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Resumé

Som led i en stgrre undersggelse af brugen af sygehusmedicin, har regeringen og Danske Regioner bedt
Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet (ViBIS) om at samle et vidensgrundlag for, hvordan
patientinddragelse kan taenkes ind i den overordnede handtering af medicinomradet.

Formal

Formalet med naervaerende analyse er: 1) at give en status over patientinddragelse i lsegemiddelbehandling
i praksis i Danmark; 2) at opsummere internationale litteratur om metoder til og effekter af inddragelse af
patienter i lsegemiddelbehandling; 3) at opsummere internationale erfaringer med nationale politikker og
programmer pa omradet; 4) at indsamle danske eksperter og klinikeres overvejelser om saerligt relevante
indsatsomrader, samt udfordringer og forudsaetninger for en eventuel gget indsats pa omradet.

Resultater

Undersggelsens resultater tegner et billede af, at der i Danmark generelt er et potentiale for at
forbedre patienternes indflydelse pa, hvilken behandling de modtager, men at der mangler
erfaringer med inddragelse af patienter specifikt i forhold til lagemiddelbehandling, trods en
gryende interesse for emnet fra de sundhedsprofessionelles side.

1. Status i Danmark

VIBIS har sggt, men ikke fundet igangveerende eller afsluttede konkrete projekter, der sigter mod at
inddrage patienter specifikt i legemiddelbehandling. Der er heller ikke fundet undersggelser af
danske patienters oplevelse af at vaere inddraget specifikt i valg af leegemidler. Den seneste
Landsdzekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) viser dog, at mange patienter oplever
begraenset mulighed for at deltage i beslutninger om deres behandling. Nogle specialeomrader
synes at vaere bedre til at give patienter mulighed for at deltage i beslutninger om behandling,
herunder onkologien. At muligheden er til stede, medfgrer dog ikke, at patienter oplever, at de ogsa
reelt har veeret inddraget.

2. International litteratur om metoder og effekt

De internationale erfaringer med at inddrage patienter i lzegemiddelbehandling er ligeledes begraensede,
men der findes dog gode eksempler. Litteraturen peger seerligt pa faelles beslutningstagning - med brug af
beslutningsstpttevaerktgijer til at understgtte dialogen - som en relevant metode, der har vist en raekke
positive effekter i kliniske forsgg, herunder at patienterne far gget viden om risikofaktorer og bliver mindre
i tvivl om valg af behandling. Brug af feelles beslutningstagning har desuden i en del studier vist effekt i form
af at flere patienter vaelger behandling til eller fra, og fglger behandlingsanvisninger bedre. Enkelte studier
viser desuden forbedrede kliniske mal og reduktion i behandlingsomkostninger.

3. Lovgivning og politikker i andre lande

Der er ikke fundet konkrete nationale politikker eller programmer specifikt omhandlende inddragelse af
patienter i lzgemiddelbehandling i andre lande med sundhedssystemer der er sammenlignelige med det
danske. Norge, Sverige, Holland og England har dog lovgivning, som fastslar patientens ret til
medbestemmelse i forhold til behandling generelt, ligesom alle fire lande har nationale politikker, som
stadfeester patientens plads i behandlingsvalget. | England er man saerlig langt, ikke mindst med indsatser,
som skal udbrede viden, og redskaber, som muligggr patienters reelle inddragelse i behandlingsvalg.
Danmark har - med de regionale initiativer under Borgernes Sundhedsvaesen og Sundhedsstyrelsens pulje



til udvikling af netop beslutningsstgtteveerktgjer - taget de fgrste skridt mod nationale tiltag for arbejdet
med gget patientinddragelse.

4. Danske klinikeres og eksperters overvejelser

Danske klinikere og eksperter ser vasentlige potentialer i at gge patientinddragelse i
legemiddelbehandling, herunder gget patienttilfredshed, bedre overholdelse af
behandlingsanvisninger, og reduktion af overbehandling. De peger p3, at en gget indsats med fordel
kunne indledes pa omrader som neurologi, reumatologi og onkologi, hvor behandlingsvalg ofte er
preferencefglsomme, og hvor man allerede i nogen grad anvender patientfeedback om
behandlingseffekt. De mener desuden, at en gget indsats pa omradet vil kreeve gget tid til
patientsamtaler, aendring af arbejdsgange, kompetenceudvikling, udvikling af
beslutningsstgttevaerktgjer, samt at behandlingsvalg ggres mere tydelige for patienter. Desuden vil
en Igbende opsamling af danske erfaringer, samt politisk og ledelsesmaessigt fokus pa omradet
medvirke til at motivere sundhedspersonalet.

Perspektivering

Forskning har vist, at patienter ofte foretreekker at tage mindre medicin, specielt hvis de tager flere
forskellige slags, men ofte ikke selv tager initiativ til at tale med sundhedsprofessionelle om sadanne
gnsker. Andre undersggelser peger pa, at laeger ofte har en anden opfattelse end patienter af,
hvornar bivirkninger er alvorlige, og af hvad der er det vigtigste mal med behandlingen. Desuden
fejlvurderer de ofte hvor meget og hvor detaljeret information patienter gnsker — ogsa om negative
forhold omkring deres behandling eller prognose. Dette understgtter antagelsen af, at mere
eksplicitte dialoger om laegemidlers virkning, bivirkninger og patienters praeferencer i forhold til
disse, kan fgre til, at flere patienter aktivt veelger behandling til eller fra pa et reelt informeret
grundlag.



Introduktion

Regeringen og Danske Regioner er enige om, at der er brug for et forstaerket fokus pa medicinomradet.
Med aftalen om regionernes gkonomi for 2016 indgik regeringen og Danske Regioner derfor en aftale om
at nedsaette en arbejdsgruppe, som skal kortleegge og komme med anbefalinger vedrgrende den
overordnede handtering af medicinomradet.

Inddragelse af patienter i deres forlgb og behandling er en staerk dagsorden, der vinder frem som en vej til
at forbedre kvaliteten i sundhedsvaesenet. Det er derfor oplagt at taenke patientinddragelse ind som et
muligt element i nye tiltag pa medicinomradet. Derfor har Videnscenter for Brugerinddragelse i
Sundhedsvasenet (ViBIS) foretaget en analyse af, hvordan patienterne i hgjere grad kan inddrages i deres
behandling med lzegemidler og i de beslutninger, der skal treeffes om den.

Formal

Formalet med analysen er at samle et vidensgrundlag, der kan kvalificere og danne afseet for arbejdet med
at styrke handteringen af medicinomradet. Analysen traekker derfor pa en raekke forskellige kilder, der pa
hver sin made giver indsigt i patientinddragelse i lsegemiddelbehandling.

1. Status over inddragelse af patienter i leegemiddelbehandling i praksis i Danmark, herunder hvordan
patienter inddrages i leegemiddelbehandling i praksis, hvilke barrierer det kan affgde og hvordan
det opleves af klinikere og patienter.

