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PROJEKTBESKRIVELSE

Naerveerende projektbeskrivelse omhandler et samlet projekt, som over fire ar vil udvikle, afprgve og
udbrede konkrete og implementerbare modeller, som fremmer brugerinddragelse pa hospitaler i Danmark.

Projektet er delt i to delprojekter, som hver Igber over to ar. Der sgges aktuelt om midler til at gennemfgre
fgrste del (DEL 1).

Der arbejdes hen imod et partnerskabsprojekt mellem ViBIS (Videnscenter for brugerinddragelse i
sundhedsvaesenet) og TrygFonden fra projektets anden del (DEL 2). | forlaengelse af det samlede projekt
skitseres endvidere mulighederne for at udbrede projektets resultater til primaersektoren — kommuner og
praksissektor — og dermed styrke brugerinddragelse i et samlet sundhedsvaesen.

PROJEKTETS FORMAL

DEL 1: At udvikle overfgrbar viden om effekter af og implementeringsstrategier for systematisk anvendelse
af metoderne faelles beslutningstagning og brugerstyret behandling pa Aarhus Universitetshospital.

DEL 2: At udbrede anvendelse af metoderne falles beslutningstagning og brugerstyret behandling til at
styrke brugerinddragelse pa hospitaler i Danmark.

BAGGRUND

Undersggelser viser, at der bade blandt lseger og sygeplejersker er stor motivation for at arbejde med
brugerinddragelse, og at de efterspgrger vilkar og rammer for i hgjere grad at kunne arbejde systematisk
med inddragelse af patienter og pargrende i praksis (ViBIS 2013). Styrket brugerinddragelse er ligeledes en
eksplicit politisk malsaetning. Senest har regeringen afsat 20 mio. kr. pa finansloven 2014 til udvikling af en
national strategi for at styrke inddragelse af patienter og pargrende bade i individuelle behandlinger og i
udviklingen af sundhedsvaesenets rammer. Der er derfor momentum for at flytte brugerinddragelse fra
faglige gnsker og politiske intentioner til reelle og maerkbare initiativer i sundhedsvasenets praksis.

ViBIS vil udnytte dette momentum. Projektet malretter sig derfor i fgrste del de sundhedsprofessionelle og
deres ledere pa Aarhus Universitetshospital, som har ansvaret for den kliniske praksis. | projektets anden
del bredes malgruppen ud til ogsa at omfatte de politiske og administrative beslutningstagere, som har
ansvaret for de strukturelle vilkar for hospitalsvaesenet.

Pa trods af politisk og fagligt fokus pa brugerinddragelse i sundhedsvaesenet er potentialet i
brugerinddragelse langt fra indfriet i det danske sundhedsvaesen. De gode viljer og initiativer er stadig
preeget af mange forskellige forstaelser og individuelle tilgange til at arbejde med inddragelse pa hospitaler
(ViBIS 2013, EU-kommissionen 2012). Bade internationale og nationale undersggelser viser, at de varierede
forstaelser af brugerinddragelse er en vaesentlig barriere for en systematisk implementering af
brugerinddragelse (EU-kommissionen 2012, ViBIS 2013, Faerch & Harder 2009).

Langt den stgrste viden om inddragelse af patienter og pargrende er udviklet i internationale studier — og
langt de fleste nationale projekter er gennemfgrt som mindre enkeltstaende forsgg uden systematisk



opsamling af viden. De spredte projekter er en barriere for systematisk udvikling af viden om effekter og
metoder i en dansk kontekst samt en barriere for deling af viden om brugerinddragelse (Sundhedsstyrelsen
2013).

Den eksisterende viden fra internationale studier og de mange mindre projekter er dog et godt grundlag for
at arbejde hen imod implementering af brugerinddragelse i stgrre skala og dermed skabe grundlaget for
national udbredelse (NHS 2013). Ved at gennemfgre projekter i stgrre skala, hvor man systematisk
implementerer kendte og veldokumenterede metoder til gavn for patienterne, vil man kunne udvikle viden
om 1) effekter af brugerinddragelse i en dansk kontekst 2) effektive implementeringsstrategier.

Studier har demonstreret, at inddragelse af patienter i eget forlgb kan gge patienters livskvalitet
(Greenfield et al. 1988), patientsikkerheden (Weingart et al. 2011) og behandlingskvaliteten (Coulter &
Ellins 2006) samt reducere morbiditet og mortalitet hos patienter med kronisk sygdom (Bertakis & Azari
2011, Bauman et al. 2003). Inden for udvalgte omrader er der ligeledes fundet en klar sammenhang
mellem brugerinddragelse og reduktion af omkostninger. Dermed er der mulighed for at indfri
malsaetningen om Triple Aim, det vil sige hgjere faglig og patientoplevet kvalitet til mindre omkostninger
(Coleman et al. 2006, Hewlett et al. 2005, Bertakis & Azari 2011).

International forskning peger pa flere efterprgvede og validerede metoder til at inddrage patienter i egen
behandling. Seerligt to har vist sig effektive: faelles beslutningstagning og brugerstyret behandling (Coulter
2012, Hewlett et al. 2005). Disse er samtidig konkrete, handgribelige metoder, der muligggr et systematisk
og overskueligt arbejde med patientinddragelse i praksis.

Implementering af patientinddragelse i sundhedsvaesenet forudsaetter ikke alene indfgrelse af effektive
metoder til brugerinddragelse, men ogsa en kulturforandring blandt de sundhedsprofessionelle og deres
ledere. Lederne af sundhedsvaesenets institutioner er de primaere samarbejdspartnere, hvis man gnsker at
realisere modelprojekter, hvor kultureendringer er i spil. Lederne er sdledes centrale aktgrer i arbejdet med
at skabe bade organisatoriske og kulturelle s&endringer (Lehmann & Olsen 2012, Coulter (2) 2012).

De nyeste danske studier i brugerinddragelse viser, at de sundhedsprofessionelle, der er mest tilfredse med
egen indsats i forhold til at inddrage patienter i det daglige arbejde, har en ledelse med fokus pa
patientinddragelse, som ggr en aktiv indsats for at fa personalet til at inddrage brugerne i praksis (ViBIS
2013, KORA 2013). Neervaerende projekt arbejder derfor pa at udvikle implementeringspakker, der ikke
alene indeholder konkrete anvisninger pa to yderst veldokumenterede patientinddragelsesmetoder, men
ogsa en guide til implementering, der blandt andet bygger pa en ledelsesforankret kulturforandring blandt
de sundhedsprofessionelle.

