besggstiden for
pargrende?

Antal timer pr. uge:

Hvor ofte har I mgder med
patientorganisationer pa
jeres omrade?

I Vi har aldrig mgder

O Vi har halvarlige mader

O Vi har hyppigere mgder end halvarligt
O Vi har kun telefoniske kontakter

Har | velfungerende sam-
arbejdsrelationer i forhold

[ Ja, i forhold til alle kommuner
[ Ja, men vi har problemer med udvalgte kommuner

Side 130




til kKommunerne?

U Nej, det kommunale samarbejde giver store problemer
[0 Det er ikke muligt at overskue kommunernes tilbud

Har | velfungerende sam-
arbejdsrelationer i forhold
til de praktiserende leeger?

[0 Ja, i forhold til alle leeger

[ Ja, men vi har problemer med udvalgte lseger

[J Nej, vi kan ggre det meget bedre

[0 Nej, praksissamarbejdet har kendte og ulgste problemer

Har | hjemmebesggsord-
ning for jeres patien-
ter?(Udgaende tams)

[0 Ja, vi bruger det i vid udstreekning

O Ja, pa afgreensede omrader

U Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant
[0 Nej, ikke relevant for vore patienter

Har | nedsat et pa-
tientrad(permanent ud-
valg med faste patienter)?

O Ja, vi har et patientrad der fungerer godt

[ Ja, men vi anvender det for lidt

U Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant
[0 Nej, ikke relevant for vore patienter

Det er nemt for praktise-
rende leeger at fa telefoni-
ske rad af jeres speciallee-
ger?

J Ja, vi har sikret direkte adgangsforhold

O Nej, vi erkender at det er sveert, men andet er vigtigere
O Det er et relevant emne at arbejde pa at forbedre

[ Det er ikke relevant pa vort omrade

Spgrger | patienterne om
deres oplevelser — altsa ud
over LUP-malingerne?

O Nej, vi anvender kun LUP-malingerne

[0 Ja, vi fglger systematisk op med egne undersggelser

1 Ja, vi har enkelte gange fulgt op med egne undersggelser
O Vi synes ikke at sddanne undersggelser giver noget

Anvender | patientpane-
ler?(Midlertidigt  samlede
patienter som behandler et
emne)

[J Ja, vi bruger generelt patientpaneler som fast praksis
0 Ja, men kun anvendt enkelte gang

U Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant

[0 Nej, ikke relevant for vore patienter

Er bergrte ansatte og pati-
enter med til
konfrontationsmgder
konkrete patientklager?

om

0 Ja, som fast princip

[ Ja, en gang imellem

[J Nej, det har vi ikke prgvet — men relevant
[0 Nej, det vil ikke passe hos os

Udviklingstanker

Arbejder | pa, efter dialog
med patienterne, at erstat-
te en del af ambulatorie-
besggene med telefonkon-
takter

[ Ja, vi bruger telefonkontakter, hvor det er muligt

O Nej, for det koster pa DRG-afregningen

[ Nej, vi har ikke en praksis for det, men det er relevant
[0 Nej, ikke relevant for vore patienter

Arbejder | pa at anvende
telemedicinske redskaber i
forhold til nogle af jeres
patienter?

[J Ja vi bruger det i vid udstraekning

0 Ja, men kun pa afgreensede omrader

O Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant
U Nej ikke relevant for vore patienter

Arbejder | pa, at patienter
kan fglges over tid via
elektroniske spgrgesyste-
mer (PRO - patient rappor-
terede oplysninger)?

[0 Ja, vi bruger det i vid udstraekning

O Ja, pa afgreensede omrader

O Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant

U Nej ikke relevant for vore patienter

O Nej, men de kunne veere interessant at vide mere om det

Arbejder | p& at gge bru-
gen af sammedags-
behandlinger?

(Flest mulige kontakter af
hensyn til patienten)

U Ja, vi bruger det i vid udstraekning

O Ja, pé afgreensede omrader

[J Nej, vi har ikke arbejdet med det, men det er relevant
O Nej, vi har ikke arbejdet med det da det koster DRG
O Nej ikke relevant for vore patienter

Arbejder | pa at anvende
patientskoler?

(fremmgde eller elektro-

[ Ja, vi bruger patientskoler som fast praksis
0 Ja, men kun pa afgreensede omrader
O Nej, vi har ikke prgvet det, men det er relevant
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nisk tilbud) [ Nej, ikke relevant for vore patienter

Har 1 gennemfert kurser i | O Ja, alle ansatte skal have sadan et kursus

feelles  beslutningstagen? | OJ Ja, vi har det som et tilbud de ansatte kan veelge
(shared decision making) LI Nej, vi har ikke sat det i system - men relevant
[ Nej, ikke relevant for vore patienter

Har 1 nogle seerligt gode erfaringer med patientinddragelse som 1 vil give videre?:

Tak for medvirken!
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