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I Danmark er sygdomsbilledet under forandring, og
et stgrre antal personer skal leere at leve med en eller
flere sygdomme eller alvorlige folgevirkninger af syg-
dom og behandling hele livet [1]. Det kraever et sund-
hedsvaesen, der i hgjere grad end tidligere malretter
sine indsatser til at understgtte den enkelte i at hand-
tere et liv med sygdom og i den forbindelse inddrager
patienternes viden, preeferencer og behov i beslutnin-
ger. Patientinddragelse star blandt andet derfor hg-
jere pd sundhedsvasenets dagsorden end nogensinde
for. Sundhedsprofessionelle gnsker at inddrage, pa-
tienter vil gerne inddrages, og der er stigende politisk
opbakning til mere patientinddragelse i sundhedsvee-
senet. Det er derfor relevant at ggre status over, hvor
langt vi er med inddragelse, og hvor langt vi har igen
for at opné et sundhedsvesen, hvor patienter syste-
matisk bliver inddraget. Det kraver en tydeliggorelse
af, hvilke barrierer der er for inddragelse, og kon-
krete bud pé hvordan disse kan handteres. Artiklen er
afgreenset til at omhandle inddragelse af patienter i
egen behandling og forlgb og ikke organisatorisk ind-
dragelse og inddragelse af pargrende.

NATIONALT FOKUS

Der er gget politisk bevigenhed pa patientinddrag-
else, der prioriteres béde nationalt og regionalt. I re-
geringens sundhedsplan »Jo fgr — jo bedre« er der
afsat 300 mio. kr. til inddragelse af patienter og parg-
rende [2]. Danske Regioner vil arbejde malrettet for
at sikre patienter og pargrende stgrre indflydelse, og
alle regioner arbejder med strategier og politikker for
patientinddragelse [3]. Den Danske Kvalitetsmodels
akkrediteringsstandarder for sygehuse indeholder
nye rammestandarder for patient- og borgerinvolve-
ring [4]. Standarderne indeholder tre overordnede
krav, men er ikke forpligtende retningslinjer, der
sikrer, at patientens viden, preeferencer og behov
inddrages i beslutninger om behandling. P& individ-
niveau er det fortsat alene det informerede samtykke,
der er gaeldende for patienter [5].

To gange, senest i 2014, er der atholdt nationale
konferencer om brugerinddragelse (betegnelsen bru-
ger omfatter patienter og pargrende) i sundhedsveese-
net. I 2013 offentliggjorde aktgrerne bag konferen-
cerne et feaelles visionspapir for borgerinddragelse [6].

Paraplyorganisationen Danske Patienter har sammen
med Lageforeningen og Dansk Sygeplejerdd i 2014
udarbejdet fire anbefalinger om brugerinddragelse til
beslutningstagere. Inddragelse er tema pa diverse
konferencer, der gennemfgres kampagner og projek-
ter pa flere hospitaler [7, 8], og der er oprettet et
Center for Feelles Beslutningstagning. Der udbydes i
dag kurser i brugerinddragelse pd badde uddannelses-
institutioner og arbejdspladser. P4 Aarhus Univer-
sitetshospital fik man i 2012 det fgrste danske pro-
fessorat i patientinvolvering, og der uddannes et sti-
gende antal ph.d.er inden for brugerinddragelse.

Til trods for et steerkt fagligt fokus er inddragelse ikke
en obligatorisk del af alle sundhedsfaglige grundud-
dannelser.

Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundheds-
vaesenet (ViBIS) blev etablereti 2011 og udggr en na-
tional platform, der indsamler, bearbejder og formid-
ler viden om brugerinddragelse i sundhedsveasenet
[9]. ViBIS’ position er udviklet i en tid, hvor der har
veeret en stigende eftersporgsel pa radgivning og ¢n-
sker om samarbejde.

DOMZNER OG METODER

Individuel patientinddragelse er et af tre domener,
der findes inden for brugerinddragelse: individuel
patientinddragelse, pargrendeinddragelse og organi-
satorisk inddragelse. Der er ingen entydige forstdel-
ser af eller definitioner pa begreberne. ViBIS afgren-
ser individuel patientinddragelse séledes: »Individuel
patientinddragelse er patientens inddragelse og ind-
flydelse pé eget forlgb. Det er vidensdeling mellem
patienten og den sundhedsprofessionelle, s& man sik-
rer, at patientens gnsker, behov og kendskab til egen
situation bliver afdeekket, og at denne viden bliver
anvendt i behandlingsforlgbet. Ved inddragelse i eget
forlgb forstas saledes, at patienten er involveret i
planlaegning og beslutninger af betydning for egen
sygdomssituation« [10].

Der er evidens for positive virkninger af indi-
viduel patientinddragelse, for eksempel med aner-
kendte metoder som fzlles beslutningstagning og
brugerstyret behandling, blandt andet hgjere tilfreds-
hed og bedre adherens [11]. Metoderne bygger pa
tilgange, hvor patientens viden og preeferencer bliver
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inddraget og far betydning for de beslutninger, der
traeffes i forbindelse med behandlingsforlgb. Det er
essentielt at inddrage béde patienten og den fagpro-
fessionelle i beslutningsprocesser, da begge parters
viden er unik, og preeferencerne kan vaere forskellige
[12].