2. Internationalt overblik over den aktuelle praksis omkring inddragelse af patienter i
leegemiddelbehandling i de lande, der har stgrst erfaring med dette, herunder:

a. Ensammenfatning af centrale artikler publiceret i internationale videnskabelige tidsskrifter,
der belyser metoder til og effekter af patientinddragelse i l.egemiddelbehandling.
b. Status for den officielle politik pa omradet i relevante lande.

3. Eksperters og klinikeres overvejelser over, hvor ViBIS mener det vil vaere szerligt relevant og
gavnligt at inddrage patienter i leegemiddelbehandling, samt hvordan de identificerede barrierer
kan adresseres.

Tak
ViBIS vil gerne takke de klinikere og eksperter som deltog i den telefoniske rundspgrge og lod sig
interviewe for deres positive medvirken og bidrag til analysen.



Baggrund

Patientinddragelse er i dag en staerk trend, som har fokus pa systematisk at give patienter mere indflydelse
i eget forlgb og i udviklingen af sundhedsvaesenet. Et af de omrader, hvor patientinddragelse star staerkest,
handler om patientens aktive medvirken, nar der skal treeffes valg i forlgbet.

Hvilke valg skal patienten veere med til at treeffe?

Patientinddragelse er vigtigt ved alle typer behandlingsvalg, fordi individet har ret til at have
medindflydelse pa alle beslutninger, der angar hans/hendes helbred. Men inddragelse far en saerlig
relevans ved sakaldte praference-fglsomme valg. Dette omfatter fx valg mellem behandlinger, der har
meget forskellige bivirkningsprofiler eller potentielle implikationer for patientens dagligliv, samt valg
mellem behandlinger, hvor den videnskabelige evidens for en eller flere behandlingsmuligheder er
begraenset eller forbundet med usikkerhed. Der findes langt fra klar evidens for alle medicinske
behandlinger, der anvendes i dag. Det betyder, at det bedste valg for den enkelte patient afhaenger af,
hvilken betydning vedkommende tillaegger fordele, ulemper, risici og videnskabelig usikkerhed ved de
forskellige behandlingsmuligheder.

Alle patienter gnsker at fa den behandling, som virker bedst. Samtidig er det, som patienten opfatter som
'det bedst mulige’, ikke ngdvendigvis det samme, som det er for den sundhedsprofessionelle eller for andre
patienter i samme situation. Patienten prioriterer maske komfort over mobilitet eller udseende over
funktion. Det betyder, at den bedste behandling findes gennem en afvejning af fordele og ulemper ved de
givne behandlingsmuligheder i forhold til og sammen med den enkelte patient, sa der tages hgjde for bade
patientens sarlige kliniske karakteristika og hvorledes de forskellige alternativer matcher patientens liv,
veerdier og gnsker.

| forhold til valg omkring behandling med laegemidler, vil der pa mange omrader vaere tale om netop
preference-felsomme valg pa grund af de forskellige potentielle effekter og bivirkninger, behandlingerne
kan have. Pa nogle omrader findes der mange forskellige former for medicin at veelge mellem. Pa andre
omrader star valget oftere mellem den ene behandling, der findes og som maske har begraenset effekt,
eller ingen behandling — eller maske en indsats fra patientens egen side, som fx rygestop eller vaegttab. |
disse situationer er det afggrende, at patienten er med til at beslutte, hvad der er bedst for netop
ham/hende.

Det er erfaringer med denne type valg, som analysen afsgger og praesenterer. | det fglgende praesenteres
forst de kilder og metoder, der er anvendt til dataindsamlingen. Derpa fglger en beskrivelse af hver
delundersggelse, der gennemgar specifikke resultater og opsummerer de overordnede konklusioner.
Endelig samles disse konklusioner i en diskussion og praesentation af en raekke overvejelser over, hvordan
man kan gge og kvalificere patientinddragelse i laegemiddelbehandling.

Design og metoder

Analysen bestar af 4 delopgaver, der bygger pa data indsamlet ved hjalp af forskellige metoder. Hver
delopgave rapporteres i et separat afsnit. Resultaterne af delopgaverne sammenfattes og perspektiveres i
et opsamlende afsnit. Herunder beskrives de metoder, der er anvendt til hver delopgave.

Delopgave 1: Status i Danmark
Formal: At opna viden om, hvordan patienter i praksis inddrages i leegemiddelbehandling i Danmark, samt
hvilke barrierer og forudszetninger klinikere oplever for dette.



Metoder:

e Sggning i ViBIS’ database over 800 patientinddragelsesprojekter pa sygehuse og psykiatriske
enheder i Danmark.

e Sggning i Danske Regioners oversigt over beslutningsstgttevaerktajsprojekter, som er indsamlet i
forbindelse med indsatsen under Borgernes Sundhedsvaesen.

e Rundspgrge til 20 afdelinger, som arbejder med felles beslutningstagning, for at undersgge og
samle viden om deres praksis for at inddrage patienter i beslutninger om lzegemidler.

e Sammenligning af resultater fra Den Landsdakkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) pa
landsplan og pa udvalgte relevante afdelinger.

Delopgave 2: International litteratur
Formal: At opna viden om anvendte metoder og kendte effekter af at inddrage patienter i
leegemiddelbehandling i den internationale litteratur.

Metoder:
e Gennemgang af bred litteratursggning om patientinddragelse foretaget i samarbejde med Det
Kongelige Bibliotek i 3 anerkendte litteraturdatabaser (EMBASE, Pubmed, Sociological Abstracts).
e Sggning i Pubmed pa sggeordene ‘shared decision making’ (faelles beslutningstagning) AND
"decision aid’ (beslutningsstgtteveerktgj) i titel og abstract, kombineret med NOT [surgical, surgery,
surgeon, caesarean, implant, implantable, transplant, device, screening, vaccination, dialysis],
begraenset til arene 2012-2015.

Delopgave 3: Webafsggning af internationale erfaringer
Formal: At opna viden om praksis for at inddrage patienter i l&egemiddelbehandling i andre lande.

Metode:

o Afsggning af internethjemmesider fra offentlige sundhedsmyndigheder og nationale
forskningsinstitutioner i lande, hvis hjemmesider er skrevet pa et tilgeengeligt sprog (engelsk,
hollandsk, svensk og norsk). Der er sggt pa en raekke sggeord (patientinddragelse,
brugerinddragelse, feelles beslutningstagning, beslutningsstgttevaerktgjer, medicin, medicinvalg,
valg, etc.), som i sggningen er oversat til de respektive sprog.

Delopgave 4: Udfordringer og forudsatninger ifglge danske eksperter

Formal: At vurdere relevante eksperters og interessenters holdning til, hvor det vil veere relevant og
gavnligt at inddrage patienter i lsegemiddelbehandling, samt hvilke forudsaetninger der skal vaere til stede
for at gennemfgre dette i praksis.

