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1 Indledning

Der er bred enighed om, at inddragelse af patienter skaber et mere patientcentre-
ret sundhedsvaesen, der i hpjere grad afspejler patienternes behov og praeferencer
(ViBIS, 2019a). Det er dokumenteret, at metoden fzelles beslutningstagning bidra-
ger til, at patienter opnar et hgjere vidensniveau, er mere afklarede om deres pree-
ferencer og mere aktive i beslutningsprocessen - desuden at de er mere pracise i
deres risikoopfattelse (ViBIS, 2019b; Stacey et al, 2017). P4 udvalgte omrader har

brug af metoden vist gavnlig effekt pa behandlingskvaliteten. Nar det kommer til,

hvorvidt brugerinddragelse kan mindske social ulighed i sundhed er der imidlertid
storre uenighed og usikkerhed (fx Coylewright et al, 2014).

Flere aktorer i sundhedsvaesnet udtrykker bekymring for, om inddragelse primaert
kommer ressourcestaerke patienter til gavn og dermed gger uligheden i sundhed
(ViBIS, 2018). Rationalet bag denne bekymring er, at de mest ressourcestaerke
patienter typisk har bedre forudseetninger for at blive inddraget. Argumentet er, at
hvis det kun er de mest ressourcestaerke patienter, der inddrages, og hvis det ikke
er alle, men enkelte sundhedspersoner der inddrager patienter, er der risiko for, at
uligheden i sundhed eges (Christiansen, 2015).

Omvendt peger rationalet bag inddragelse p3, at inddragelse - hvis det er organi-
seret og implementeret systematisk i hele systemet, sa alle patienter bliver

medt i deres individuelle behov og praeferencer - potentielt mindsker uligheden

i sundhed. Det skyldes, at behandling og pleje pa den baggrund i hejere grad

kan malrettes den enkeltes behov, ressourcer og sygdomsmaessige kompleksitet
(Coulter, 2011). Hvis inddragelse sker systematisk, vil alle typer af patienter blive
opfordret til at udtrykke deres behov og praeferencer. Pa den made er det ikke kun
de ressourcestaerke patienter, der far adgang til og gavn af individuelt tilpasset
behandling og pleje.

ViBIS har afdaekket forholdet mellem brugerinddragelse og ulighed med formalet
om at skabe et bedre overblik over den eksisterende viden og de konkurrerende
argumenter pa omradet.



Ulighed i sundhed?

Ulighed i sundhed er et komplekst faenomen, der betegner, at der er en
socialt betinget uretfaerdig forskel i sundhed og sygdom (Diderichsen et
al, 2011). Det skyldes mange forskellige forhold i samfundet, men her
beskaeftiger vi os med sundhedsvaesenets rolle. Helt specifikt fokuserer
denne vidensindsamling pa, at der er en systematisk ulighed i adgang til
og udbytte af sundhedsydelserne, som er betinget af for eksempel social
gruppering eller geografi.

Principielt har alle danskere fri og lige adgang til sundhedsvaesnet, men
forskning viser, at sarbare patienter har vanskeligere ved at fa adgang
til ydelserne og fa udbytte af dem. De har simpelthen en "mindre der at
komme ind ad”, og de har derfor vanskeligere ved at fa det bedst mulige
behandlingsresultat.

Der er formentlig flere arsager til det, men det handler blandt andet om, at
sirbare patienter ikke f&r de samme ydelser tilbudt (Rigsrevisionen, 2019), og
at sarbare ikke far samme udbytte af samarbejdet med sundhedspersoner.

Hvem er de sarbare patienter?

Alle mennesker kan vaere i en sarbar situation, isaer i forbindelse med
alvorlig sygdom. Men der er en tendens til, at patienter, der har komplekse
sociale problemer og har kort eller ingen uddannelse, lav indtaegt og lav
sundhedskompetence, oftere kan karakteriseres som sarbare.




2 Om afdakningen

Afdaekningen baserer sig p& forskningsartikler (reviews) og rapporter (gr3 littera-
tur) om individuel og organisatorisk inddragelse i relation til ulighed i sundhed,
herunder inddragelse af sarbare patienter. Litteraturen er udvalgt med bidrag fra
danske og internationale eksperter i inddragelse og ulighed. Der er ikke foretaget
et fuldstaendigt litteraturreview. Litteraturen er i stedet fundet gennem litteratur-
sogninger og snowball via referencelister i kendte artikler.

Der kan vaere publikationsbias i litteraturen, siledes at neutrale og negative fund
ikke er publiceret, ligesom det ikke kan udelukkes, at der kan vaere enkelte rele-
vante reviews eller rapporter, der ikke fremkommet i litteraturspgningen. De inter-
nationale forskere, vi har talt med, har dog peget pa de samme publikationer og
pointer, som fremhaeves i denne afdaekning.

Afdaekningen viser, at feltet generelt er underbelyst. Der er en sparsom mangde
reviews, og det bliver ofte fremhaevet i litteraturen, at der mangler viden om sam-
menhangen mellem ulighed i sundhed og inddragelse. Det skyldes muligvis, at
omradet er nyt, at der er manglende fokus pa problemstillingen i forskningsprojek-
ter, og at det er komplekst at male pa ulighed.