Nationale strukturelle rammer har betydning for bade de sundhedsprofessionelles og deres lederes adfaerd.
Saledes tyder undersggelser p3a, at blandt andet kvalitetsmal og gkonomiske incitamenter kan veere
hammende for implementering af brugerinddragelse (KORA 2013 (2), Center for Telemedicin 2013).
Ligeledes har undersggelser vist, at uddannelse har betydning for den viden og de metoder,
sundhedsprofessionelle konkret bruger i deres praksis (Bjarne Wahlgren 2009). Derfor malretter anden del
af projektet sig ogsa forbedring af de strukturelle vilkar for sundhedsvasenet, herunder vilkar for
kompetenceudvikling, som kan fremme implementering af brugerinddragelse i praksis pa hospitaler i
Danmark.



SUCCESKRITERIER

Projektets succeskriterier danner baggrund for valg af indikatorer til evaluering af projektet gennem DEL 1
og 2.

Succeskriterier for DEL 1:

v' At alle relevante kliniske afdelinger p& Aarhus Universitetshospital pa tveers af specialer udvikler og
afprgver en model for systematisk implementering af metoderne falles beslutningstagning og
brugerstyret behandling.

v At projektet udvikler og afprgver konkrete redskaber, organisering og kompetenceudvikling, der
understgtter anvendelse af metoderne faelles beslutningstagning og brugerstyret behandling.

v' At projektet demonstrerer positive effekter af systematisk implementering af konkrete metoder til
brugerinddragelse pa bade den patientoplevede, faglige og organisatoriske kvalitet.

Succeskriterier for DEL 2:

v' At projektet udvikler samlede pakker, som anviser modeller til, hvordan der pa hospitaler og
hospitalsafdelinger konkret kan arbejdes med at implementere metoderne felles
beslutningstagning og brugerstyret behandling - bade generiske og specialespecifikke.

v" At bdde sundhedsprofessionelle og beslutningstagere omkring hospitaler har kendskab til
pakkernes indhold.

v" At minimum to hospitaler i hver region har implementeret, eller er i gang med at implementere,
feelles beslutningstagning og/eller brugerstyret behandling som fast del af deres praksis.

v' At erfaringer og resultater fra projektet bliver inddraget som del af den nationale strategi for
brugerinddragelse.

DOKUMENTATION

Projektet dokumenteres i forlaengelse af evalueringens delelementer. Saledes dokumenteres projektet ud
fra fglgende:

DEL1

e Rapporter, som successivt samler op pa den viden, projektet tilvejebringer ud fra de opstillede
proces- og resultatindikatorer. Disse vil danne baggrund for kommunikationsindholdet, som vil
blive tilpasset projektets forskellige malgrupper.



o Hjemmeside, som formidler viden pa forskellige niveauer malrettet forskellige malgrupper.

DEL 2

o Pakker, som er formidlet bade elektronisk og i papirformat, der giver konkrete anvisninger til
praksis — bade generisk og specialespecifikt. Pakkerne skal informere om effekter af
brugerinddragelse og beskrive konkrete metoder og redskaber til brugerinddragelse,
undervisningsmateriale samt give bud pa implementeringsstrategier.

e  Rundspdrge, som kortleegger anvendelsen af faelles beslutningstagning og brugerstyret
behandling pa danske hospitaler ved projektets afslutning.

MALGRUPPER
DEL1

Primare malgrupper

e Beslutningstagere og sundhedsprofessionelle pa Aarhus Universitetshospital og tilknyttede
uddannelsesinstitutioner
e Patienter og pargrende tilknyttet Aarhus Universitetshospital

Sekundzere malgrupper

e Beslutningstagere og sundhedsprofessionelle pa danske hospitaler
o Nationale uddannelsesinstitutioner

e Politiske beslutningstagere pa regionalt og nationalt niveau

e Offentligheden

DEL 2
Primare malgrupper

e Beslutningstagere og sundhedsprofessionelle pa danske hospitaler
e Nationale uddannelsesinstitutioner

e Politiske beslutningstagere pa regionalt og nationalt niveau

e Offentligheden

Sekundzere malgrupper



e Beslutningstagere og sundhedsprofessionelle pa Aarhus Universitetshospital og tilknyttede
uddannelsesinstitutioner
e Patienter og pargrende tilknyttet Aarhus Universitetshospital

STRATEGI OG HOVEDAKTIVITETER

Projektet gennemfgres i fire faser. Fase 1 og 2 (DEL 1) er malrettet afprgvning af falles beslutningstagning
og brugerstyret behandling i storskala, og fase 3 og 4 (DEL 2) er malrettet national udbredelse og
implementering af den viden, som skabes gennem fase 1 og 2. Implementeringsprocesserne tager afsaet i
allerede eksisterende viden om barrierer og forudsaetninger for brugerinddragelse i praksis (ViBIS 2013,
Pope et al. 2005, Gravel et al. 2006) .

Projektet er malrettet aendring af sundhedsvaesenets praksis, da forandringsprocesser i sundhedsvaesenets
praksis er en vaesentlig forudsaetning for implementering af systematisk brugerinddragelse (Hewlett et al.
2005, Schwappach & Wernli 2010). Projektet kan derfor ses i samspil med andre igangveerende projekter,
hvor patienter og deres pargrende mobiliseres pa forskellige mader til at facilitere brugerinddragelse ved at
stille spgrgsmal og krav til de sundhedsprofessionelle — fx ved kampagnen Spgrg Igs, som Dansk Selskab for
Patientsikkerhed har initieret (Dansk Selskab for Patientsikkerhed 2012).