PATIENTINDDRAGELSE | DANMARK

12012 blev der lavet en national kortlaegning af pro-
jekter og praksisser (indsatser) med brugerinddra-
gelse pé alle landets offentlige somatiske hospitaler
og regionale psykiatriske enheder [13]. Kortleegnin-
gen illustrerede karakteren og omfanget af indsat-
serne, og man fandt 730 indsatser. En igangvarende
opfglgning viser, at antallet er stgt stigende, og primo
2015 eksisterede der mere end 1.000 projekter og
praksisser. Indsatserne viser en meget forskellig for-
stielse af, hvad det vil sige at inddrage. Cirka halvde-
len af indsatserne falder inden for de kriterier, som
ViBIS har udviklet for brugerinddragelse. Tallet er et
estimat, da det ikke har veeret muligt at vurdere alle
indsatser, og det er sandsynligt, at det er hgjere. An-
tallet atheenger desuden af forstaelsen af brugerind-
dragelse.

Indsatserne er spredte, foregar ofte lokalt uden
vidensdeling og systematik, og kun fa er evaluereret,
hvorfor det er sveert at vurdere kvaliteten. Internatio-
nale undersggelser viser, at systematisk inddragelse
og monitorering er med til at sikre patientinddragelse
[14]. Der er kun i begraenset omfang gjort brug af
disse erfaringer og anvendt internationalt anerkendte
metoder til patientinddragelse.

PATIENTERS OG SUNDHEDSPROFESSIONELLES
OPLEVELSER MED INDDRAGELSE

I danske undersggelser har man belyst patienters og
sundhedsprofessionelles perspektiver pd og oplevel-
ser med inddragelse. Undersggelserne viser, at der er
et grundlag for gget inddragelse, nar man ser pa om-
fanget og formen af individuel patientinddragelse i
praksis.

Patienters oplevelser

Projektet Patientens Rejse i Sundhedssektoren (Pa-
RIS) fra 2009 viste, at patienter gerne vil inddrages
og mener, at de kan bidrage med viden, der er rele-
vant for behandlingen. Ni ud af ti patienter gnsker at
blive spurgt, nar der skal tages beslutninger om be-
handlingsforlgb, og mere end hver tredje mener, at
de kan bidrage mere med egne oplevelser og vurde-
ringer [15]. Der er altsd et gnske fra patienter om at
bidrage med viden og veere inddraget i beslutninger.
Den Landsdakkende Undersggelse af Patientoplevel-
ser (LUP) indikerer, i hvor hgj grad dette sker. LUP i
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Leeger og sygeplejerskers forstaelse af patientinddragelse. Figur 8.1 fra [19].

Figur 8.1. Leeger og sygeplejerskers forstielse af patientinddragelse (inddragelse forstar jeg primeert som ...)
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somatik og psykiatri viser samlet set, over perioden
2004-2013, at hver 4.-7. indlagte patient oplevede
for lidt inddragelse (LUP psykiatri har i sin nuvee-
rende form kun veret gennemfort siden 2012) [16,
17]. Ambulante patienter fglte sig i hgjere grad ind-
draget end indlagte patienter. I Kreeftens Bekaeempel-
ses barometerundersggelse fra 2013 svarede mere
end hver tredje af de adspurgte kraftpatienter, at de
ikke synes, at de var tilstreekkeligt involveret i beslut-
ninger om behandling og pleje, hvilket er en tilbage-
gang siden 2010 [18]. Der findes ikke tilsvarende
sammenlignelige undersggelser fra hverken almen
praksis eller det kommunale sundhedsvesen.

Sundhedsprofessionelles oplevelser

Undersggelser af sundhedsprofessionelles forstéelser
af patientinddragelse og oplevelser af praksis viser, at
der hersker mange forskellige forstaelser af begrebet.
Den primere forstdelse af patientinddragelse ligger
inden for rammerne af informeret samtykke og egen-
omsorg, hvor patientens resurser — i hgjere grad end
viden — anvendes [19, 20] (Figur 1). En spgrgeske-
maundersggelse fra 2014 viser, at laeger og sygeple-
jersker meget gerne vil inddrage patienterne og fin-
der det vigtigt. I praksis sker inddragelsen primeert
ved, at patienternes resurser til egenomsorg udnyt-
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Der er stigende fokus pa patientinddragelse, men der hersker
forskellige forstaelser af, hvad det vil sige.

Patienter gnsker at vaere inddraget i beslutninger om behandling og
pleje, men mange fgler sig ikke tilstraekkeligt inddraget.

Leeger og sygeplejersker vil gerne inddrage patienterne, men mindst
hver femte svarer, at de kun i mindre grad eller slet ikke inddrager
patienternes viden i behandlingen.