Fokus og resultater i den anvendte litteratur kan deles op i fire emner:
+ Feelles beslutningstagning og beslutningsstettevaerksjer

« Sundhedskompetence

+ Organisatorisk inddragelse

« Danske initiativer malrettet inddragelse af sérbare patienter

Afdaekningen er bygget op efter disse overskrifter. For hvert emne er der lavet en
kort sammenfatning og vurdering af viden pa omradet, en gennemgang af den
bagvedliggende litteratur samt en beskrivelse af, hvad man kan gore i praksis

(i det danske sundhedsvaesen) for at stotte sérbare patienter og dermed mindske
uligheden.



3 Fzelles beslutningstagning med
beslutningsstottevaerktojer

Der er sparsom viden om feelles beslutningstagnings betydning for ulighed i
sundhed og sarbare patienter. Men den forskning, der trods alt findes, peger p3,
at sarbare patienter far det samme eller mere ud af flles beslutningstagning
med beslutningsstottevaerktgjer i forhold til bedre stillede patienter. Det geelder
isaer, hvis beslutningsstettevaerktgjerne er malrettet den enkelte patients
sundhedskompetenceniveau.

Hvis alle sundhedspersoner systematisk anvender falles beslutningstagning med
beslutningsstotteveaerktejer pa alle deres patienter, vil det ikke gge uligheden eller
kun gavne de bedre stillede. Det vil snarere mindske uligheden og i szerligt grad
komme de sarbare patienter til gavn.

Sundhedskompetence

Sundhedskompetence betegner de kognitive og sociale kompetencer, der
bestemmer motivation og den enkeltes mulighed for at fa adgang til, forstd
og bruge oplysninger pa en made, der kan fremme og opretholde et godt
helbred.

Maindal & Vinther-Jensen, 2016

Litteraturgennemgang

Der er meget litteratur om metoden falles beslutningstagning, men kun fa reviews
af sammenhangen mellem falles beslutningstagning og ulighed i sundhed og sar-
bare patienter (McCaffrey et al, 2013)". Det er et nyt forskningsomrade inden for
felles beslutningstagning, der kan drage fordel af mere viden (Stacey et al, 2017).
De studier, der trods alt findes, baserer sig hovedsageligt pa feelles beslutningstag-
ning med brug af beslutningsstettevaerktgjer. Der er sdledes stort fokus pa vaerk-
tojer frem for faelles beslutningstagning som tilgang og kommunikationsproces.

Sarbare patienter rapporterer ofte mindre interesse i at deltage i feelles beslut-
ningstagning (for eksempel Légaré et al, 2014; Rademaker et al, 2012), omend en
vidensindsamling viser et mere broget billede (Lund et al, 2017). McCaffrey et al
(2013) observerede, at patienter med lav sundhedskompetence havde mindre lyst

1 For eksempel er ulighed og udsatte grupper ikke en del af et stort Cochrane-review fra 2017 (Stacey et
al, 2017).



til at blive inddraget, og mener, at patienterne mangler opmaerksomhed pa og
viden om, at de kan blive inddraget - og tiltro til, at de kan indga i beslutningspro-
cessen (self-efficacy). Det lzegger et ansvar p3 sundhedspersonerne i forhold til at
introducere muligheden for - og formélet med - feelles beslutningstagning tydeligt
og enkelt. Légaré et al (2014) peger p3, at patienter, der gnsker en mere passiv
rolle, faktisk far mere ud af falles beslutningstagning. Det handler formentlig om
patienternes manglende tiltro til sig selv. Légaré et al pointerer i forleengelse heraf,
at man som minimum skal tilbyde metoden til alle patienter - med mulighed for at
skraeddersy den til de seerligt sarbare, hvis man ikke vil gge uligheden i sundhed,
nar man implementerer feelles beslutningstagning.

Et review af 19 studier (Durand et al, 2014) indikerer, at fzlles beslutningstagning
med beslutningsstettevaerktejer signifikant eger outcome i sarbare grupper
(sget viden, informeret valg, deltagelse i beslutningsprocessen, decision self-
efficacy, praeference for at traeffe beslutninger falles samt reduceret decisional
conflict). Studierne er af forskellig kvalitet og design, s resultaterne skal tages
med forsigtighed. Reviewet viser, at initiale forskelle mellem grupperne blev
udlignet via indsatserne, hvorfor forskerne konkluderede, at sarbare patienter
fik mere ud af falles beslutningstagning end de andre patienter. Mange af

de inkluderede studier var malrettet netop sarbare. Reviewet peger p3, at
beslutningsstetteredskaber skal vaere simple, skrevet i almindeligt sprog og
specifikt skraeddersyet til patientgruppen, sa de understotter patienterne bedst
muligt, samt at sundhedspersoner har en vigtig rolle i at stotte patienterne i
beslutningsprocessen.

Coylewright et al (2014) undersggte effekterne af beslutningsstattevarktgjer i
forhold til almindelig behandling pa tveers af sociopkonomiske grupper og konklu-
derede, at patienterne har samme effekt (i forhold til sget viden og beslutnings-
kvalitet) pa tvaers af socioskonomiske grupper. Kun vedrgrende viden om risiko
havde patienter med hojere uddannelse mere gavn af beslutningsstetteveerktojer
end de lavere uddannede. Beslutningsstettevaerktgjerne understpttede desuden
sundhedspersonerne i at inddrage patienterne pa samme made pa tveers af alder,
ken, uddannelse, indkomst og forsikringstype. Det er ogsa vist i andre og nyere
studier (for eksempel Rising et al, 2017), om end der ikke er et nyere review, der
samler den viden.

