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nationale niveau vil dog afhange af, at IKAS og andre
kvalitetsorganisationer og -projekter forstar at koor-
dinere deres aktiviteter i Danmark, s& de generelt be-
grensede resurser anvendes optimalt.

KORRESPONDANCE: Karsten Hundborg, Institut for Kvalitet og Akkreditering i
Sundhedsvaesenet, IKAS, Olof Palmes Allé 13, 1. th, DK-8200 Arhus N.

E-mail: kh@ikas.dk.

ANTAGET: 17. februar 2009

INTERESSEKONFLIKTER: Ingen

LITTERATUR

1. Andersen TK. Dobbelt benbrud med pil opad. Dagen 2002 2. november: 1.

2. Schigler T, Lipczak H et al. Forekomsten af utilsigtede haendelser pa sygehuse.
Ugeskr Leeger 2001;163:5370-39.

3. Modelbeskrivelse for Den Danske Kvalitetsmodel. Kgbenhavn:Sundhedsstyrelsen,
2004.

4. Stevnhgj A. Sgnderjysk tyvstart kommer ikke til at afstikke ruten. Ugeskr Laeger
2004,166:4396-48.

5. Knudsen JL. Requlering af kvalitet i det danske sundhedsvaesen. Kgbenhavn: Nyt
Nordisk Forlag Arnold Busck, 2008:93-111.

Brugerinddragelse i sundhedsvaesenet

Direktgr Morten Freil & kvalitetschef Janne Lehmann Knudsen

Det danske sundhedsvasen blev i Euro-Canada
Health Consumer Index 2008 vurderet til at have en
fgrerposition i Europa, hvad angér regulering af
patientrettigheder. De lovfaestede krav om rettig-
heder og adgang til egen journal var blandt de for-
hold, som vaegtedes hgjt. Rettighederne er et godt
udgangspunkt for aktiv brugerinddragelse. Denne ar-
tikel giver en status pa brugerinddragelsen i det dan-
ske sundhedsveasen, og belyser om Danmark ogsé pa
dette omréde er i front.

TO NIVEAUER AF BRUGERINDDRAGELSE

Det endelige mél for sundhedsvasenet er at sikre et
godt resultat for brugerne. Det er dokumenteret, at
aktiv inddragelse har positiv virkning pé behand-
lingsresultatet, og at andre forhold end den faglige
kvalitet har betydning [1, 2]. Det er endvidere et fak-
tum, at brugerne pa en reekke afggrende omrader an-
leegger en anden vurdering end sundhedspersonalet
i forhold til, hvad der betinger god kvalitet [1]. I det
fplgende anskues brugerinddragelse i forhold til to
forskellige dimensioner (Tabel 1):

1) patientens mulighed for indflydelse pé eget for-
lgb,

2) patienters mulighed for indflydelse pa organise-
ring og udvikling af sundhedsvasenet via repree-
sentativ brugerinddragelse.

INDDRAGELSE | EGET FORL@B

Ved brugerinddragelse i eget forlgb forstés, at pa-
tienten involveres i planleegning og beslutninger af
betydning for egen sygdomssituation. Det omfat-
ter kontakter mellem patient og sundhedsprofessio-
nel, hvor information/kommunikation er det afgg-

rende virkemiddel til formaliserede patientedukative =~ STATUSARTIKEL
tiltag, der sigter p4, at patienten opnér kompetencer
til at agere sa hensigtsmaessigt som muligt i forhold

til at fplge behandlingen og héndtere egen livssitua-
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tion. Det er dokumenteret, at der ud over sundheds-
faglige ogsa er pkonomiske og patientoplevede ge-
vinster [2, 3].

Det er en grundleeggende forudsatning, at de
lovfeaestede patientrettigheder, der stiller krav til pa-
tientens medinddragelse i beslutninger gennem in-
formeret samtykke og til rammerne for information,
tilgodeses. Brugerinddragelse starter séledes, der
hvor patienten fgrste gang har kontakt med sund-
hedsvesenet i et forlgb, og mgderne med hver enkelt
leege og gvrige sundhedspersoner er centrale.