Der er brug for viden og rammer til systematisk at implementere
patientinddragelse.

tes, og i mindre grad ved at patientens viden inddra-
ges. Hver femte sygeplejerske og knap hver fjerde
leege svarer, at de i mindre grad eller slet ikke inddra-
ger patientens viden, mens 28% af sygeplejerskerne
0g 23% af leegerne i undersggelsen svarer i hgj grad
[19]. Sundhedsprofessionelle oplever, at mangel pa
personaleresurser og tid, mangel pa viden om meto-
der, utilstreekkelige fysiske rammer og for syge pa-
tienter er barrierer for inddragelse.

HVAD MANGLER VI?

Studier viser, at der er flere vigtige elementer i at
sikre patientinddragelse: uddannelse og vidensde-
ling, systematik og monitorering, felles forstéelse,
gode fysiske rammer, tydeligt ledelsesfokus og klare
maélseetninger [14, 19, 21]. I implementeringsgjemed
er vigtigt, at der tages udgangspunkt i de sundheds-
professionelles oplevelse af vilkér for inddragelse, for
at skabe rammer som sundhedsprofessionelle finder
egnede [22]. I forleengelse heraf kan det udledes, at
hvis inddragelsen af patienternes viden i sundheds-
vasenet skal styrkes, handler det om en systematisk
implementering af nye metoder og processer samt
sikring af de rigtige forudsetninger. Individuelt til-
passede forlgb ud fra dokumenteret viden om metode
og proces bgr derfor vere en integreret del af den kli-
niske praksis.

Der er et betydeligt potentiale for at styrke bade
omfanget og karakteren af patientinddragelse og der-
med forbedre patienters udbytte af sundhedsvase-
nets praksis i form af bedre resultater og oplevelser.
En barriere er, at forskellige forstaelser af patientind-
dragelse hindrer vidensdeling. En manglende felles
forstaelse er ogsd udbredt i europaeisk kontekst [23].
En anden udfordring ligger i, at den nuvarende prak-
sis er usystematisk og ikke treekker pd dokumenteret
viden. Endelig er der et behov for at understgtte mél-
rettet ledelsesfokus pé patientinddragelse.

Manglen pé systematisk inddragelse af patienters
viden kan ses som en kvalitetsbrist pd baggrund af

den stot tiltagende viden om de positive effekter for
patienter og sundhedsvesen af inddragelse. Desuden
har den manglende systematik og varierede tilgang
til patientinddragelse konsekvenser i form af ulighed.
Inddrages patienterne ikke systematisk, gges sand-
synligheden for, at det er de mest resursesterke, som
i forvejen kan navigere i sundhedsveasenets tilbud,
soge informationer og stille krav, der bibeholder
bedst adgang til og effekt af sundhedsvasenets ydel-
ser.

PERSPEKTIVER FOR FREMTIDEN

Patientinddragelse er atheengig af, at det danske
sundhedsveesen i langt hgjere grad far rammer til sy-
stematisk at gore brug af allerede eksisterende erfa-
ringer og arbejder malrettet mod at indfere og for-
bedre de elementer, der har vist sig at vere vigtige for
at lykkes med inddragelse. Her skal der lgbende og
som afset for enhver indsats skabes felles forstaelse
af, hvad det vil sige at inddrage patienter for at danne
grundlag for malrettede indsatser.

En vigtig forudseatning for at lykkes med imple-
mentering af patientinddragelse er sikring af, at per-
sonalet har kompetencer til inddragelse i praksis. Det
handler om at skabe en kultur, der kan fremme fun-
damentet for inddragelse. Det er vigtigt, at der bliver
lyttet til sundhedsprofessionelles oplevelse af vilkar
for patientinddragelse, og at der interveneres i for-
hold til at forbedre arbejdsvilkérene eksempelvis ved
omleagning af arbejdsgange. Samtidig skal der stilles
tydelige og forpligtende kvalitetskrav til inddragelse
og skabes de rigtige rammer for bade effektiv videns-
udvikling og vidensdeling. Det fordrer nationale in-
dikatorer for inddragelse, systematisk opsamling og
deling af den viden fra praksis. Endelig bgr patient-
inddragelse prioriteres pd grunduddannelserne og i
den lpbende kompetenceudvikling.

Det samlede potentiale, som ved inddragelse af
patienters viden og praeferencer kan bidrage til udvik-
ling af kvalitet for fremtidens patienter, er endnu ikke
indfriet. Men der er momentum for, at dette vil ske i
de kommende é&r.

SUMMARY
Line Hjgllund Pedersen, Annette Wandel, Morten Freil &
Alexandra Brandt Ryborg Jonsson:

Involvement of patients has not been fully implemented in
Danish health care
Ugeskr Laeger 2015;177:V12140663

In Denmark, there is a focus on patient involvement. Health
professionals want to involve patients, but have diverse
interpretations of what this entails, which complicates
knowledge dissemination. Interventions are scattered and
diverse, and often do not systematically involve patients’
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knowledge. Studies have shown that patients want to be
involved and contribute with knowledge, but this only happens
to a limited degree. Involvement of patients is often limited to
involving their resources in the form of self care rather than
integrating their knowledge into their treatment and care.
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