Hvis man i udviklingen af beslutningsstettevaerktgjer tager hensyn til patient-
gruppens sundhedskompetenceniveau, gger man sarbare patienters mulighed for
atindga i en proces med faelles beslutningstagning og derved fa et bedre udbytte
af behandlingen. Det viser et review fra 2013 effektivt (McCaffery et al, 2013).
Tager man ikke hensyn til patienternes sundhedskompetence i udviklingen af
vaerktejerne, viser det sig, at sarbare patienter har svaert ved at benytte vaerk-
tojerne. Reviewet indikerer ogs3, at patienterne med lav sundhedskompetence
ofte er dem med storst behov for stette i beslutningsprocessen. Det understreger,
hvor vigtigt det er, at der tages hojde for sundhedskompetencer i udviklingen af



beslutningsstettevaerktgjer (McCaffery et al, 2013). Beslutningsstattevaerktgjer er
sjeldent udviklet specifikt til patienter med lavt sundhedskompetenceniveau - pa
trods af, at det formentlig er dem, der har sterst behov, og pa trods af, at det er
en forholdsvis stor gruppe i befolkningen, der har en lav sundhedskompetence
(McCaffery et al, 2013) (laes mere om sundhedskompetence i afsnit 4).

Inddragelsen kan vaere saerligt vigtig for multisyge patienter, hvis forlgb er praeget
af mange kontakter i et fragmenteret social- og sundhedsvaesen. Frglich et al
(2017) peger p3, at inddragelse, for eksempel i form af fzelles beslutningstagning,
kan understette en bedre behandling tilpasset den enkelte. Der mangler dog
erfaringer og videnskabelige undersogelser, der setter fokus pa effekterne af
feelles beslutningstagning for multisyge - og undersogelser af, hvordan metoden
implementeres mest effektivt i praksis, hvis den skal tilgodese patienter med
multisygdom. En litteraturgennemgang af socialt sarbare kraeftpatienters behov
for individuel inddragelse (det vil sige ikke kun ved brug af metoden falles
beslutningstagning) peger dog p4 stor tilfredshed med - og positiv effekt af -
inddragelsesinterventioner (Lund et al, 2017).

Forslag til indsatser i praksis

Mange beslutningsstettevaerktojer er udviklet uden inddragelse af og tilpasning
til sarbare patienters udfordringer og vilkar (fx Enard et al, 2016; Dugas et al,
2017). For at undgs, at vaerktejerne bidrager til at gge uligheden i sundhed, er det
jeevnfor Dugas et al. nedvendigt at udvikle beslutningsstetteveaerktejer sammen
med sarbare grupper - med opmarksomhed pa deres behov og praeferencer
(Dugas et al, 2017). Se for eksempel Durand et al (2015), hvor man sammen med
brystkreaeftramte kvinder med lav sociogkonomisk status (via Community-based
Participatory Research) har udviklet et beslutningsstottevaerktej med billeder
(Picture Option Grid), som kvinderne fandt brugbart, acceptabelt og anvendeligt.

Man kan skave til litteraturen vedrgrende sundhedskompetence (for eksempel
Maindal & Vinther-Jensen, 2016) og bruge det som ramme for tilpasning af
beslutningsstettevaerktgjerne, sa grupper med forskellige sundhedskompetencer
alle kan fa noget ud af beslutningsstettevaerktgjerne - bade i forhold til at [zese,
forstd, have en dialog og give plads til kritiske overvejelser i valg og preeferencer
(McCaffrey et al, 2013).

Vaerktgjer er formentlig ikke tilstraekkeligt til reelt at inddrage sarbare patienter i
den komplekse beslutningsproces, hvorfor man skal vaere varsom med at forvente,
at de alene gor en forskel (Légaré et al, 2014). Man ber derfor ogsd uddanne
sundhedspersoner i feelles beslutningstagning med seerligt fokus pé sarbare
patienter og de komplekse problemstillinger og behov, de har. Man ber desuden
gore faelles beslutningstagning til en fast del af den made, man samarbejder med
patienter p3, hvilket vil sige, at tilgangen skal integreres i almindelig klinisk praksis
(Grabinski et al, 2018).



4 Patienternes sundhedskompetence

Sundhedskompetence er et vigtigt element i brugerinddragelse, da forstaelse,
refleksion og stillingtagen til egen sundhed er vigtigt for at kunne blive inddraget.
Derfor bor alle strategier, der vil forbedre inddragelse af patienter og reducere
uligheden i sundhed, fokusere pa at oge patienternes sundhedskompetencer.

Sundhedsvaesenet og inddragelsesindsatserne ber indrettes og organiseres, sa
de i hgjere grad understotter patienter med lav sundhedskompetence. Det gger
chancen for at inddrage patienterne pa ordentlig vis i eget forlgb.

Man ber desuden understotte sundhedspersoner i at tilegne sig kompetencer
og viden om, hvordan man bedst samarbejder med patienter, der har lav
sundhedskompetence.