Figur 1 Hovedaktiviteter gennem DEL 1 og Del 2

-

*Fase 1 ORGANISERING OG REDSKABER
Ledelsesforankring
Valg af indsatsomrader/modeller
Afdaekning af viden og erfaringer pa Aarhus
Universitetshospital

eFase 2 IMPLEMENTERING AF DOKUMENTEREDE
METODER
Uddannelse af personale
Afprgvning af modeller/prototyper pa tvaers af specialer
og afdelinger

eFase 3 UDVIKLING AF PAKKER
Opsamling af projektets viden med konkrete anvisninger
til praksis om effekter af, redskaber til og proces for
implementering af faelles beslutningstagning og
brugerstyret behandling i praksis

eFase 4 FORMIDLING OG UDBREDELSE
Strategisk dialog med hovedinteressenter for national
udbredelse af brugerinddragelse om gevinster ved og
forudsaetninger for indfrielse af potentialer i
brugerinddragelse
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DEL 1 Strategi og hovedaktiviteter

Strategien og de tilhgrende aktiviteter i DEL 1 er malrettet systematisk afprgvning af to kendte og
veldokumenterede metoder til brugerinddragelse i stor skala pa et stort hospital, som har volumen til at
udvikle overfgrbar viden om bade effekter af og implementeringsstrategi for implementering af
brugerinddragelse i hospitalsregi. Begge metoder er metoder til individuel inddragelse af patienter og
pargrende. Organisatorisk inddragelse vil dog vaere et vaesentligt element i identificering af relevante
anledninger til inddragelse, i udviklingen af konkrete redskaber til at understgtte den individuelle
inddragelse og gennem den Igbende evaluering.

Strategien har afsaet i bade en top down og bottom up strategi. Top down strategien saettes i spil for at
sikre ledelsesforankring og afgraensning af metodevalg. Lederne er centrale aktgrer i arbejdet med at skabe
bade organisatoriske og kulturelle s&endringer (Lehmann & Olsen 2012, Coulter 2012 (2), KORA 2013).
Bottom up strategien saettes i spil ved bred inddragelse af patienter, pargrende og personale i valg af de
konkrete anledninger, som brugerinddragelse skal malrette sig pa den enkelte afdeling, og i udvikling af de
redskaber, der skal understgtte brugerinddragelsen. Bottom up strategien skal desuden medvirke til, at
personalet fgler ejerskab for metoderne og dermed styrke motivationen for at integrere dem i de daglige
rutiner (Winter & Nielsen 2008).

Figur 2 DEL 1 Elementer i strategien

eProjektet afgraenser sig til to veldokumenterede metoder: faelles beslutningstagning og
brugerstyret behandling (understgttet af organisatorisk inddragelse)

e Afdekning af de sundhedsprofessionelles forstaelser af og oplevelser af vilkar for
brugerinddragelse

eDer afholdes et ledelsesseminar til at skyde projektet igang med deltagelse af internationale
eksperter

Ledelse

eHver afdeling indgar i en proces, hvor de vaelger metode og identificerer relevante
anledninger gennem et patientforlgb med med stgtte fra de internationale eksperter

ePersonale og brugere indgar i relevant kompetenceudvikling med stgtte fra de internationale
G| eksperter

tencer

eFzlles beslutningstagning og brugerstyret behandling er en del af praksis




Strategien for DEL 1 rummer fglgende elementer:

Metode
Projektet afgraenser sig til at afprgve to veldokumenterede metoder i stor skala, sadledes at man sikrer et
godt grundlag for evaluering, hvorfra der kan udvikles overfgrbar viden.

Metode 1:

Fzelles beslutningstagning (Shared decision making) er en metode, hvor behandler og patient —som
udgangspunkt for at treeffe beslutninger om behandling — systematisk deler viden om
behandlingspraeferencer (Elwyn 2010, Barry & Edgman-Levitan 2012, Coulter & Collins 2001). Det sker ud
fra hvert deres kompetencefelt (Coulter & Ellins 2006). Formalet er at bringe patientens ressourcer,
praeferencer og behov frem i lyset, og herigennem blandt andet styrke patientens health literacy, sa han
eller hun reelt bliver i stand til at treeffe beslutninger om behandling i samarbejde med den
sundhedsprofessionelle (Coulter 2012, Jacobsen & Pedersen 2008).

Fzelles beslutningstagning er bedst afprgvet i relation til mennesker med kronisk sygdom (Joosten et al.
2008). Men flere forskere peger p3, at feelles beslutningstagning mere generelt er relevant, nar der skal
treeffes beslutninger mellem forskellige behandlinger, herunder om der overhovedet skal behandles
(Stiggelbout et al. 2012). Saledes er der et stigende antal undersggelser, der malretter sig behandlingsvalg
pa tveers af kroniske og akutte tilstande — og inden for bade somatik og psykiatri (The Mayo Clinic National
Shared Decision Making Ressource Center 2013). De hviler pa viden om, at en raekke behandlingsvalg vil
vaere praeferencefglsomme (Mulley et al. 2012), saledes at den rigtige behandling for den enkelte patient
ikke alene kan besluttes pa baggrund af faglig evidens, men kraever inddragelse af patientens gnsker,
veerdier og risikovillighed. Fx i tilfaelde hvor to forskellige behandlingsvalg har meget forskellige
bivirkningsprofiler eller stiller forskellige krav til patientens tidsforbrug ved behandling.

Metode 2:

Brugerstyret behandling er en metode, hvor patientens behov og preeferencer er styrende for
planlaegningen af et forlgb — fx i forhold til indleeggelser og kontrolbesgg (ViBIS 2013 (2)), Center for
Telemedicin 2013, Hewlett 2004, Hestestad & Tytlandsvik 2008). Patienten tager helt eller delvist initiativet
til kontakten med sundhedsveaesenet og er pa den made med til at saette rammerne for dele af
behandlingsforlgbet. Forlgbet bliver derved i hgjere grad pa patientens praemisser, idet patienten kan fa
indflydelse pa, hvor ofte og hvornar vedkommende er i kontakt med sundhedsvaesenet (ViBIS 2013 (2)).