Metode:
e Der er gennemfgrt 7 telefoninterviews med repraesentanter for laegefaglige selskaber (2), klinikere
(2), farmakologiske eksperter (1) og patientrepraesentanter (2). Interviewene er gennemlyttet 1
gang og der er skrevet udfgrlige noter, som er opsummeret under falles overskrifter.



Resultater

| det flgende gennemgas resultaterne fra de 4 delopgaver separat, hvorefter resultaterne sammenfattes
og perspektiveres i konklusionen.

1. Statusi Danmark
| Danmark finder vi en gryende interesse for at professionalisere inddragelsen af patienten i valg af egen
lzegemiddelbehandling, blandt andet i form af bedre metoder og stptteredskaber. Danske erfaringer fra
projekter, der udvikler og afprgver metoder til at inddrage patienter i medicinvalg, findes dog endnu ikke.
Spgrger vi patienterne, synes der ogsa at veere potentiale for forbedring.

| dette kapitel gives en beskrivelse af den aktuelle status i Danmark ift. patienters inddragelse i
leegemiddelbehandling pa basis af en sggning i ViBIS’ projektdatabase, en gennemgang af Danske Regioners
oversigt over beslutningsstgttevaerktgjsprojekter, en telefonisk rundspgrge til 20 hospitalsafdelinger samt
resultater fra Den Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP).

1.1 Projekter om inddragelse af patienter i lsegemiddelbehandling

VIBIS har sggt, men ikke fundet igangvaerende eller afsluttede konkrete projekter omhandlende
inddragelse i beslutninger om valg af leegemidler. Der findes dog en lille handfuld projekter, som
arbejder med at kvalificere den proces, som i sidste ende kan lede til inddragelse af patienteni
beslutningen om medicinsk behandling. Men da projekterne ikke er afsluttede, kan det endnu ikke
vurderes, hvorvidt det har indvirket pa praksis omkring inddragelse af patienter i
leegemiddelbehandling.

1.2 Praksis omkring inddragelse af patienter i leegemiddelbehandling
En rundspgrge blandt sundhedsprofessionelle pa 20 hospitalsafdelinger viste, at laegerne:

Oplever, at de hver eneste dag afvejer bivirkninger kontra effekt sammen med patienterne.
Ikke benytter sig af stgttevaerktgjer, der kan facilitere beslutningsprocessen for dem og for
patienten - men gerne ville anvende sadanne veerktgjer, hvis de fandtes.

3. Oplever, at en reekke organisatoriske og patientrelaterede barrierer kan ggre det sveert at
inddrage patienter — men er interesserede i at laere nye metoder til at overkomme
barriererne.

Generelt synes der saledes at veere interesse for at inddrage patienter i leegemiddelbehandling
blandt danske sundhedsprofessionelle, men omradet er endnu praeget af en mangel pa systematik
og konkrete veerktgjer og vejledninger, der kan hjzlpe klinikere til at arbejde mere
patientinddragende.



1.3 Patienters oplevelser af inddragelse i leegemiddelbehandling

Langt fra alle patienter oplever, at de har mulighed for at deltage i beslutninger om deres behandling.
Muligheden synes oftere til stede i planlagte ambulante besgg end ved akutte indlaeggelser, ligesom
muligheden oftere opleves at vaere til stede i onkologien end pa almene medicinske afdelinger. At
muligheden er til stede, medfgrer dog ikke, at patienter oplever, at de ogsa reelt har vaeret inddraget.

Det er konklusionen pa en sammenlignende analyse af data fra LUP fra 2014.

Den Landsdakkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) blev i 2014 besvaret af over 140.000
patienter. Vi har gennemgaet besvarelserne fra to centrale spgrgsmal: 'Gav personalet dig mulighed for at
deltage i beslutninger om din undersggelse/behandling?’ og 'l hvilket omfang var du selv med til at traeffe
beslutninger om din behandling og/eller pleje?’

Mulighed for at deltage i beslutninger

Landsgennemsnittet for spgrgsmalet ‘Gav personalet dig mulighed for at deltage i beslutninger omkring din
unders@gelse/behandling?’ ligger pa 3,03 for akut indlagte patienter, 3,54 for planlagt indlagte patienter og
3,81 for planlagt ambulante patienter (skala 1-5, hvor 5 er ”i meget hgj grad” og 1 er “slet ikke”).

Det er vanskeligt at sammenligne afdelinger pa tvaers af regioner og hospitaler, da de er organiseret
forskelligt. Dog tegner der sig et billede af, at de fleste medicinske afdelinger scorer omkring eller under
landsgennemsnittet, mens flere kirurgiske afdelinger scorer hgjere. Vi har udvalgt de afdelinger, hvor
hovedparten af behandlingerne er behandling med forskellige laegemidler™:

Specialomrader, der ligger over landsgennemsnittet:

e Alle onkologiske afdelinger (ambulante patienter).

e Naesten alle bgrneafdelinger (ambulante og planlagt indlagte patienter).
e Naesten alle geriatriske afdelinger (ambulante patienter).

e Mange hjertemedicinske og kardiologiske afdelinger (indlagte patienter).
e Mange gynakologiske afdelinger (akut og planlagt indlagte patienter).

Specialomrader, der ligger pa eller under landsgennemsnittet:

e De fleste medicinske afdelinger (48 ud af 50) afdelinger (alle patientgrupper).
e De fleste geriatriske afdelinger (7 ud af 8) (akut indlagte).

e Endokrinologiske og reumatologiske afdelinger (alle patientgrupper).

e Hjertemedicinske og kardiologiske afdelinger (ambulante patienter).

o Gynaxkologiske afdelinger (ambulante patienter).

Tallene indikerer, at mange patienter ikke oplever, at de har mulighed for at veere inddraget i beslutninger
om egen laegemiddelbehandling. Ydermere indikerer de, at der er forskelle imellem de forskellige specialer
ift., hvilke muligheder patienterne far for at veere inddraget. Pa nogle omrader oplever ambulante patienter
stgrre muligheder for at vaere inddraget, mens der pa andre omrader lader til at vaere flere muligheder for
at veere inddraget for de akut og planlagt indlagte patienter. Disse forskelle kan afspejle forskelle mellem
afdelinger rundt om i landet - fx forskelle i de fysiske rammer (flersengsstuer eller enestuer), tid afsat til
konsultationerne, specialeopdelinger eller patienternes uddannelsesniveau. Forskellene er saledes ikke

! Det vil sige, at eksempelvis kirurgiske og diagnostiske afdelinger er sorteret fra.



ngdvendigvis et udtryk for, at sundhedspersonalet pa afdelinger, som ligger lavt i malingen, ikke gnsker
eller forsgger at inddrage patienter i laegemiddelbehandling.

Inddragelse i at treeffe beslutninger

Selvom patienter oplever, at de har mulighed for at deltage i beslutninger om egen behandling, er det ikke
sikkert, at de oplever, at de reelt blev inddraget i beslutningerne.