Litteraturgennemgang

Sundhedskompentence gar under navnet health literacy? pa engelsk og beteg-

ner de kognitive og sociale kompetencer, der bestemmer motivation og den enkeltes
mulighed for at fé adgang til, forstd og bruge oplysninger pd en made, der kan fremme
og opretholde et godt helbred (Maindal & Vinther-Jensen, 2016). Det handler om
patientens evner til konkret at laese og forstd sundhedsinformation og mere
abstrakt at kunne interagere med sundhedsinformationen og reflektere kritisk
over den i forhold til sig selv. Men sundhedskompetencen handler ikke alene om
patientens faerdigheder og evner - den handler ogsd om de krav og den komplek-
sitet, de meder i deres behandlingsforlgb. Den er dermed kontekstafhaengig og kan
samtidig udvikles over tid. Det betyder, at den enkelte patients sundhedskompe-
tence kan zndre sig afhaengig af situationens kompleksitet. Hvis krav og komplek-
sitet oges, som for eksempel ved diagnosticering med livstruende diagnoser, kan
patientens sundhedskompetenceniveau i den konkrete situation vaere lavere end
ellers.

Patienter med lav sundhedskompetence er i storre risiko for at fa darlige behand-
lingsresultater (Boland & Stacey, 2016) end patienter med hgj sundhedskompe-
tence. Det kan blandt andet skyldes, at sundhedspersonalet overvurderer patien-
ternes sundhedskompetence og tror, de forstar mere, end de rent faktisk gor
(Kelly & Haidet, 2007; Dickens et al, 2013).

Der er en sammenhang mellem lav sundhedskompetence og lavt selvvurderet
helbred, uhensigtsmaessig sundhedsadfaerd, risiko for udvikling af sygdom og
h&ndtering af kroniske sygdomme (Maindal & Vinther-Jensen, 2016). Sundheds-

2 Lees eksempelvis mere i: https://personcentredcare.health.org.uk/person-centred-care/shared-
decision-making-0/health-literacy/why-does-health-literacy-matter


https://personcentredcare.health.org.uk/person-centred-care/shared-decision-making-0/health-literacy/why-does-health-literacy-matter
https://personcentredcare.health.org.uk/person-centred-care/shared-decision-making-0/health-literacy/why-does-health-literacy-matter

kompetence kan derfor veere med til at forklare og bidrage til sociale forskelle i
sundhed pa samme made som uddannelse og indkomst - det vil sige pavirke den
sociale ulighed i sundhed (Maindal & Vinther-Jensen, 2016).

| en europaeisk befolkningsundersggelse fandt man, at 47 procent havde et
begraenset sundhedskompetenceniveau. Det gjaldt seerligt for personer med lavt
selvvurderet helbred, ingen eller lav uddannelse, alder over 75 ar - og for grupper
med lav social status (Maindal & Vinther-Jensen, 2016). Danske studier har vist, at
cirka hver femte dansker oplever problemer med at forstd sundhedsinformation
og at indgd i dialog med sundhedspersoner (Bo et al, 2014), og at mange patienter
med kronisk sygdom (hjertesygdom, KOL og diabetes) har vanskeligt ved at lese
og forstd sundhedsinformation samt at kommunikere med sundhedspersonalet
(Friis et al, 2015).

Patienter kan kun blive inddraget i egen behandling og pleje, hvis de kan forsta,
omsztte (eventuelt sammen med sundhedspersoner) og handle pa sundheds-
information (Nielsen & Kolbaek, 2018). Derfor er sundhedskompetence en vigtig
faktor, ndr man skal inddrage patienter i eget forlgb. Coulter (2012) peger p3, at
alle strategier, der har til formal at forbedre inddragelsen og reducere uligheden

i sundhed, bar fokusere p3 at gge sundhedskompetencerne (Coulter, 2012; 2011).
Det betyder ikke, at patienter med lav sundhedskompetence ikke kan inddrages,
men derimod, at sundhedsvaesenet og inddragelsesindsatserne skal organiseres,
sa de i hgjere grad understotter patienter med lav sundhedskompetence, sé de kan
inddrages i deres eget forlgb®. Ved at tage hojde for patienternes sundhedskompe-
tencer, pger man patienternes mulighed for inddragelse og optimerer behandlings-
resultaterne (Boland & Stacey, 2016).

Coulter (2012) mener, at man i hgjere grad end tidligere bar fokusere pa patienter
med lav sundhedskompetence, men at alle patienter faktisk kan have behov

for stotte i behandlings- og plejesituationer, hvor sundhedskompetencen kan
vaere reduceret - for eksempel pa grund af stress eller angst i forbindelse med
sygdommen eller diagnosticeringen.

Forslag til indsatser i praksis

Man kan arbejde med sundhedskompetence flere steder i samfundet. | sundheds-
vaesenet kan det adresseres pa to niveauer:

« System- og institutionelt niveau, hvor man understotter, at systemet er
organiseret, s3 det impdekommer patienternes sundhedskompetenceniveau.
Der kan ogsa sattes ind i forhold til sundhedspersoners kompetencer, sa de
bliver bedre til at kommunikere med patienter og mgde dem i forhold til deres

3 1 “GPS - God Praksis for Folkesundhed: Sundhedskompetence i et strukturelt perspektiv - En ve;j til
lighed i sundhed?” (2019) betegnes dette organisatorisk sundhedskompetence (Aaby et al, 2019).
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sundhedskompetenceniveau. Man kan eksempelvis lave uddannelsesforlob med
leger, der satter fokus p& sundhedskompetencer (Kgberl, 2018).