Hvordan patienterne inddrages i praksis, vil af-
heenge af patientens sygdom og resurser, holdningen
og formden hos den enkelte sundhedsprofessionelle
og de lokale muligheder for at understgtte aktiv in-
volvering.

Involvering af patienten kan bl.a. styrkes gennem
E-leerings-programmer, telemedicin, behandlingsve;j-
ledninger samt udnyttelse af de muligheder der er for
at sikre patienterne adgang til journaloplysninger og
analyseresultater som f.eks. HjerteRask og Dialog-
Fyns Diabetesdatabase [4]. Inddragelse i behandlin-
gen kan ogsa gges gennem egenbehandling, hvilket
har en positiv effekt p& behandlingskvaliteten, men
dette stiller krav til identifikationen af de patienter,
som formér at udnytte denne mulighed [4].

Patientuddannelse kan bevidstggre patien-
ten og oge dennes handlingskompetencer, men ho-
vedparten af uddannelserne er ikke evidensbase-
rede. Det gaelder imidlertid for det generelle kon-
cept Chronic Disease Self-Management Program, der
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i Danmark er kendt som »Leer at leve med kronisk
sygdom« [4]. Det fgrer til bedre helbredsrelateret
adfeerd og mindre brug af sundhedsydelser ogsa for
den mere resursesvage patient. Beslutningsstgttevae
rktgjer som f.eks. Shared decision making, hvor den
sundhedsprofessionelle og patienten deler viden
gennem eksplicit dialog, kan ogsa gavne mindre
resursestarke.

Nationalt er der bade politisk og gkonomisk op-
bakning til egenbehandling og til udbredelsen af »Leer
at leve med kronisk sygdom«, som koordineres af
Komiteen for Sundhedsoplysning. P.t. udbydes kon-
ceptet i 61 kommuner og to regioner, mens omfan-

B

To former for brugerinddragelse.

Form

Inddragelse af
patienten i eget forlgh

Repraesentativ bruger-
inddragelse

Brugerrepraesentation

Brugerundersggelser
og audit

Veerktgjer og metoder

Aktiviteter (eksempler)

Dialog og overdragelse af viden

— Deling af veerdier og informa-
tion mellem patient og sund-
hedsprofessionel mhp. feelles
beslutningstagen

— Empowerment

Direkte inddragelse i behandling

Deltagelse i organisering og

udvikling af sundhedsvaesenet

— Lovforberedende arbejde

— Indfgrelse af nye behandlings-
former

— Udvikling af referenceprogram-
mer

— Udvikling af kliniske retnings-
linjer

— Udvikling af sygehusplaner

— Projektering af sygehushyggeri

— Udvikling af kvalitetsstandarder

Systematisk indsamling af viden

om patientperspektivet ved udvik-

ling af sundhedsvaesenet:

— Lovforberedende arbejde

— Indfgrelse af nye behandlings-
former

— Udvikling af referenceprogram-
mer

— Udvikling af kliniske retningslin-

jer
— Udvikling af sygehusplaner
— Projektering af sygehushyggeri

— Udvikling af kvalitetsstandarder

Systematisk indsamling af viden
om patienters oplevelser i evalu-
ering og kvalitetsudvikling

(eksempler)
Patientinformation/kommuni-
kation

Patientuddannelse

Shared decision making

Selvmonitorering

Brugerrepraesentation i

— Nationale, regionale og lokale

rad og udvalg
— Bestyrelser
— Styregrupper
— Referencegrupper

Kvalitative brugerundersggelser:

— Interview

— Fokusgrupper
— Dialogmgder
— Observationer

Audit
Kvantitative brugerundersggel-
ser/survey

get af sygdomsspecifikke uddannelsestilbud — der pri-
meert tilbydes af hospitalerne som led i behandling -
ikke kendes.