Landsgennemsnittet for spgrgsmalet ‘I hvilket omfang var du selv med til at traeffe beslutninger om din
behandling og/eller pleje?’ ligger pa 2,89 for akut indlagte patienter, 3,62 for planlagt indlagte patienter og
3,52 for planlagt ambulante patienter.

Sammenholder man disse resultater med resultaterne pa spgrgsmalet om patienternes oplevelse af
mulighederne for at veere inddraget i beslutninger, er det tydeligt, at der i langt de fleste tilfeelde ikke er
konsensus mellem patienternes oplevelse af mulighed for inddragelse og deres oplevelse af faktisk at veere
med til at treeffe beslutninger. Eksempelvis scorede planlagt ambulante patienter fra ambulatoriet pa
Medicinsk afdeling i Grindsted 4,27 pa spgrgsmalet om deres oplevelse af mulighederne for at vaere
inddraget i beslutninger, men kun 3,58 pa spgrgsmalet om deres oplevelse af at have vaeret med til at
traeffe beslutninger.

1.4 Sammenfatning

Trods en alsidig s@gestrategi er det ikke lykkedes at opspore danske projekter eller afdelinger, som
har szerlige erfaringer at viderebringe. Sammenholder man dette med den relativt lave grad af
oplevet inddragelse, som LUP-undersggelserne viser, tegner der sig et billede af, at danske patienter
generelt ikke inddrages systematisk i beslutninger om behandling med lzegemidler, og at der er et
vaesentligt potentiale for at forbedre patienternes oplevelse af at have indflydelse pa, hvilken
behandling de modtager.

Alt i alt synes der imidlertid at vaere vilje til at inddrage patienter i lsegemiddelbehandling i Danmark, og de
sundhedsprofessionelle efterspgrger bade uddannelse og muligheder for at afseaette tid til udvikling af tiltag,
der kan understgtte inddragelse af patienter i legemiddelbehandling, som for eksempel
beslutningsstgttevaerktgjer.
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2. International viden om metoder og effekt
Flere lande (se ogsa afsnit 3) er pa forkant med patientinddragelse bade ift. implementering af konkrete
inddragelsesprojekter og forskning i effekter. Formalet med litteratursggningen har veeret at indsamle de
internationale erfaringer med patientinddragelse i leegemiddelbehandling, der er dokumenteret i
videnskabelige publikationer, og som kan bidrage til et vidensgrundlag om dette omrade.

Sggningen har vist, at der kun findes fa studier, der specifikt omhandlede inddragelse af patienter i
leegemiddelbehandling, hvilket indikerer, at ogsa de internationale erfaringer er begraensede. Nedenfor
beskrives de inkluderede studier — fgrst de metoder til inddragelse, der er anvendt, dernaest en tematisk
opsummering af studiernes konklusioner. | sggningen fandtes kun tre systematiske reviews, mens resten er
individuelle studier af varierende stgrrelse og type. Evidensen for de fundne effekter i dette afsnit er
saledes af svingende kvalitet.

2.1 Metoder til inddragelse af patienter i valg af leegemidler

Nasten alle de fundne studier anvender metoden faelles beslutningstagning og/eller
beslutningsstgttevaerktgjer som metode til at inddrage patienter i valg (eller fravalg) af
lzegemiddelbehandling. Det drejer sig om 12 artikler om faelles beslutningstagning i laagemiddelbehandling
samt 3 systematiske reviews: Det ene indeholdt i alt 115 studier, hvoraf 18 omhandlede valg/fravalg af
leegemidler (Stacey et al., 2014). De to gvrige reviews omhandlede begge valg/fravalg af antibiotika ved
luftvejsinfektioner og indeholdt henholdsvis 9 (Coxeter et al., 2015) og 12 studier (Blyer & Hulton, 2015). |
litteraturgennemgangen fandtes desuden to artikler, der omhandlede andre metoder til at inddrage
patienter i l&egemiddelbehandling.

Metoderne beskrives grundigt nedenfor for at tydeligggre, hvordan patienter har vaeret med til at traeffe
beslutninger i de inkluderede studier om valg af leegemiddelbehandling. De to andre metoder beskrives
kort derefter. Gennemgangen giver saledes en forstaelse af, hvordan de beskrevne effekter er opnaet.

Feelles beslutningstagning og beslutningsstgttevaerktgjer

Feelles beslutningstagning (pa engelsk: ‘shared decision making’) er en kommunikationsform, der tager
udgangspunkt i en opfattelse af sundhedsprofessionelle og patienter som ligevaerdige parter. Metoden
foreskriver en struktur for samtalen mellem behandler og patient, hvor begge parter deltager aktivt i
beslutningsprocessen, deler deres viden om sygdom og behandling, forklarer hinanden hvilken behandling
de foretraekker, og nar til enighed om, hvilken behandling patienten skal have (Charles et al 1997).

Blandt forskere pa omradet er der konsensus om, at faelles beslutningstagning er seerligt anvendelig til at
sikre, at patienters praeferencer for behandling kommer frem i konsultationen, og at patienten informeres
om behandlingers effekt, bivirkninger, fordele og ulemper, sa de kan vaere med til at traeffe beslutninger
om deres behandling pa et informeret grundlag (Edwards & Elwyn, 2009). For at hjalpe patienten til at
afklare sine praeferencer og forsta de givne behandlingsmuligheder, har man inden for mange
specialeomrader udviklet redskaber, der understgtter denne struktur, kaldet beslutningsstgtteveerktgjer
(pa engelsk ‘decision aids’).

Beslutningsstgtteveerktgjer kan ligne traditionelle informationsmaterialer til patienter, men er udviklet pa

baggrund af patienters udtrykte behov for information, og giver evidensbaseret information om de
tilgeengelige behandlingsmuligheder og deres effekter, bivirkninger og andre fordele eller ulemper.
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Desuden vejleder beslutningsstgttevaerktgjerne patienter til at overveje, hvordan de vaegter fordele,
ulemper og evt. usikkerhed om behandlingsresultatet (Volk et al., 2013).

Pa mange specialeomrader — og saerligt til forebyggelse og behandling af kroniske og alvorlige sygdomme
som fx diabetes, gigt, kraeft, MS, og osteoporose - er der pa nuvaerende tidspunkt mange forskellige
legemidler, som kan anvendes undervejs i et behandlingsforlgb. Nogle af disse laegemidler har begraenset
effekt eller kun effekt pa nogle patienter - fx medicinsk behandling af inflammatorisk tarmsygdom eller 3.
og 4. linje kemoterapi til kraeftpatienter. Andre laegemidler har god effekt, men kan fgre til alvorlige
bivirkninger, som kan gribe meget forstyrrende ind i patienternes liv. Eksempelvis kan noget gigtmedicin
pavirke kvindelige patienters fertilitet, mens nogle typer leegemidler til behandling af osteoporose kan fgre
til deformiteter i ansigtet pa grund af tab af kaebeknogle. Nar patienter skal vaere med til at treeffe et valg
om, hvorvidt de vil behandles med sadanne laegemidler, er det derfor saerligt presserende at sikre, at valget
traeffes pa et informeret grundlag.