« Pa patientniveau kan man arbejde med patienternes egne sundhedskompe-
tencer - for eksempel via patientuddannelse* eller ved at aktivere patienterne
og laegge storre vaegt pa samarbejdet mellem sundhedsperson og patient
(Maindal & Vinther-Jensen, 2016).

B&de danske og internationale forskere forsgger at udvikle redskaber (eksempelvis
stratificeringsredskaber), der kan afdakke patienters sundhedskompetenceniveau,
sa det bliver lettere for klinikere at mede patienterne pa rette niveau. Men der er
ikke enighed om, hvilken metode der fungerer bedst muligt. Forskere peger dog
p4, at man altid ber bruge hverdagssprog, teach-back-metoder (hvor man beder
patienten genfortzelle, hvad de har hort og forstdet) samt beslutningsstottevaerk-
tgjer (Boland & Stacey, 2016; Friis et al, 2015).

Man kan pavirke patienternes sundhedskompetence ved blandt andet at skraed-
dersy materiale til den enkelte patient og supplere med en mundtlig dialog med en
sundhedsprofessionel (Coulter, 2012):

« Skriftligt materiale skal veere sa leesevenligt som muligt, dog uden at komplek-
sitetsreducere informationen for meget. Det kan geres ved at have materiale pa
forskellige detaljeringsniveauer (Friis et al, 2015).

« Dialogen mellem patienter og sundhedspersoner kan forbedres ved, at sund-
hedspersoner er opmarksomme pa sundhedskompetence som et vigtig
element for forstaelse, inddragelse og adhzerens (Friis et al, 2015).

4 Borgere fra de laveste socialgrupper deltager i mindre grad i patientuddannelser end andre borgere.
Enten fordi de ikke tager i mod tilbuddet, eller fordi de slet ikke far det tilbudt. Man ber derfor tage
hojde for sundhedskompetencer og sociale grupperinger i tilretteleeggelsen af og rekruttering til
patientuddannelser (Friis et al, 2015).
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5 Organisatorisk inddragelse

Der er meget lidt litteratur om organisatorisk inddragelse i kombination med
inddragelse af sarbare patienter. Der er primart evalueringer af projekter, enkelte
studier og ganske fa reviews.

Den viden, der trods alt er, peger pa, at man kan inddrage sarbare patienter i
organisatorisk udviklingsprocesser, men at det kraever en meget ngje planlagt
proces og facilitering af samarbejdet. En proces, hvor man tager hgjde for
patienternes situation og ressourcer og fokuserer pd at pge patienternes tillid til
systemet samtidigt med, at man skaber fleksible og uformelle samarbejdsformer.

Litteraturgennemgang

Organisatorisk inddragelse daekker en raekke udviklingstiltag, hvor patienter
og parerende indgar pa forskelligt niveau og i forskelligt omfang. Studier
peger pa positive resultater, for eksempel pget fokus pa patientperspektivet i
opgavelgsningen (ViBIS, 2019a).

Der stilles ofte spargsmalstegn ved, om organisatorisk inddragelse gger eller mind-
sker uligheden i sundhed. For er det bade de sarbare og de “staerke”, der bliver
inddraget i processerne? Ofte er det lettest at rekruttere dem, man som sundheds-
person identificerer sig med - dem, der er vant til at indga i udvalgsarbejde eller
lignende og som bliver motiveret af at bidrage, og dem, der melder sig selv og har
let ved at artikulere deres viden og behov. Desuden kan der vaere en geografisk
ulighed - for eksempel lange afstande, der frasorterer nogen pa grund af rejsetid
og sparsom gkonomi - og forskelle i, hvem der har fleksibilitet nok i hverdagen til
at kunne deltage.

Der er sdledes en risiko for, at det er de ressourcestaerke, og dem der bor teet pa
de store byer og hospitaler, der deltager. Dermed overser man potentielt sarbare
patienters perspektiver, fordi de simpelthen ikke deltager. Mgdeformer, og maden
man samarbejder p3, kan ligeledes ekskludere sarbare patienter. Et review om ind-
dragelse af patienter i forskning peger p3, at nogle patientrepraesentanter folte sig
overbebyrdede og folte, at det ikke var muligt at bidrage - selv om forskerne i
projektet har udtrykt, at de fik god gavn af patienternes input (Brett et al, 2014).
Man ma forvente, at dette er saerlig udtalt for sarbare grupper. Pa den made bliver
det oftest de bedre stilledes behov og perspektiver, der kommer pa bordet og bli-
ver styrende for udviklingen af sundhedsvaesnet, hvilket potentielt gger uligheden
i sundhed. Der kan ligeledes veere en risiko for, at man i inddragelsesprocesser vel-
menende inviterer sarbare patienter ind, men reelt ikke lytter og handler i praksis,
fordi det virker vanskeligt og uoverskueligt. Problemet med organisatorisk inddra-
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gelse af sérbare patienter er dog ikke noget, man for alvor har forsket i. Det er ofte
kort skitseret i litteraturen uden at vaere undersegt®.