Det vides ikke, hvilke tilbud patienterne modta-
ger, og hvorledes brugerinddragelse praktiseres lo-
kalt, men patienternes oplevelser giver en indikation
herpa: 18% af patienter, der bliver indlagt pd soma-
tiske sygehuse, oplever, at de inddrages for lidt i be-
slutninger om plejen og behandlingen [5]. I psykia-
trien oplever ca. /s af patienterne at have for lidt ind-
flydelse, og 22% af patienter i almen praksis oplever,
at de bliver darligt/acceptabelt inddraget i beslutnin-
ger [6]. Der er ikke tilsvarende viden fra det kommu-
nale sundhedsvasen. Mindre end 10% af de patien-
ter, der aktivt kan have gavn af inddragelse gennem
selvmonitorering og egenbehandling ved langtids-
antikoagulationsbehandling, far tilbuddet [4].

REPRASENTATIV BRUGERINDDRAGELSE

Ved reprasentativ brugerinddragelse forstas, at ud-
valgte brugere inddrages som repreesentanter for
grupper af brugere i udvikling og evaluering af sund-
hedsveasenet. Formalet er at sikre, at sundhedsvae-
senet er centreret om brugernes behov. Der skelnes
mellem:

1) Aktiv brugerrepraesentation, hvor repreesen-
tant(er) inddrages i planleegning og beslutnin-
ger af betydning for indretningen af sundheds-
vaesenets overordnede organisatoriske rammer
og kulturelle forhold. Det veere sig formulering af
ny lovgivning, sundhedsplaner, byggeplaner, kli-
niske retningslinjer, akkreditering o.a. Brugerre-
prasentanter kan indgé i nationale, regionale og
lokale rad, udvalg og andre fora.

2) Brugerundersggelser og audit, hvor repraesentan-
ter for brugerne bidrager med ny viden om pa-
tientperspektivet via kvalitative undersggelser
(typisk interview) eller bidrager til evaluering af
kvaliteten, enten indirekte via undersggelser af
patientoplevelser (typisk spgrgeskema) eller di-
rekte via audit.

Effekten af aktiv brugerrepreaesentation er sjeldent
evalueret, og der er ikke entydig evidens herfor. Men
der er klare indikationer pé, at lovgivning og andre
reguleringsinitiativer havde fiet en anden udform-
ning, sdfremt dokumenteret viden om brugernes
synspunkter aktivt var blevet inddraget. Det gaelder
bl.a. patientklagesystemet, der i hgjere grad ville fo-
kusere pé systemfejl og leering, og de lovbestemte
kontaktpersonordninger, som i hgjere grad ville have
fokuseret pé at koordinere indsatsen pé tveaers af sek-
torerne.
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Foreliggende viden indikerer, at der opnés stgrst
effekt, nar brugerrepraesentanter besidder generel vi-
den om patientperspektivet og involveres tidligt [8].

Der er ingen samlet opggrelser over omfanget af
aktiv brugerrepreesentation, og politisk er der ikke ta-
get initiativer til regulering af brugernes deltagelse i
planlaegning og evaluering af sundhedsvasenet bort-
set fra social- og servicelovens bestemmelser om bru-
gerrdd i socialpsykiatrien. Tre regioner har etableret
sundhedsbrugerrdd, men noget samlet overblik fin-
des ikke.

Effekterne af brugerundersggelser og audit er
ikke entydige. En samlet dokumentation for effekten
af kvalitative undersggelser og audit foreligger ikke.
Landsdakkende analyser viser, at patientoplevet kva-
litet forbedres over tid, hvilket tilskrives oget fokus pé
patientperspektivet [9].

Udvikling af kvalitative brugerundersggelser er
ikke systematiseret, og anvendelsen hviler ikke pa
en faelles platform. Hvorvidt der er funktionsenhe-
der i det udgvende sundhedsvesen, som systema-
tisk involverer brugere i kvalitetsvurderinger gennem
audit, vides ikke. Pa nationalt niveau er dette ikke til-
feeldet, og systematisk involvering planlaegges heller
ikke som led i akkrediteringen af sygehuse ved Den
Danske Kvalitetsmodel.

Spergeskemaundersggelser af patientoplevelser
pa somatiske sygehuse og i psykiatrien anvendes sy-
stematisk nationalt og i stigende omfang pé regions-
niveau samt pa sygehusene. Indikatorer for patient-
oplevet kvalitet vil indga i Den Danske Kvalitetsmodel

[7,9].