Samlet set viser de inkluderede studier, at faelles beslutningstagning er en relevant metode, nar det drejer
sig om inddragelse af patienter i leegemiddelbehandling.

Andre metoder

To andre metoder til patientinddragelse i beslutninger om laegemiddelbehandling optradte i de inkluderede
studier. Den ene metode er dialogstgtte og er beskrevet i et systematisk review, som sammenlignede
brugen af beslutningsstgttevaerktgjer med andre interventioner til behandlingsvalg ved kraeft’. Disse
interventioner omfattede lydoptagelse af konsultationen og sdkaldte ’question prompts’, dvs. kort eller
pjecer, der opfordrer patienter til at stille spgrgsmal i konsultationen, evt. med konkrete forslag til
spgrgsmal. Der var saledes tale om interventioner, der alene sigter mod at forbedre patientens
forudsaetninger for at veere inddraget ved at gge deres deltagelse i konsultationen (stille flere spgrgsmal),
samt deres mulighed for at huske og forsta, hvad der er blevet sagt efterfglgende.

Den anden artikel beskrev et omfattende studie, hvor individualiserede kliniske retningslinjer til patienter
med hjertekarsygdom, kaldet IndiGO?, blev anvendt til at understgtte samtalen mellem lzege og patient om
forebyggende behandling af hjertekarsygdom med forskellige typer medicin (Bellows et al., 2014). Denne
intervention sigtede saledes alene mod at gge patientens forstaelse af sin egen personlige risiko for
hjertekarsygdom, som en forudsatning for at kunne traeffe et informeret valg.

2.2 Effekter af patientinddragelse i liegemiddelbehandling

Trods det at patientinddragelse i leegemiddelbehandling endnu kun har en begraenset plads i den
videnskabelige litteratur, viser de inkluderede studier alligevel en raekke resultater, der stemmer overens
med effekter af patientinddragelse i beslutninger om behandling pa andre omrader. | dette afsnit samles
disse resultater® i en raekke centrale temaer pa tveers af studierne.

? Af de 24 interventioner i dette review, omhandlede hovedparten (19 studier) valg af behandling med laegemidler

(kemoterapi, hormonbehandling og palliativ behandling), mens de resterende 5 studier omhandlede valg mellem

forskellige typer operationer for brystkraeft.

* De individuelle retningslinjer var beregnet ved hjaelp af en matematisk simulationsmodel, som ud fra indtastning af

diverse risikofaktorer som kolesteroltal, BMI, blodtryk, tidligere hjertesygdom mv., beregner patienters individuelle

risiko for hjerteanfald eller hjerneblgdning.

*1 denne sammenfatning indgar resultater af studier, som viste a) statistisk signifikante forskelle mellem

interventions- og kontrolgruppen, samt b) markante — men ikke statistisk signifikante — forskelle mellem grupperne.
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Viden, angst og tvivl

En litteraturgennemgang af patientinddragelsestiltag til patienter med hjertekarsygdom papeger, at felles
beslutningstagning ikke anvendes i sarlig hgj grad ved handtering af risiko for hjertekarsygdom pa trods af
omfattende evidens for, at de tilgeengelige behandlingsmuligheder har alvorlige og meget forskelligartede
implikationer pa individets liv, samt at mange mennesker med hjertekarsygdom har fejlagtige forstaelser af
risikofaktorer og urealistiske forventninger til medicinsk behandling (Weijden et al.2009). Denne
problemstilling g@r sig sandsynligvis gaeldende inden for mange andre specialeomrader.

Det er derfor en vigtig pointe, at flere af de studier af beslutningsstgttevaerktgjer, der er fundet i
litteraturgennemgangen, har resulteret i, at patienterne har faet mere viden om og forstaelse af
risikofaktorer forbundet med behandlingerne uden at ggre dem mere angst og bekymrede. Desuden er
patienterne blevet mindre i tvivl om, hvilken behandling de skulle veelge. Disse resultater er blandt andet
set ved dialogst@ttende indsatser til patienter med kraeft (Spiegle et al., 2013), samt ved brug af
beslutningsstgtteveerktgjer til valg af:

o kolesterolseenkende medicin hos patienter med diabetes (Buhse et al., 2015)

e Dblodfortyndende medicin ved hjertekarsygdom (Montgomery, 2003).

e behandling af inflammatorisk tarmsygdom (Heesen et al, 2004; Kasper et al., 2006).

e medicinsk behandling af bgrn med ADHD (Brinkman et al., 2013).

e behandling af for hgjt stofskifte (Brito et al., 2015).

e behandling af leddegigt til kvinder der gnsker at fa bgrn (Meade et al., 2015).

Enkelte studier fandt dog ingen forskel mellem interventions- og kontrolgrupperne ved brug af
beslutningsstgttevaerktgjer til valg af laegemidler (Stacey et al., 2014).

Flere eller fzrre starter behandling

Litteraturen viser, at gget patientinddragelse kan have den effekt, at flere eller faerre patienter siger ja til en
given type behandling. Hvorvidt det er at regne for en positiv eller negativ effekt, afhanger af, om man
fokuserer pa de umiddelbare eller mere langsigtede, samfundsmaessige effekter af behandlingen.
Eksempelvis kan man se det som positivt, hvis en patientinddragende indsats resulterer i, at flere
mennesker vaelger at tage blodtrykssaenkende medicin, som pa langt sigt nedsaetter den risikoen for
hjertekarsygdom. Omvendt ville det veere positivt hvis faerre mennesker valger at tage antibiotika ved
luftvejsinfektioner, da et stort antibiotikaforbrug pa langt sigt kan fgre til gget resistens, som kan veere
vanskeligt og dyrt at behandle.

Overordnet set kan det imidlertid ses som en positiv effekt i sig selv, hvis gget patientinddragelse sendrer
antallet af patienter som starter behandling — uanset om flere vaelger det fra eller til - fordi det indikerer, at
flere patienter har haft indflydelse pa, hvad der skal ske med dem.

Effekten af patientinddragende tiltag ift., hvorvidt patienter veelger en given behandlingsform til eller fra,
varierer betydeligt i litteraturen’. En del studier viser, at patienter, som gennemgar feelles
beslutningstagning, i hgjere grad veelger medicinsk behandling fra. To systematiske reviews viste saledes, at
faerre patienter, der havde anvendt beslutningsstgttevaerktgjer, valgte at blive behandlet med antibiotika

> Tilvalg og fravalg af behandling méles i de refererede studier som antal patienter, der siger at de gnsker at starte
behandling, hvor mange recepter der udskrives, eller hvor mange patienter der indlgser en recept pa apoteket. Disse
tal siger saledes ikke noget om, hvor mange patienter der rent faktisk tager deres medicin som anvist, dvs. compliance
eller adherence (se side 14 for en afklaring af dette begreb).
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for luftvejsinfektioner (Blyer & Hulton, 2015 og Coxeter et al., 2015), sammenlignet med patienter, der
havde modtaget almindelige konsultationer. Lignende resultater er fundet for hormonbehandling mod
symptomer pa overgangsalder (Stacey et al., 2014)°, og ved forebyggende behandling med
blodfortyndende medicin ved hjertekarsygdom (Man-Son-Hing et al., 1999, Thomson et al., 2007).