Man kan mene, at blot det faktum, at patientperspektivet kommer med i udvik-
lingstiltag, er et skridt i den rigtige retning mod mere dbenhed over for patientper-
spektivet, herunder ogsa de sarbares perspektiv. Patientreprasentanters opgave
er typisk at repraesentere patientperspektivet bredt set og efterspsrge manglende
viden. Det kan for eksempel ske ved at eftersporge: Hvad med de grupper, der ikke
er repraesenteret her pd modet eller i processen? Hvordan kan vi fa deres perspek-
tiver ind? Det kan potentielt mindske uligheden i sundhed.

De fa studier, der findes om emnet, peger p3, at organisatorisk brugerinddragelse i
bestemte tilfaelde - og hvis processen tilpasses mélgruppen - kan give stemme til
de mennesker, der normalt ikke medvirker i beslutnings- og innovationsprocesser.
Det kraever, at processen er under de rette rammer, den rette tilretteleeggelse og
den rette facilitering. Dette kan give brugerne mulighed for indflydelse via emner,
der vedrerer dem direkte, og hvor de har en specifik viden (Gordon et al, 2015; Cyril
et al, 2015; Crowley, 2002; Nigele et al, 2018). Det kan i dén forstand og under
disse forudsaetninger vaere med til at mindske uligheden i sundhed.

Et systematisk review viser, at 87,5 procent af de inkluderede studier konkluderer,
at organisatorisk inddragelse forer til positive forandringer for socialt sarbare -
bade i forbindelse med deres egen personlige sundhedsadfaerd, men ogsa i forhold
til institutionelle andringer, der forbedrer deres adgang til sundhedsveaesenet
(Cyril et al, 2015). Et dansk studie viser, at unge voksne med skizofreni - en
gruppe, der normalt er sveere at fastholde i forlgb - gerne ville engageres i en
samskabelsesproces, hvor en behandlingsapp blev designet til, med og af brugerne
(Terp, 2018). Internationale studier viser ligeledes, at udsatte grupper succesfuldt
kan engageres i designprocesser af eksempelvis apps eller interaktive hjemmesider
(Gordon et al, 2015; Muriel & Douglas-Scott, 2004).

Forslag til indsatser i praksis

For at inddrage sarbare patienter i organisatoriske inddragelsesprocesser bgr man
tage inddragelsen af dem serigst og veere villig til at handle pa deres input. Ellers
vil de organisatoriske inddragelsesprocesser ikke mindske uligheden i sundhed.
Det kraever blandt andet en ngje tilrettelagt og faciliteret proces, som holdes aben
og fleksibel undervejs. For eksempel kan samskabende processer tilrettelaegges,
s& de tilpasses mélgruppen, uanset hvor udsat og sarbar den er (Terp, 2018).
Tilgangen Community-based Participatory Research har vist sig at kunne skabe
tzet samarbejde mellem forskere og s&rbare (Wallerstein & Duran, 2006). Her
afdaekker og anvender man flere patienters perspektiver, og udvikler lgsninger i
teette samarbejder.

5 Laes mere om denne type problematikker i eksemplevis: https:/johannesen.ca/2018/09/the-trouble-
with-patient-and-public-involvement-ppi-keynote-at-cochrane-colloquium-2018/
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Man skal veere sarligt opmaerksom pa formdlet med samarbejdet, hvem man
rekrutterer, og hvordan man samarbejder, hvis man vil lykkes med organisatorisk
inddragelse af sarbare. Det er en god idé altid at veere opmaerksom pa, om man
inkluderer eventuelt sarbare grupper, ndr man saetter nye indsatser i gang, afdaek-
ker viden og rekrutterer patientrepraesentanter. Det kraever mod til at vaere nys-
gerrig over for malgruppens behov og problemer. De sarbare patienter vil forment-
lig have oplevelser og behov, der ikke altid er rare at hgre om, eller som ikke passer
ind i den etablerede struktur og kultur i sundhedsvaesenet eller samarbejdsforum-
met. Deres inputs kraever maske omfattende handling fra sundhedsvaesnets side.

Man ber desuden taenke i alternative og forskelligartede rekrutteringsstrategier for
eksempel via lokalsamfundsorganisationer for at samarbejdet skal lykkes (fx Dugas
et al, 2017). Desuden betyder tillid til systemet (Dugas et al, 2017), anderkendelse
fra systemet, tydelighed om formalet og selve invitationen til og forberedelsen af
arbejdet meget for repraesentanternes deltagelse. Dugas et al (2017) peger p& bade
barrierer for inddragelse af sérbare grupper i udviklingsprocesser og pa elementer,
der kan fremme inddragelsen®.

6 Laes om en god proces for organisatorisk inddragelse generelt i Organisatorisk brugerinddragelse, ViBIS,
2017 eller om Inklusion og deltagelse af sdrbare borgergrupper i samskabende areaner i VIVE, 2018.
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6 Danske initiativer

Der er mange initiativer i Danmark, der forsgger at mindske uligheden i sundhed,
men kun fa af dem har inddragelse af patienter som et centralt redskab.

De initiativer, som er med i dette afsnit, beskeeftiger sig enten med:

« Forbedret dialog og dialogstatteredskaber malrettet patienter og
sundhedspersoner.

« Organisering i sundhedsvaesenet, der skal understotte sarbare patienter i deres
navigation gennem sundhedsvaesnet.