UDFORDRINGERNE FOR SUNDHEDSVASENET
Hver femte danske patient oplever ikke at blive til-
streekkeligt inddraget. God information, kommuni-
kation, personalekontinuitet og koordination i or-
ganisatoriske skift, er kritiske faktorer for positive
patientoplevelser, og brugerne pépeger kvalitetsbrist
pa disse omrader [7]. Gentagne brugerundersggelser
siden 2000 reproducerer de samme problemomrader,
som udtryk for at sundhedsvasenet ikke har tilveje-
bragt de rette lgsninger i forhold til brugernes per-
spektiv. Inddragelsen af patienten i eget forlgb hviler
forst og fremmest pa mgdet mellem patienten og de
sundhedsprofessionelle. Hvorledes brugerinddragelse
sker i praksis, er der imidlertid kun sporadisk indsigt
i. Der er behov for studier, som kan afdakke dette. Da
patienterne er de eneste, som har erfaringer fra hele
forlgbet, er det oplagt, at brugernes perspektiv aktivt
inddrages i kvalitetsudvikling. Det er der imidlertid
ikke tradition for i det danske sundhedsvasen.

Aktiv brugerinddragelse er en ngdvendighed
for at sikre kvaliteten i fremtidens sundhedsvesen.

Udviklingen gér i retning af mere bevidste og kritiske
(for)brugere, og stadig flere borgere vil leve med kro-
nisk sygdom. Sundhedsvesenet skal teenke nyt for at
impdega disse udfordringer. Den enkelte patient ma i
hgjere grad rustes til at indgé som en ligeveerdig sam-
arbejdspartner gennem falles beslutningstagning,
styrket egenomsorg og egenbehandling. Det bgr ske
under hensyntagen til den enkeltes resurser med saer-
ligt hensyn til de svageste.

Der synes at veere stigende fokus pé aktiv bruger-
repraesentation i det udgvende sundhedsveasen, men
initiativerne er fortsat spredte. Nationalt synes bru-
gerinddragelsen med enkelte undtagelser at veere be-
graenset til den politiske retorik. En langt mere aktiv
og systematisk inddragelse af brugerrepraesentation i
réd og udvalg er en ngdvendighed for at sikre lgsnin-
ger, som i hgjere grad tilgodeser patienternes behov
[8]. Det bgr overvejes at tilbyde oplaering i rollen som
repraesentant til de (tidligere) patienter og professi-
onelle, som udpeges til at varetage mere generelle
brugersynspunkter. Danske Patienter blev etableret i
2007 som paraply for de stgrste patientorganisa-
tioner bl.a. med det formaél at skabe en feelles indgang
for samarbejdet med myndigheder og organisationer.
Herved er der etableret rammer for et samarbejde.

Hver tredje borger, som har veret i kontakt med
sundhedsvesenet, karakteriseres som passiv i forhold
til at spge informationer og tage ansvar for eget hel-
bred [10]. Regeringen stir bag Sundhedsstyrelsens
hjemmeside om sundhedskvalitet [11], som blev
etableret for at styrke den borgerrettede information
om kvaliteten. Forelgbige erfaringer synes at vaere i
trdd med de internationale; at borgere kun i begraen-
set omfang gor brug af offentliggjorte kvalitetsdata.

Der er pékraevet, at det i udviklingen af fremti-
dige informationssystemer med servicedeklarationer
og kvalitetsdata bliver eksplicit, hvilken information
brugerne gnsker og, hvordan den skal praesenteres.
Det kreever aktiv involvering.

Der tegner sig et billede at et sundhedsvasen,
der med fordel kan styrke inddragelsen af den en-
kelte patient i eget forlgb og systematisk inddrage
viden om patientperspektivet ved indretningen af
sundhedsvesnet. Der er inspiration at hente fra an-
dre lande. England, Tyskland, Holland, Canada,
Australien m.fl. har i en arreekke gjort erfaringer med
beslutningsstgtteredskaber til patienter, herunder
shared decision making, mens udbredelsen i Danmark
er begreenset [3]. Ibl.a. Australien og Storbritannien
er brugerreprasentation politisk reguleret for at
sikre, at patientperspektivet bevidstggres forud for
beslutninger i nationale og lokale fora. I Skotland del-
tager brugere i de auditteam, der kvalitetsvurderer
sygehusene som led i akkreditering.