Omvendt er der i litteraturen ogsa en tendens til, at brug af beslutningsstgttevaerktgjer kan fgre til, at flere
patienter starter behandling. Dette er fx fundet for behandling af:
e diabetes (Mullan 2009)
e hjertekarsygdom med kolesterolseenkende medicin (Weymiller et al, 2007, Mann D 2010, Sheridan
2011, Buhse et al., 2015)
e hormonbehandling af symptomer pa overgangsalder (Murray 2001)
e osteoporose (LeBlanc et al., 2015). Dette studie viste, at dobbelt s mange patienter indlgste deres
recepter pa osteoporosemedicin i interventionsgruppen som i kontrolgruppen (83% vs 40%)

En del studier undersggte effekt af patientinddragelse pa optag af behandling, men fandt ingen effekt,
herunder 6 af de 17 studier i det systematiske review af Stacey et al. (2014), som undersggte effekten af
beslutningsstgtteveerktgjer pa tilvalg/fravalg af behandling, samt enkelte studier af valg af immunoterapi til
MS-patienter (Kasper et al, 2008), og kolesterolseenkende medicin (Buhse et al., 2015).

Patienter folger behandlingsanvisninger bedre

Flere af de fundne studier undersggte hvorvidt patienter, som var blevet inddraget ved hjzelp af faelles
beslutningstagning, i hgjere grad fulgte anvisningerne for deres behandling (engelsk: ‘compliance’ eller
"adherence’) end patienter, som modtog almindelige konsultationer. Dette er relevant, fordi det kan
pavirke behandlingsudfaldet, og det antages, at patienter som har medbestemmelse pa behandlingsvalg,
feler et stgrre medansvar, og derfor fglger behandlingsanvisningerne bedre.

Fem studier fandt en positiv effekt i form af at patienterne i hgjere grad tog medicinen som anvist’, malt
henholdsvis 3 og 6 maneder efter indsatserne. Studierne omhandlede beslutningsstgttevaerktgjer til valg af
behandling ved hjertekarsygdom (Weymiller et al, 2007; Montori, 2011, Sheridan 2011, Perestelo-Pérez et
al., 2015) og osteoporose (Montori 2011). En intervention baseret pa individuelle kliniske retningslinjer,
fandt at naesten 5 gange sa mange patienter i interventionsgruppen, indlgste mindst en recept pa
kolesterolsaenkende medicin, i sammenligning med kontrolgruppen (Bellows et al., 2014).

Andre studier viste dog ingen effekt pa adherence, herunder 7 af de 18 studier i det systematiske review af
Stacey et al. (2014), som undersggte dette. Et enkelt studie fandt en negativ effekt af patientinddragelse pa
adherence; diabetespatienter, som modtog almindelige konsultationer, udviste bedre adherence efter 6
maneder end patienter som anvendte et beslutningsstgttevaerktgj (Mullan 2009).

Effekter pd behandlingskvalitet

Et studie viste, at MS-patienter som anvendte beslutningsstgtteveerktgjer oplevede gget autonomi (Képke
et al, 2008), mens patienter med inflammatorisk tarmsygdom, som blev inddraget i handteringen af deres

® | dette Cochrane-review indgik i alt 3 studier, som malte reduceret optag af hormonbehandling. Ikke alle resultaterne
var statistisk signifikante, men ved pooling af resultaterne, blev forskellen statistisk signifikant med 27% reduktion i
optag af hormonbehandling.
7 Maling af compliance eller adherence er behaeftet med usikkerhed, da det oftest males ved hjalp af indirekte
metoder som fx patientrapporteret indtag af medicinen, som kan pavirkes af patientens bevidste eller ubevidste
gnske om at ggre leegen tilfreds (kaldet ‘the social desirability effect’). Direkte mal, som fx blodprgver, er langt mere
palidelige, men ikke mulige ved alle sygdomme/behandlinger.
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sygdom ved hjalp af feelles beslutningstagning, fik bedre livskvalitet (Kennedy et al, 2004; Richardson et al,
2006). Diabetespatienter som havde anvendt et beslutningsstgttevaerktgj, opnaede i hgjere grad kontrol
med deres blodsukker end patienter i kontrolgruppen, pa trods af at der ikke var flere patienter i
interventionsgruppen som valgte at starte medicinsk behandling i forhold til kontrolgruppen (Buhse et al.,
2015). Det studie som undersggte effekten af at bruge individualiserede kliniske retningslinjer til patienter
med hjertekarsygdom, fandt desuden at interventionen reducerede patienternes beregnede risiko for
hjerteanfald eller hjerneblgdning i sammenligning med kontrolgruppen (1,6% versus 1%) (Bellows et al.,
2014).

Ressourceforbrug

Nogle fa af de fundne studier undersggte effekten af feelles beslutningstagning pa ressourceforbruget i
sundhedsvasenet. En enkelt intervention, udviklet med henblik pa at inddrage patienter med
inflammatorisk tarmsygdom mere i deres behandling, omfattede patientundervisning i at handtere egen
sygdom, brug af et patientinformationsvaerktgj og undervisning af laeger i patient-centrerede
kommunikation. Til sammenligning med kontrolgruppen blev feerre patienter i interventionsgruppen
indlagt pa hospitalet, og der var ingen stigning i antallet af konsultationer i almen praksis (Kennedy et al,
2004). En gkonomisk analyse af denne intervention viste en overordnet reduktion i omkostninger
forbundet med behandlingen, uden at dette havde nogen negativ effekt pa patientens selvrapporterede
helbred (Richardson et al, 2006).

Generelt er det pavist, at konsultationsleengden i gennemsnit gges med 3 minutter (varierende fra 8
minutter kortere til 23 minutter laengere) ved brug af beslutningsstgttevaerktgjer (Stacey et al., 2014). |
forhold til valg af leegemidler, viste et studie af et beslutningsstgttevaerktgjer til valg af medicin til bgrn med
ADHD dog ingen forskel pa konsultationernes laengde (Brinkman et al., 2013). Der blev heller ikke fundet
nogen effekt pa antallet af opfglgende konsultationer, antallet af medicindoser der blev a&ndret
efterfglgende eller i foraeldrenes vurderinger af deres bgrns adfaerd (Brinkman et al., 2013).