« Indferelse af ekstra ressourcer til gavn for sdrbare patienter.

Initiativerne er evalueret i forskellig grad.

Gennemgang af udvalgte initiativer

Der er forskellige danske initiativer, der har til formal at reducere den sociale
ulighed i sundhed ved at stotte sarbare patienter. Her ser vi pa nogle af dem, der
har inddragelse af den enkelte patient som omdrejningspunkt.

| 2017 lavede KOPA en afdaekning af 24 danske initiativer med fokus pa inddragelse
af socialt sdrbare patienter. Initiativerne handlede om dialogstette, organisering
og tilfering af ressourcer. KOPA's afdaekning har ikke til formal at se pa effekter af
sarbare patienters behandling eller pa effekter i forhold til ulighed i sundhed, og vi
ved derfor ikke, om initiativerne virker efter hensigten. .

Dialogstotte

Dialogstetteredskaber er en metode til at understette inddragelse af patienter i
klinisk praksis - herunder sarbare patienter. Det kan enten vaere redskaber, der
pger vidensniveauet hos patienterne, kan bruges til forberedelse af samtalen
mellem patient og sundhedsprofessionel eller er egentlige samtaleredskaber
(Martin et al, 2009).

KOPA (2017) lister en raekke redskaber, der netop kan anvendes i dialogen med
sarbare patienter. Redskaberne anvender ofte billeder, der skal hjalpe patienter,
der har vanskeligt ved at laese. Men redskaberne kan ogsé have en anden form (for
eksempel vaere en video, et samtalehjul, refleksionskort eller en fzelles dagsorden)
- faelles for dem er, at de bliver noget man kan se pa og forholde sig til sammen
(KOPA, 2017). Nogle af redskaberne er sarligt malrettet srbare patienter, men
mange af dem bruges til alle patienter.
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Social Sundhed - brobyggere i sundhedsvaesenet,
landsdaekkende indsats

Social Sundhed er en frivillig organisation, der arbejder for at gge den
sociale lighed i sundhed. Det gor de, ved at lade frivillige brobyggere
ledsage og stette patienter til mpder i sundhedsvaesenet. De patienter,
der far stotte, har pa hver deres made sveert ved at benytte - og fa gavn af
kontakten - med sundhedsvaesenet. Pa sigt eger brobyggerne den sociale
lighed i sundhed ved at gge viden og kompetencer hos sundhedsvaesenets
medarbejdere om sarbare patienters behov.

De frivillige brobyggere er alle sundhedsfaglige studerende - og dermed
fremtidens sundhedspersoner. De tilegner sig erfaringer med at kommu-
nikere og veere sammen med sarbare og udsatte patienter, og de far viden
og indsigt i de forhold og barrierer, der skaber og vedligeholder uligheden i
sundhed.

Formalet med indsatsen er at gore brobyggerne til bedre sundhedspersoner,
der kan vzere med til at skabe en forandring i sundhedsvaesenet - samtidigt
med, at sarbare patienter modtager stotte. Visionen er at skabe lige adgang
til sundhedsvaesenets ydelser.

Gensidig leering mellem patient og brobygger er et baerende princip. Social
Sundheds arbejde er orienteret mod at styrke de etablerede sundhedstilbud.
Organisationen arbejder ikke parallelt med sundhedsvaesenet, men i
forleengelse af det.

Redskaberne kan formentligt pavirke patienternes sundhedskompetence, fordi de
gger patienternes vidensniveau og skubber til en refleksion over, hvad der er den
rette behandling eller pleje for patienten. Dermed er det muligt for at forbedre
inddragelsen af patienten.

Redskaberne er ikke systematisk undersegt for effekt pd malgruppen.
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Sammen om min vej, Broen til Bedre Sundhed, Region Sjzlland

Malgruppen er borgere, der ofte er indlagt, har flere kroniske diagnoser,
sociale problemer, misbrug eller en kombination af disse. Det er borgere,
der har et stort forbrug af sundhedsydelser og mange kontakter pa tvaers af
social- og sundhedsomradet - bade kommunalt og regionalt.

Formalet med indsatsen er at fremme sundhed og trivsel for mélgruppen,
oge den patientoplevede kvalitet og sikre bedre sammenhang pa tvaers af
akterer - uden at de samlede omkostninger stiger.

Borgerne i indsatsen far tilknyttet en forlebspartner, der stotter dem i at
navigere i sundhedsvesnet ud fra egne behov og praeferencer. Forlgbspart-
neren er saledes bindled mellem borger, kommune og sygehus. Lgsningerne
og indsatserne for den enkelte borger er ikke defineret pa forhand, men
defineres ud fra, hvad der er vigtigt for den enkelte (individuel inddragelse).
Interventionen er udviklet i samarbejde med borgerne (organisatorisk ind-
dragelse).

| evalueringen stdr at:

"Sammen om min vej” skaber mere sundhed for pengene. Det viser bade
kvantitative og kvalitative data. Brugerinddragelse virker og er vejen frem,
nar vi skal ulighed i sundhed til livs, men det kraever staerk tveaersektoriel
ledelse, som kan tage livtag med sektor-egoismen i den klassiske silo-
opdeling.

Med "Sammen om min vej” er vi godt i gang med at knaekke koden til mere
lighed i sundhed: Gennem patientinddragelse og tveerfagligt samarbejde,
som er med til at gge fokus pa recovery.