1666

VIDENSKAB

Ugeskr Laeger 171/20 11. maj 2009

En styrket brugerinddragelse bgr i videst muligt
omfang ske pé et evidensbaseret grundlag. Behovet
for mere forskning pd omradet er dbenbart, idet me-
toderne bgr underlegges samme krav til dokumenta-
tion, som gaelder i sundhedsvasenet generelt.

Det anbefales, at der udarbejdes en national stra-
tegi, der sikrer en forpligtende brugerinddragelse pé
alle niveauer. Brugerperspektivet bgr ikke begraenses
til evalueringen inden for eksisterende rammer.
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RESUME

Patientevalueringer (PE) bgr indga i kvalitetsudviklingen (KU) af
sundhedsvaesenet. PE er relevante ved vurdering af de aspekter
af ydelsen, som for patienter er centrale for kvaliteten, og ved
vurdering af forlgb. @nsket om at opnd 100% tilfredshed seet-
tes i forhold til kravet om ydelser, der ogsa opfylder kravene til
kvalitet i et sundhedsfagligt og et gkonomisk-organisatorisk per-
spektiv. PE bgr indgd i en lzeringsproces for at sikre KU pa den
enkelte afdeling og i praksis. Der bgr gennemfgres diagnosespe-
cifikke PE og PE af forlgh og forskes i validerede maleredskaber.

Patienttilfredshedsundersggelser og -evalueringer
anvendes i stigende omfang i den lgbende kvalitets-
udvikling af sundhedsvesenet. I Den Danske Kvali-
tetsmodel [1] indgar de som et redskab til maling af
den patientoplevede kvalitet af behandling og pleje.
Siden 2000 er der regelmessigt gennemfgrt lands-
deaekkende undersggelser af patienters oplevelser
(LUP) pé landets sygehuse, ligesom der gennemfg-
res regionale undersggelser. Fra 2007 gennemfgres
ogsa regelmeaessige patientevalueringer i almen prak-
sis (DanPEP).

Det er formélet med denne artikel at gennemga
baggrunden for at inkludere patientevalueringer som
et kvalitetsmaleinstrument, at diskutere preemisserne
for sddanne malinger samt at beskrive, hvilke mulig-

heder det giver at invitere patientens perspektiv
indenfor.

HVORFOR PATIENTEVALUERINGER | KVALITETSUDVIK-
LING?

En af sundhedsvasenets vaesentligste opgaver er at
skabe patienttilfredshed [2]. Tilfredshed fordi pa-
tienten har modtaget effektiv behandling og pleje af
en hgj faglig standard i et sammenhangende forlgb
ydet under iagttagelse af effektiv resurseudnyttelse
og pa en sddan made, at det indebaerer en minimal ri-
siko for patienten, og fordi patienten har haft en sik-
ker oplevelse af, at det var sddan, det forholdt sig [3]
(Figur 1). Intet sundhedsveesen kan altsa sige sig fri
for, at dets grundleggende legitimitet er teet knyttet
til patienternes tilfredshed.

En samlet vurdering af kvaliteten foretages ud
fra en sundhedsfaglig, en gkonomisk-organisatorisk
og en patientanskuet dimension. Fagligt anlegges et
professionelt perspektiv, og man sammenligner den
aktuelle praksis med vedtagne standarder for klinisk
praksis. En vurdering af méden, hvorpa de gkonomi-
ske, personalemessige og anlegsmaessige resurser
udnyttes, sker i et gkonomisk-organisatorisk perspek-
tiv. For at méle patientens oplevelse af kvaliteten, ma
man skaffe sig information om, i hvor hgj grad pa-
tienten oplevede ydelsen som tilfredsstillende.