Brugerstyret behandling er malrettet patienter i ambulante kontrolforlgb. Metoden er afprgvet pa en lang
raekke sygdomsgrupper blandt andet epilepsi (Center for Telemedicin 2013), leddegigt (Hewlett 2004),
lungekraeft (Adlard et al. 2001), brystkraeft (Brown et al. 2002), diabetes (Dijkstra et al. 2006) og skizofreni
(Hestestad & Tytlandsvik 2008). | dansk regi er der szerligt gode erfaringer med blandt andet epilepsi og
leddegigt. Blandt de velafprgvede modeller til brugerstyret behandling findes AmbuFlex og Direct Acces
System (DAS) (ViBIS 2013 (2)). Feelles for modellerne er en udtalt selvbestemmelse og selvforvaltning hos
patienterne, en forudgaende undervisning, hvor patienterne klaaedes pa til at reagere pa symptomer og
handle herpa, og en garanti for hurtig adgang til konsultation eller indlaeggelse alt efter sygdommens
karakter. Modellerne er blandt andet forskellige ved, at AmbuFlex benytter sig af spgrgeskemaer til



screening af patientdata (Center for Telemedicin 2013), mens DAS har en telefonlinje til radgivning eller
konsultationsaftaler, der administreres af specialiserede sygeplejersker (Pope et al. 2005).

Kultur

For at fremme brugerinddragelse i det danske sundhedsvasen er det vigtigt at skabe klarhed om, hvad
patientinddragelse indebaerer (Feerch & Harder 2009, Forbat et al. 2008). De sundhedsprofessionelles
holdning til — samt forstaelse og oplevelse af — vilkarene for brugerinddragelse har betydning for patienters
motivation og muligheder for at veere inddraget (Mulley et al. 2012, Doherty & Stavropoulou 2012, Légaré
et al. 2008). Derfor gennemfgres en afdaekning af bade personalets forstaelser af brugerinddragelse og af,
hvad de har brug for i forbindelse med implementering af brugerinddragelse i praksis (for eksempel
kendskab til metoder og redskaber eller andring af fysiske rammer). Denne afdaekning skal ske pa tvaers af
alle de involverede centre og afdelinger og vil tage afsat i den kvantitative og kvalitative undersggelse, som
ViBIS har gennemfgrt i 2013, af laeger og sygeplejerskers forstaelser og oplevelser af vilkar for
brugerinddragelse (ViBIS 2013, ViBIS 2013 (3)).

Viden om personalets forstaelser af og oplevelser af vilkar for brugerinddragelse vil blive en vigtig del af
drgftelserne pa ledelsesseminaret (fase 2) med henblik pa at skabe en felles forstaelse for
brugerinddragelse og et feelles afsat for implementeringsprocessen. Afdeekningen er desuden en
basismaling, som inddrages som procesindikator og gentages ved projektets afslutning.

Ledelse

Lederne af sundhedsvaesenets institutioner er de primaere samarbejdspartnere, hvis man gnsker at
realisere modelprojekter, hvor kultureendringer er i spil. Derfor er de sundhedsprofessionelle og deres
ledere en vaesentlig malgruppe for projektet. Der vil initialt blive arbejdet ud fra en top down strategi med
en model, hvor hospitalets center- og afdelingsledelser pa et ledelsesseminar bliver introduceret for
metoderne falles beslutningstagning og brugerstyret behandling herunder organisatorisk inddragelse.
Internationale eksperter i brugerinddragelse vil indga som undervisere pa ledelsesseminaret.

Tilpasning

Ledelsesseminaret bliver efterfulgt af en bottom up proces, hvor ledelsen, i samarbejde med personale og
brugere, tilpasser brugerinddragelse til deres specialer og afdelinger, sa metoderne saettes i spil, der hvor
der er st@rst potentiale. Patienter, pargrende og personale inviteres til en proces, hvor de kan medvirke til
at identificere, hvor det vil vaere relevant at arbejde med brugerinddragelse pa hospitalet og i de enkelte
centre. Dette kan eksempelvis ske ved brugerpaneler og dialogmgder (Uhm et al. 2012). Desuden inddrages
erfaringer fra pilotprojekter pa Aarhus Universitetshospital samt fra international litteratur.

Aarhus Universitetshospital har 30 kliniske afdelinger, der er organiseret i fem kliniske centre/faglige
feellesskaber. Imidlertid gar mange patientforlgb pa tveers af centrenes afdelinger og involverer ogsa
parakliniske afdelinger. Derfor er det nyttigt at kunne treekke pa Aarhus Universitetshospitals store erfaring
med at skabe forandringsproccesser med udgangspunkt i patientforlgb — ogsa pa tveers af afdelinger.



Mange patienter har flere sygdomme pa samme tid og er tilknyttet flere afdelinger samtidig. Derfor er det
vigtigt, at alle afdelingerne har samme tilgang til patient- og pargrendeinddragelse.

Endvidere vil involvering af hele hospitalet skabe grundlag for feelles forstaelse, holdning og redskaber til
inddragelse af patienter og pargrende. Den brede involvering af alle afdelinger vil saledes kunne udlgse
vaesentlige og positive synergieffekter.

Kompetenceudvikling

Undersggelser peger p3a, at de sundhedsprofessionelle mangler viden om metoder til brugerinddragelse og
har vidt forskellige forstaelser af, hvad brugerinddragelse er (ViBIS 2013, EU-kommissionen 2012). Derfor er
det vigtigt, for at kunne sikre en systematisk og malrettet proces for afprgvning af faelles beslutningstagning
og brugerstyret behandling i stor skala, at der udvikles og gennemfgres uddannelsesforlgb i metoder bade
til organisatorisk inddragelse og i metoderne feelles beslutningstagning og brugerstyret behandling pa tvaers
af specialer. Dette vil ske i projektforlgb, hvor udforskning af patienternes perspektiv skal bidrage til at
opna den bedste kvalitet i kerneopgaven.

| denne fase vil projektet ogsa traekke pa erfaringer fra Aarhus Universitetshospital om traening i at
tilretteleegge og gennemfg@re konsultationsprocessen pa en made, som understgtter patientens
prioriteringer og den faglige radgivning i relation hertil, som tidligere har vist sig effektiv (Lomborg K et al.
2011).

Implementering

Pa baggrund af viden fra ovenstadende initiativer, samt viden fra litteratur med videre, vil der blive planlagt
og gennemfgrt interventionsprojekter, hvor falles beslutningstagning og brugerstyret behandling bliver
systematisk afprgvet. En del af implementeringsprocessen er at fa aftalt de rigtige rammevilkar med
ledelsen — herunder frikgb, uddannelse og supervision.