Der ses en forbedring i deltagernes sundhed og trivsel, en markant forbed-
ring i den patientoplevede kvalitet og en forbedring af bade deltagernes og
samarbejdsakterernes oplevelse af sammenhang og koordinering pa tveers
(Broen til Bedre Sundhed, Region Sjelland, 2018).

Organisering

Diderichsen et al (2011) peger p3, at det er sundhedsvasenets ansvar at organisere
sig, sa de ressourcesvage kan navigere og far den ekstra stotte, de har behov for,
sa de kan opna et ligeveerdigt behandlingsresultat. Man kan enten arbejde med:

« Rammer, strukturer og organisering, hvor organiseringen understotter
implementering og fastholdelse af inddragelse og individualiserede tilbud.
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« Viden, kompetencer og kultur, hvor medarbejderne (administratorer og
sundhedspersoner) far tilstraekkelig viden og kompetencer til at inddrage
patienter, og hvor man afdaekker og inddrager patienternes perspektiver
aktivt inden for specialer, pa afdelinger og i enheder. Medarbejdernes
inddragelseskompetencer og kulturen pa hospitalsafdelinger og i kommuner er
afgorende for, hvordan inddragelse fungerer i praksis.

| flere af de initiativer, der er med i KOPA’s afdaekning fra 2017, har man via
andring af rammer og organisering forsegt at skabe bedre forleb og mere
inddragelse. Det er enten organisering, der fremmer tveerfagligt og sektorielt
samarbejde og kommunikation for alle patienter, eller organisering, der er specifikt
tilpasset socialt udsatte (differentieret indsats) med eksempelvis lengere forlgb,
mere opspgende arbejde, udvidet opfalgning eller sarligt fokus pa overgange
mellem hospital og almen praksis.

Organisering handler ogsa om, hvorvidt der er fysiske muligheder for og tid til
inddragelse samt patienternes mulighed for kontinuerlig kontakt til samme
sundhedsprofessionelle (KOPA, 2017).

Tilfoje ekstra ressourcer

En anden made at justere pa rammer og organisering er ved at tilfgje ekstra
ressourcer, der kan understotte sarbare patienter - det er eksempelvis sket i
indsatserne Region Hovedstadens Socialsygeplejersker og Regions Hovedstadens
Etnisk Ressourceteam (KOPA, 2017). Den ekstra stgtte kan for eksempel ske
gennem en tilpasset inddragelsesproces i individualiserede tilbud (Pedersen,
2018)’.

7 Den made, hospitalsvaesnet er organiseret pd med en hgj grad af specialisering, hurtige patientforlob
og en forventning om, at patienterne selv tager ansvar for deres behandling, risikerer at bidrage til
forskelsbehandling af socialt udsatte, sdsom hjemlgse eller mennesker med misbrug eller psykisk
sygdom. Hospitalsvaesnet er i hgjere grad indrettet til ressourcestaerke patienter end til socialt
udsatte patienter, hvis livssituation ofte er kendetegnet ved en kompleks sammensatning og
ophobning af fysiske, psykiske og sociale problemer.
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7 Kan man undersgge om
inddragelse oger
eller mindsker uligheden?

Brugerinddragelse er en kompleks indsats, og hvorvidt man lykkes med implemen-
tering af brugerinddragelse afhaenger af bade patienter, sygdomsomrade, sund-
hedspersonerne og sundhedsvaesenets indretning. Det er vanskeligt at male og
evaluere brugerinddragelse, selvom der findes metoder (for eksempel i Kjaerside et
al, 2015).

Ulighed i sundhed er et komplekst faenomen, der handler om en socialt betinget
ulighed i sundhed og sygdom (Diderichsen et al, 2011). Det kommer til udtryk
lidt forskelligt inden for de enkelte sygdomsomrader, og det kan underspges pa
forskellige mader (Diderichsen et al, 2011).

Ulighed i sundhed via brugerinddragelse forspges ofte pavirket inde i sundheds-
vaesnet (det vil sige p& hospitalet eller hos den alment praktiserende laege) og ofte
i det konkrete mgde mellem patient og sundhedsperson, hvor man gnsker at lofte
sundheden for en gruppe af sérbare patienter. Men faenomenet social ulighed i
sundhed er et statistisk og strukturelt faenomen pa befolkningsniveau, der har
3rsager og maske lgsninger i andre sektorer end sundhedsvaesnet (Diderichsen et
al, 2011). S& selvom man kan lgfte sundheden (mindske sygdom eller konsekven-
serne af sygdom) i et projekt for en gruppe patienter i sundhedsvaesnet, s3 er det
ikke sikkert, at man vil kunne se effekterne i storre opgerelser over uligheden i
sundhed. Heraf folger, at det er vanskeligt entydigt at male pa, hvilke inddragelses-
indsatser i sundhedsvaesnet der pavirker uligheden pd samfundsplan. Det er nem-
mere at undersoge, hvordan en sarlig indsats gor en forskel for en mindre gruppe
af patienter (for eksempel ved at male pa tilfredshed, tillid, helbred, sygdomsud-
vikling og ded), og det er p4 den m&de mange undersggelser om ulighed i sundhed
og brugerinddragelse er tilrettelagt og vurderet.
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