2.3 Sammenfatning
Nar man sammenfatter effekterne, som dokumenteres i de inkluderede studier, viser de fglgende:
- Flere fravaelger behandling med antibiotika, hormoner og blodfortyndende medicin).
- Flere veelger at starte behandling (diabetes, kolesterolsaenkende medicin, osteoporose).
- @get viden om risikofaktorer og mindre tvivl om valg af behandling.
- @Pget komplians (hjertekarsygdom, osteoporose).
- @Pget autonomi (multipel sclerose) og livskvalitet (inflammatorisk tarmsygdom).
- Bedre blodsukkerkontrol (diabetes) og mindre risiko for alvorlig komplikation (hjertekarsygdom).
- Feerre hospitalsindlaeggelser (inflammatorisk tarmsygdom).
- Reduktion i omkostninger forbundet med behandling (inflammatorisk tarmsygdom).

Disse effekter er opnaet med metoderne faelles beslutningstagning, dialogstgtte og individualiserede
kliniske retningslinjer.

Pa grund af det begraensede antal artikler er det dog vigtigt at have in mente, at ovennaevnte effekter ikke

geelder for alle studier, at kvaliteten af studierne varierer, og at studierne deekker forskellige diagnoser og
kliniske specialer. Dermed peger de beskrevne effekter pa en tendens og saledes ikke pa solid evidens.
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3. Internationalt policy arbejde for patientinddragelse i leegemiddelbehandling

Internationalt har man ikke kun sggt at styrke patienters muligheder for at vaere inddraget i valg af egen
lzegemiddelbehandling gennem udvikling af metoder og redskaber til de sundhedsprofessionelle som
beskrevet i kapitel 2. Man har sidelgbende arbejdet strukturelt for at styrke patienters muligheder for at
veere inddraget i egen behandling gennem lovgivning, nationale politikker og nationale indsatser til
udbredelse af metoder og redskaber.

Naervaerende kapitel tilbyder et indblik i udvalgte foregangslandes policy-arbejde som inspiration til at
revurdere eksisterende danske politikker, love og retningslinjer pd omradet.

Metodisk bygger kapitlet pa en webafsggning af en raekke landes nationale politik for patientinddragelse.
Der er sggt pa landene England, Norge, Sverige og Holland, da det er lande, som Danmark normalt
sammenlignes med, og som har offentlige sundhedstjenester, der svarer til de danske. Desuden er landene
kendt for at veere progressive inden for patientinddragelse. Der er sggt pa en raekke spgeord
(patientinddragelse, brugerinddragelse, faelles beslutningstagning, beslutningsstgtteveerktgjer, medicin,
medicinvalg, valg, etc.), som i sggningen er oversat til de respektive sprog.

3.1 Patientinddragelse i lovgivning
England, Norge og Sverige har skrevet patientinddragelse ind i patientloven, ligesom Holland har skrevet
patienters ret til at traeffe valg om deres behandling ind i patientrettighedsloven.

England
Den engelske "Health and Social Care Act” (sundheds- og sociallov) fra 2001 foreskriver, at patienter skal

have mulighed for at deltage i beslutninger om deres behandling.

Norge
Den norske sundhedslov fra 1998-99 indeholder et kapitel om patienters ret til inddragelse, der laegger

vaegt pa samarbejde, medbestemmelse og medansvar som nggleord i forholdet mellem leege og patient. |
Pasientjournalloven og helseregisterloven fra 2013-14 er desuden indskrevet, at patienter har ret til indsigt i
og mulighed for at laese, rette og slette i sin journal.

Sverige
| Sverige er patientinddragelse skrevet ind i den nye patientlov fra 2015. Patientloven tager udgangspunkt i

et mal om at styrke og tydeligggre patientens position, samt fremme patientens integritet,
selvbestemmelse og inddragelse. Af loven fremgar, at sundhedsydelser sa vidt muligt skal udformes og
gennemfgres i samrad med patienten, at patienter har ret til at vaelge at udfgre dele af deres behandling
selv, samt at patienter har ret til individuel planlaegning og en fast plejekontakt for at tilgodese deres behov
for tryghed, kontinuitet og sikkerhed.

Holland
| Holland er patientinddragelse skrevet ind i loven for patienters rettigheder ”A summary of the Patients’

Rights”i2011. | loven star, at patienter har ret til at treeffe valg om deres behandling.
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3.2 Nationale politikker for patientinddragelse

Norge, Holland og England har alle nyere nationale politikker for patientinddragelse. Politikkerne angar
patientinddragelse bredt set. Saledes er der bade elementer, som omhandler patienters muligheder for at
deltage i udformningen af offentlige sundhedstilbud, og elementer, som omhandler patienters muligheder
for at veere inddraget i valg om egen behandling, herunder implicit leegemiddelbehandling. Det er veerd at
bemaerke det arbejde, som saerligt England og Norge har lagt i at fglge de nationale politikker op med
konkrete handleplaner og viden ud til borgere og sundhedsprofessionelle, der i praksis kan facilitere
inddragelsen.

England
Englands officielle politik pa sundhedsomradet for 2010-2015 “Choice in health and social care” tager

udgangspunkt i ideen om at give borgerne en stgrre valgfrihed i forhold til sundhedstilbud.
Patientinddragelse er saledes skrevet ind som en grundpraemis i Englands sundheds- og socialpolitik.

Adgang til information og radgivning er ngglen til patientinddragelse i det engelske sundhedsvaesen.
Englands National Health Service (NHS) er samlingspunkt for alle offentlige sundhedsudbydere.
Hjemmesiden NHS Choices, under overskriften “Your health, your choices”, er borgeres primaere adgang til
sundhedsydelser og information om sundhed og sundhedstilbud. Hiemmesiden indeholder artikler, videoer
og radgivning om sundhed og en sund livsstil. Hemmesiden kan bruges til at traeffe valg om behandling og
behandlingssted, da den indeholder information og anmeldelser af landets sundhedstilbud.

Norge
I Norge har der siden 90’erne veaeret stort politisk fokus pa brugerorientering og brugerinddragelse.

Gennem 00’erne har der i sundhedsplanerne vaeret fokus pa at skabe et helhedsorienteret og
sammenhangende sundhedsvaesen, blandt andet gennem gget patientinddragelse. Regeringens
sundhedspolitik “God kvalitet — trygge tjenester” fra 2012-2013 tog saledes udgangspunkt i patienter og
pargrendes behov, gnsker og forventninger. Desuden er der i Norges to seneste nationale planer for
sundhedsomradet for hhv. 2010-2015 og 2016-2019 stort fokus pa patientinddragelse; patienter og
pargrende skal have stgrre indflydelse pa udformningen af offentlige sundhedstilbud, og inddragelse af
patienter og pargrende skal efterspgrges og synligggres i planlaegning og udredning af det enkelte forlgb.

Sverige
Sveriges sundhedspolitik fra 2008 “En férnyad folkhélsopolitik” tager udgangspunkt i menneskers behov for

integritet og valgfrihed, men indeholder ikke konkrete mal om patientinddragelse. Den nuvaerende
regerings malsaetning pa sundhedsomradet fokuserer pa at udjaevne ulighed i sundhed, samt give borgerne
redskaber til at forbedre deres egen sundhed.