Der vil blive inkluderet i alt cirka 30 afdelinger pa tveers af specialer, herunder vil allerede igangveerende
projekter blive inkluderet. Der pagar pt. et pilotprojekt pa Aarhus Universitetshospital, hvorunder ni
afdelinger arbejder med udvikling af metoder til patientinddragelse samt kompetenceudvikling af
personalet. Processer og erfaringer fra disse afdelinger vil indga som del af det samlede
implementeringsgrundlag.

Der er i projektet lagt veegt pa implementering pa tveers af specialer, for at brugerinddragelsespraksis kan
implementeres i relation til samlede patientforlgb, som oftest gar pa tvaers af specialer. Implementering pa
tveers af specialer er ligeledes for at opna synergieffekten af, at man pa tvaers af centrene arbejder ud fra
samme malsaetning og derved har et staerkere ledelsesgrundlag for sparring, udvikling og opfglgning.

Undervejs i projektet vil de centre og afdelinger, der arbejder med den samme metode, have mulighed for
at sparre med hinanden. De vil i forlpbet blive stgttet af bade proceskonsulenter og internationale
eksperter.

Organisatorisk brugerinddragelse
Organisatorisk brugerinddragelse er en tvaergaende og et fortlgbende og fast element i alle projektets
faser. Inddragelse af patienters og pargrendes viden i udvikling af brugerinddragende indsatser har
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vaesentlig betydning for kvaliteten af indsatserne. Blandt andet peger undersggelser pa, at organisatorisk
inddragelse i udvikling af de konkrete redskaber (decision aids), som blandt andet skal understgtte felles
beslutningstagning, er et vaesentlig element i at lykkes med reel flles beslutningstagning (Stacey et al.
2011, Elwyn et al. 2006, Joseph-Williams et al. 2013).

DEL 2 Strategi og hovedaktiviteter

Strategien og de tilhgrende hovedaktiviteter i DEL 2 skal sikre at relevante aktgrer, som har direkte
indflydelse pa muligheder for implementering af brugerinddragelse i praksis, far kendskab til projektets
resultater og anvender disse til at fremme brugerinddragelse i praksis pa hospitaler.

Figur 3 DEL 2 Elementer i strategien

eUdvikling af konkrete redskaber og let tilgeengelig viden om metoder til,
effekter af og implementeringsstrategier for brugerinddragelse i praksis pa
hospitaler herunder bl.a. uddannelsesmaterialer

e Aktiv formidling af pakkernes indhold og radgivningstilbud til

implementeringsstgtte pa hospitaler
Udbredelse B E 2 R

e Aktiv interessevaretagelse i forhold til nationale og regionale
beslutningstagere og hospitaler for at sikre de rigtige rammevilkar for styrket

brugerinddragelse pa hospitaler
rammer )

Nationale

Strategien for DEL 2 rummer fglgende elementer:

Pakker

Projektet vil give viden om bade effekter af faelles beslutningstagning og brugerstyret behandling samt
viden om implementeringsstrategier. Herudover vil der gennem projektets fgrste del blive udviklet en
raekke konkrete redskaber blandt andet decision aids. Her ud fra vil der blive udviklet samlede pakker, som
giver konkrete anvisninger til praksis om effekter af forskellige former for brugerinddragelse, konkrete
metoder og redskaber til brugerinddragelse samt forslag til implementeringsstrategier.

Denne viden skal formidles i lettilgaengelige elektroniske og materielle former, som demonstrerer
inddragende praksis og rummer anvisning for praksis, som kan tilpasses alle hospitaler i Danmark uanset
beliggenhed og gvrige forudsaetninger. For eksempel udarbejdes instruktioner til udvikling af decision aids
og sma videofilm, der viser hvordan en inddragende samtale med patient og pargrende kan bygges op.
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Udbredelse

Formidling af viden er en fortlgbende aktivitet gennem hele projektet, men vil i DEL 2 blive mere offensivt
malrettet de nationale faglige miljger med henblik pa implementering af brugerinddragelse. Der traekkes
blandt andet pa viden om, at samspillet imellem forskning, klinik og uddannelse er ngglen til effektiv
videnoverfgrsel (Bjgrk IT et al. 2013) samt erfaringer med at integrere nye emner i
sundhedsuddannelsernes curriculze. Desuden tilbydes radgivning pa arbejdspladserne og materialer til
introduktionsprogrammer for nyansatte og formidling til hospitalernes udviklingsafdelinger og
centerledelser. Herunder vil ViBIS, som national platform for viden om brugerinddragelse, blive brugt til at
na ud til brede kredse med viden, gennem allerede eksisterende formidlings- og radgivningsaktiviteter, og
til at skabe nye aktiviteter, som kan fa projektets viden ud pa hospitalerne blandt de
sundhedsprofessionelle.

Nationale rammer

Eventuelle barrierer for brugerinddragelse er identificeret undervejs i projektet — bade interne for
eksempel i form af forstaelser, lokale vilkar og fysiske rammer — men ogsa eventuelle eksterne for eksempel
i form af heemmende gkonomiske incitamenter, manglende viden fra grunduddannelserne om
brugerinddragelse og manglende konkrete kvalitetskrav i relation til inddragelse.

Specielt i projektets tredje og fierde ar vil der blive lagt veegt pa formidling til de politiske beslutningstagere
pa bade nationalt og regionalt niveau, som har indflydelse pa udformning af vilkar og rammer for
hospitalerne. | denne fase vil der blive udarbejdet en egentlig stakeholder analyse, som vil danne grundlag
for de strategiske kontakter og formidling af projektets anbefalinger med henblik pa at arbejde malrettet
mod national udbredelse.

Regeringens Nationale Strategi for styrket inddragelse af patienter og pargrende skal formuleres frem mod
fordret 2014. ViBIS har vaeret aktivt involveret i arbejdet, og strategien er en vaesentlig anledning og ramme
for arbejdet mod national udbredelse. Strategisk udnyttelse af potentialerne i Den Nationale Strategi vil
blive taenkt aktivt ind i en samlet strategi for denne fase. Ligeledes vil der fortlgbende blive arbejdet pa at
skabe alliancer med relevante projekter, som gennem andre tilgange kan styrke implementering af
naervaerende projekt. Et eksempel er kampagnen Hej Sundhedsvaesen (Dansk Selskab for Patientsikkerhed
2013), hvor indsatserne er malrettet styrkelse af patienter og pargrende, hvor nzerveerende projekt er
malrettet styrkelse af sundhedsvaesenets og de sundhedsprofessionelles vilkar for og evner til at inddrage
brugere.

ViBIS er etableret i regi af Danske Patienter. ViBIS vil i denne fase kunne bruge Danske Patienters gode og
taette dialog med centrale politikere bade nationalt og regionalt - og Danske Patienters positionen som
myndighedernes primaere samarbejdspartner vedrgrende generelle patientforhold. Aarhus
Universitetshospital og Universitet som samarbejdsparter vil blandt andet kunne indga som ambassadgrer
for den brugerinddragende praksis — og derigennem skabe et vigtigt legitimitetsgrundlag pa tvaers af
videns— og professionsfeltet.
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TIDSPLAN

ViBIS ansgger om midler til at gennemfgre fgrste del (DEL 1) af et samlet projekt, som over fire ar skal
udvikle, afprgve og udbrede konkrete og implementerbare modeller til brugerinddragelse.

DEL 1 gennemfgres i to faser (fase 1 og 2) af hver et ars varighed. DEL 1 starter i sommeren 2014 og
afsluttes 31. juli 2016.

DEL 2 gennemfgres ligeledes i to faser (fase 3 og 4) af hver et ars varighed. Der arbejdes hen imod
etablering af et partnerskabsprojekt mellem ViBIS og TrygFonden fra projektets DEL 2. Det er ViBIS’
ambition, at DEL 2 kan gennemfgres i umiddelbar forlaengelse af DEL 1, saledes at det samlede projekt
afsluttes i sommeren 2018.

Figur 4. Tidsplan for det samlede projekt over fire ar.

Fase 1

Fase 2 - H Fase 4
ORGANISERING OG IMPLEMENTERING / UDVIKLING AF FORMIDLING OG

REDSKABER . PAKKER UDBREDELSE

EVALUERING

Projektets evalueringsdesign bliver fortlgbende udviklet gennem DEL 1 og 2 og har afszet i de opstillede
succeskriterier.

Evaluering af DEL 1

Evaluering af DEL 1 bestar af procesindikatorer, som skal afspejle, hvorvidt implementeringen af
brugerstyret behandling og fzelles beslutningstagning er lykkedes, samt resultatsindikatorer, som skal
demonstrere, hvorvidt der er opndet gevinster. Slutteligt skal evalueringen samle op pa de eventuelle
implementeringsbarrierer, som opleves undervejs.

Procesindikatorer

v Personalets viden om metoderne - faelles beslutningstagning og brugerstyret behandling.
v Personalets anvendelse af konkrete metoder til felles beslutningstagning og brugerstyret
behandling.
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Forstaelse for de positive effekter af brugerinddragelse hos de sundhedsprofessionelle.
Omfanget af brugerinddragelse i beslutninger om og planlaegning af behandling.
Omfanget og karakteren af strukturelle barrierer.

ASRANI NN

Patienter og pargrendes indflydelse i udvikling af de organisatoriske rammer og de konkrete
redskaber, som anvendes gennem projektet. Kvaliteten af den organisatoriske inddragelse vurderes
ud fra fglgende evalueringsspgrgsmal:

e Evaluering af proces: Hvad bliver patienter inddraget i, og hvordan oplever patienterne inddragelsen?
e Resultat: Bidrager inddragelsen til ny viden?
e Betydning: Hvordan bliver patientperspektivet afspejlet i de beslutninger, der traeffes?

Resultatindikatorer

Der males overordnet pa MTV-perspektivets fire kvalitetsdimensioner: patientoplevet kvalitet,
organisatorisk kvalitet, faglig kvalitet og gkonomiske effekter. Der findes en lang reekke maleredskaber, som
afspejler de fire dimensioner.

Der vil i projektets indledende fase gennemfgres en dybtgaende analyse af hvilke konkrete maleredskaber,
der er bedst egnede til at afdaekke de fire dimensioner — og pa den baggrund vil konkrete indikatorer blive
opstillet (Stacey et al. 2011, Scholl et al. 2011).

Der vil bade blive opstillet generiske og specialespecifikke faglige kvalitetsindikatorer. Herunder vil der blive
anvendt generiske maleredskaber, som afspejler patienters nytte/udbytte af sundhedsvaesenets indsats —
blandt andet maling af oplevet livskvalitet og oplevelse af autonomi for patienterne (selvledelse,
selvstaendighed, selvbestemmelse/self-determination). Der vil blive taget udgangspunkt i validerede
maleredskaber inden for teorierne bag brugerinddragelse, herunder Common Sense modellen, Self
Determining Theory, Den Motiverede Samtale og teorier vedrgrende vurdering af patienters health literacy
niveau. Disse omfangsrige maleredskaber vil reduceres til et feelles szt indikatorer, der kan anvendes pa de
enkelte prototyper/metoder). Den patientoplevede kvalitet vil blandt andet blive fulgt ved hver enkelt
afprgvning af en prototype.

Bade gkonomiske effekter og den organisatorisk kvalitet vil blive evalueret ud fra forskellige mal for
effektivitet. Herunder patienternes forbrug af sundhedsydelser i form af antal ambulante besgg, antal
sengedage, antal telefonkonsultationer, antal e-mail-konsultationer og gvrig telemedicinsk kontakt med
videre. Endvidere vil procesindikatorerne: personalets viden om og anvendelse af metoder til inddragelse
blive anvendt som mal for den organisatoriske kvalitet.

Evaluering af DEL 2

Evaluering af DEL 2 er malrettet afdaekning af kendskab til og anvendelse af viden, som er formidlet
gennem pakker om effekter af, redskaber til og implementering af metoderne falles beslutningstagning og
brugerstyret behandling pa de danske hospitaler. Evalueringen vil tage afseet i fglgende indikatorer:

v' Afdaekning af kendskab til pakkernes indhold og oplevelse af betydning for praksis blandt
sundhedsprofessionelle i praksis og pa uddannelsesinstitutioner.
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v' Opgerelse af omfang og karakteren af nationale og regionale initiativer, som i projektperioden har
veeret malrettet aendring af rammevilkar for hospitalerne, med formalet at fremme praksis for
brugerinddragelse.

v' Afdaekning af kendskab til pakkernes indhold og oplevelse af betydning for praksis blandt politiske
beslutningstagere i relation til sundhedsvaesenet herunder uddannelsesinstitutioner.

v Afdaekning af antal afdelinger og hele hospitaler, som har implementeret brugerinddragelse i
praksis pa baggrund af projektets pakker.

FORMIDLINGSAKTIVITETER

Der sker en Igbende formidling gennem alle projektets faser af bade proces og resultater med henblik pa at
kunne opna maksimal udbredelse af projektets resultater til landets hospitaler inden for den samlede
projektperiode. Projektets viden vil blive formidlet gennem en flerstrenget formidlingsstrategi, som vil
rumme fglgende hovedelementer:

o Hjemmeside: Som del af ViBIS’ hjemmeside vil der blive formidlet viden fra projektet gennem hele
projektperioden, sa alle interessenter har adgang til at fglge projektet.

e Radgivning: Som led i ViBIS’ radgivningsarbejde vil resultater fra projektet Igbende blive formidlet
pa konferencer, gennem undervisning, direkte radgivning i relation til konkrete projekter med
videre.

e Offentlig formidling: Projektets resultater bliver publiceret i faglige tidsskrifter med henblik pa
videnspredning og udvikling af vidensfeltet. Ligeledes vil resultaterne sgges offentliggjort gennem
medierne for at skabe bred politisk opmaerksomhed pa projektets resultater. Den offentlige
formidling vil bade ramme de primaere og sekundaere malgrupper.

e Strategisk interessevaretagelse: Pa baggrund af en stakeholder-analyse vil der blive udarbejdet en
plan for strategiske kontakter og formidling af projektets anbefalinger med henblik pa at arbejde
malrettet mod national udbredelse. Dette vil blandt andet malrette sig formidling af viden om
strukturelle forudsaetninger og Igsninger for at understgtte udbredelse af brugerinddragelse
nationalt. Danske Patienters velfunderede og naere kontakt til brugere, politikere og myndigheder,
samt teette kontakt til journalister og medier, vil blive anvendt aktivt til at skabe synlighed om
projektets resultater.

Der vil gennem projektets DEL 1 blive lagt vaegt pa den lokale formidling til aktgrerne omkring Aarhus
Universitetshospital for at arbejde malrettet mod udvikling og afprgvning af faelles beslutningstagning og
brugerstyret behandling, sa formidlingen i DEL 2 bygger pa et solidt og velafprgvet grundlag. | DEL 2 lsegges
der stigende vaegt pa den bredere formidling til de politiske og administrative beslutningstagere nationalt
og regionalt omkring landets hospitaler for at arbejde malrettet mod udbredelse af den viden, projektet har
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produceret, samt at fa skabt de rammevilkar, som kan fremme den fortsatte udvikling af brugerinddragelse
i sundhedsvasenet.

FORANKRING OG VIDEREF@RELSE AF INITIATIVET OG DETS RESULTATER

Forankring og viderefgrelse af projektet er led i den samlede strategi og malsaetning for projektet.

Projektet forankres i ViBIS. ViBIS er i dag bredt anerkendt som det nationale videnscenter for
brugerinddragelse i sundhedsvaesenet. ViBIS bliver saledes aktivt brugt af sundhedsvaesenets aktgrer til at
sgge opdateret viden, kompetenceudvikling og radgivning i relation til udvikling af brugerinddragelse i
sundhedsvaesenets praksis. ViBIS har derfor de rigtige forudseetninger for at viderefgre projektets
resultater.

ViBIS er endvidere etableret af Danske Patienter, som har en bred, velfunderet og neer kontakt til politikere
og myndigheder samt en god kontakt til journalister og medier. Ligeledes rummer Danske Patienter, i sin
egenskab af paraplyorganisation for 79 patientforeninger, et meget omfattende netveerk, som
organisationen kan formidle og sprede viden gennem. Disse kanaler vil vaere befordrende og blive anvendt
aktivt til at skabe synlighed om projektets resultater.

| forleengelse af projektperioden vil det vaere relevant og gnskeligt at indga samarbejde med TrygFonden
om en udbredelse af projektets resultater til det samlede sundhedsvaesen. Saledes vil viden fra projektet
kunne overfgres til primarsektor — kommuner og praksissektoren — og kunne styrke brugerinddragelse i et
samlet sundhedsvaesen. Der arbejdes hen imod partnerskabsprojekt mellem ViBIS og TrygFonden fra
projektets DEL 2.

Viderefgrelse af resultaterne pa Aarhus Universitetshospital vil blive fastholdt bade gennem andring af
kompetencer, organisation og praksis gennem projektperioden. Det er vist, at opbygning af kompetencer
blandt personaler i patientinddragelse har effekt for fastholdelse af praksisaendringer (Dwamena et al.
2012). Erfaringer fra Aarhus Universitetshospital omkring dagkirurgi, accelererede forlgb, egenbehandling
med mere viser, at nar fgrst en ny praksis ikke blot er indarbejdet i de sundhedsprofessionelles daglige
rutiner, men ogsa stgttet af organisatorisk tilpasning, sa forbliver den en del af den daglige praksis, ogsa
selvom der er personaleudskiftning. Endvidere understgttes fastholdelse og udvikling af den inddragende
praksis gennem introduktion til nyansatte, systematisk kompetenceudvikling, ligesom ledelserne, som
efterspgrger brugerstyret behandling og falles beslutningstagen, vil veere drivende for praksisudvikling.

ORGANISERING

Projektet organiseres med en styregruppe, som fglger og har beslutningskompetence i forhold til det
samlede projekt. Styregruppen bliver sammensat af repraesentanter fra den samlede partnerkreds: Aarhus
Universitet, Aarhus Universitetshospital og Danske Patienter/ViBIS. Herunder vil TrygFonden inviteres til at
deltage i styregruppen.

Der tilknyttes internationale eksperter, som vil radgive ledelser og medarbejdere igennem hele projektet.
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Endvidere vil fglgende blive tilknyttet projektet:

- To projektledere - henholdsvis en projektansvarlig og en metodeansvarlig. De skal i taet samarbejde
varetage organisering, implementering og fremdrift af det samlede projekt samt sta for beskrivelser
og implementering af metoder, faglig formidling, analyser, udbredelse og den endelige evaluering.

- To proceskonsulenter, der skal stgtte afdelingerne i organisatorisk inddragelse, undervisning,
implementering med videre.

- Envidenskabelig medarbejder, der deltager i litteraturstudie, udvikling af indikatorer og
maleredskaber, evaluering med videre.

Projektledere og proceskonsulenter ansaettes i ViBIS, mens den videnskabelige medarbejder anszettes pa
Aarhus Universitet. Yderligere om medarbejdernes roller og ansaettelsessteder fremgar af bemaerkninger til
budgettet.

Figur 5. Organisering

Styregruppe
(ViBIS, AUH, AU, TrygFonden)

Internationale
eksperter

2 projektledere Videnskabelig
medarbejder AUH

2 proceskonsulenter

PRASENTATION AF ANS@GER OG SAMARBEJDSPARTER

Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet (ViBIS)
ViBIS blev etableret i november 2011 med stgtte fra TrygFonden, sa viden og erfaringer om
brugerinddragelse kan blive samlet, udviklet og delt til fordel for alle parter i sundhedsveaesenet.

ViBIS vil give sundhedsprofessionelle, ledere, myndigheder, forskere og patienter lettere adgang til viden og
radgivning om brugerinddragelse — om effekter, metoder og praksis i relation hertil — for pa denne made at
skabe bedre muligheder for udvikling af et brugerinddragende sundhedsvaesen i Danmark.
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Organisering
Bestyrelse: ViBIS har en bestyrelse bestaende af en formand og seks medlemmer (Danske Patienters
forretningsudvalg fungerer som bestyrelse).

Advisory Board: Advisory Board fungerer som radgivende gruppe for ViBIS. Boardet bestar af 17 personer
med stor erfaring og viden om brugerinddragelse i sundhedsvaesenet (fra forskningsinstitutioner, nationale
myndigheder, regioner, kommuner, hospitaler, industri og patientforeninger).

Mission og vision

ViBIS’ mission er at sikre en samlet enhed for opsamling, deling og udvikling af viden om brugerinddragelse
i Danmark. En viden, der skal fremme implementering af vidensbaseret brugerinddragelse i
sundhedsvasenet.

ViBIS arbejder mod et sundhedsvaesen, hvor vidensbaseret brugerinddragelse er en fuldt integreret del af
praksis — i bade den enkelte patients forlgb og i udviklingen af sundhedsvaesenets rammer.

ViBIS’ opgaver:

e Indsamler, bearbejder og formidler viden om brugerinddragelse i sundhedsvaesenet.

e Understgtter og udvikler viden om brugerinddragelse i sundhedsvaesenet.

e Radgiver og udvikler uddannelsestilboud om brugerinddragelse i sundhedsvaesenet.

e Etablerer og opretholder et bredt funderet netvaerk omkring lgsning af opgaverne i ViBIS.

Danske Patienter

ViBIS er etableret i Danske Patienters sekretariat. Danske Patienter er en paraplyorganisation for
patientforeninger i Danmark. Organisationen repraesenterer bade patienter med fysiske og psykiske
lidelser. Danske Patienter har 17 medlemsorganisationer, der repraesenterer 79 patientforeninger med i alt
870.000 medlemmer.

Organisering

Repraesentantskab: Alle Danske Patienters medlemsorganisationer har plads i repraesentantskabet, der er
Danske Patienters hgjeste myndighed. Det ordinaere reprasentantskabsmgde finder sted inden udgangen
af april hvert ar - og der er midtvejsmgde i efteraret. Repraesentantskabet fastlaegger de overordnede
synspunkter, politikker og handlingsplaner, der danner grundlag for Danske Patienters arbejde.

Forretningsudvalget: Danske Patienters forretningsudvalg bestar af en formand og repraesentanter fra seks
af Danske Patienters medlemsforeninger. Forretningsudvalget holder fem til seks mgder arligt, hvor man
treeffer beslutninger vedrgrende Danske Patienters aktiviteter.

Mission og vision

Danske Patienter fremmer medlemsorganisationernes interesser til gavn for patienter og pargrende. Dette
er organisationens mission. Malet er, at det danske sundhedsvaesen bliver centreret om brugernes behov
og leverer sundhedsfaglig, organisatorisk og patientoplevet kvalitet pa et hgjt internationalt niveau. Danske
Patienters indsats skal derfor bidrage til visionen om et patientcentreret sundhedsvaesen i hgj international
klasse.
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Opgaver

Danske Patienter sikrer patienterne de bedst mulige vilkar i behandlingssystemet ved at formulere politik
pa baggrund af dokumenteret viden. Via et konstruktivt samarbejde og en Igbende dialog med
myndigheder, organisationer, erhverv og forskningsinstitutioner skabes der betingelser for at bringe
patienternes interesser i centrum.

Aarhus Universitetshospital

Projektet er etableret i et samarbejde mellem Aarhus Universitet og Aarhus Universitetshospital. Aarhus
Universitetshospital bestar af 52 afdelinger, hvoraf de 30 er kliniske afdelinger fordelt i fem kliniske centre.
Hospitalet har saledes den tilstraekkelige volumen til at kunne afprgve i stor skala. Hospitalets ledelse har
valgt patientinddragelse som et tvaergaende strategisk indsatsomrade. Aarhus Universitetshospital har
yderligere en fordel af at vaere koblet pa Universitetet — som abner mulighed for at projektet har let adgang
til erfaringer med samarbejde med uddannelsesinstitutioner, som vil blive en vigtig aktivitet i DEL 2.

Aarhus Universitet

Aarhus Universitet har i samarbejde med Aarhus Universitetshospital etableret et professorat inden for
patientinvolvering. Herved sikres en forskningsmaessig forankring af afprgvningen af metoderne ligesom
erfaringerne formidles til de studerende.
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