I trad hermed har Sveriges Landsting i 2014 nedsat en ramme for arbejdet med patientinddragelse kaldet
Patienten, en part i beslutsprocessen. Denne har 3 fokusomrader; udvikling af sundhedssektoren i
samarbejde med brugerne, inddragelse af brugerne i beslutningsprocesser pa alle niveauer, og
sundhedssektorens bidrag til egenomsorg. Malet er at give patienter stgrre indflydelse pa egen behandling,
og at patientens oplevelser og erfaringer indgar pa lige fod med sundhedspersonalets faglige viden i
tilrettelaeggelsen af pleje og behandling.

Holland
Holland gennemfgrte i 2006 en reform af sundhedssektoren mod et mere patientcentreret og
efterspgrgselsstyret sundhedsvaesen. Hollands seneste nationale sundhedspolitik for 2011-2015 “Health
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Close to People” (Gezondheid Dichtbij) har stort fokus pa gget tilgaengelighed og information om et sundt
hverdagsliv. Der er fokus pa det naere sundhedsvaesen og lokale tiltag, som skal sikre et sundt liv for alle
borgere.

3.3 Nationale programmer for udvikling og udbredelse af inddragelsestiltag

| Danmark har vi taget de fgrste skridt til nationale programmer for patientinddragelse med Danske
Regioners udmeldelse af ‘Borgernes Sundhedsvaesen’ - en reekke tiltag, der skal sikre at sundhedsvaesenets
tilbud i hgjere grad tilpasses borgernes behov - samt Sundhedsstyrelsens nyligt opslaede pulje til udvikling
af beslutningsstgtteveerktgjer®. Tilsvarende arbejder man i England, Norge og Holland med nationale
programmer, som skal tilvejebringe stgtte og veerktgjer til patientinddragelse i behandlingsvalg. Szerligt
England er langt fremme, og ViBIS vurderer, at man vil kunne drage nytte af erfaringer herfra i det danske
tiltag.

England
Fzelles beslutningstagning, som pa engelsk kaldes shared decision making, er udbredt i England og resten af

Storbritannien. Det har siden 2012 vaeret en klar politisk dagsorden, at borgere skal have bedre mulighed
for at deltage i beslutninger om deres behandling. Sundhedsministeriet offentliggjorde i 2012 den nationale
plan Liberating the NHS: No decision about me, without me - Further consultation on proposals to secure
shared decision-making, som en del af en stgrre politisk plan om at indfgre faelles beslutningstagning som
en norm i hele sundhedsvasenet. NHS har implementeret nationale programmer for faelles
beslutningstagning, herunder Right Care Shared Decision Making Programme, som har udviklet vaerktgjer,
kommunikationsredskaber og traeningsprogrammer til sundhedsprofessionelle, og implementeret metoden
i organiseringen af sundhedsydelser.

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) udgav |1 2012 en kvalitetsstandard til NHS, som
skulle sikre en national kulturaendring mod et mere patientorienteret sundhedsvaesen. Standarden bestod
af 14 kvalitetsmal til understgttelse af patienters rettigheder, forstaelse og inddragelse i beslutninger
omkring egen behandling, hvoraf det ene er, at patienter skal veere aktivt involverede i feelles
beslutningstagning, sa de kan foretage reelt informerede valg om deres behandling, der stemmer overens
med deres praeferencer. NICE har udviklet online guides til, hvordan sundhedsprofessionelle kan udfgre
faelles beslutningstagning i praksis. Blandt andet ogsa til inddragelse af patienter i beslutninger om valg af
leegemidler.

Norge
Patienter skal ifglge den norske regering have hjaelp til at deltage aktivt i beslutninger om egen behandling.

Derfor vil regeringen udvikle beslutningsstgttevaerktgjer, som skal stgtte patienter til at traeffe valg om
deres behandling - herunder til valg af laagemiddelbehandling - som ligger bedst i trad med deres veaerdier.
Beslutningsstgttevaerktgjerne skal publiceres pa www.helsenorge.no. Feelles beslutningstagning, som pa

norsk kaldes samvalg, er skrevet ind i Legemiddelmeldingen — Riktig bruk — bedre helse i 2014-2015.
Patientinddragelse er desuden skrevet ind i Regjeringens forskningsstrategi for helse og omsorg 2014 med
henblik pa at inddrage borgere i sundhedsforskning.

8 Borgernes Sundhedsvaesen: http://www.regioner.dk/sundhed/tema+borgernes+sundhedsv%C3%A6sen+-
+vores+sundhedsv%C3%A6sen. Pulje til beslutningsstgttevaerktgjer: https://sundhedsstyrelsen.dk/da/puljer-og-
projekter/2016/udvikling-af-beslutningsstoettevaerktoejer.
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Holland
Hollands regering har ambitioner om at udvikle beslutningsstgttevaerktgjer til patienter med lav

sundhedskompetence, integrering af faelles beslutningstagning i medicinske retningslinjer samt gge fokus
pa inddragelse og feelles beslutningstagning ved uddannelsen af sundhedsprofessionelle.

| Holland blev der i 2011 etableret en national platform for feelles beslutningstagning. Platformen skal
udvide kendskabet til faelles beslutningstagning, vidensdele og samle erfaringer fra aktgrer, som arbejder
med metoden. Platformen har nedsat arbejdsgrupper under temaerne forskning, uddannelse,
implementering og udviklingsvaerktgjer. Platformen har indtil videre udviklet 20
beslutningsstgtteveerktgjer, som ligger online pa www.zelfmanagement.com.

Derudover arbejdes der i Holland pa at udvikle en raekke hjalpemidler - beslutningsstgtteveaerktgjer og
forberedelsesmateriale - som skal forberede patienter pa at deltage i beslutninger om deres behandling. Pa
hjemmesiden www.kiesbeter.nl ("veelg bedre”) kan patienter la&ese om sygdomme og

behandlingsmuligheder, og pa www.ZorgKaartNederland.nl (”plejekort-Holland”) kan patienter leese og

dele erfaringer med behandlinger.

3.4 Sammenfatning

Der er ikke fundet konkrete nationale politikker eller programmer specifikt omhandlende inddragelse af
patienter i leegemiddelbehandling. De fundne politikker forholder sig alle til patientinddragelse pa et mere
generelt niveau, der omhandler den enkelte patients mulighed for indflydelse pa valg af behandling og
behandlingssted, samt borgeres muligheder for indflydelse pa udvikling af behandlingstilbud. Der er med
andre ord ingen erfaringer, som isoleret set relaterer sig til lsegemiddelbehandling. Der er heller ikke
indikationer for, at det vil veere ngdvendigt eller vaesensforskelligt fra andre former for inddragelse i
behandlingsvalg.

Alle fire lande har lovgivning, som fastslar patientens ret til medbestemmelse, ligesom alle fire lande har
nationale politikker, som stadfaester patientens plads i behandlingsvalget. Faelles for England, Norge og
Sverige er et klart politisk fokus pa patientinddragelse som en vigtig del af udviklingen af sundhedsomradet.
Patientinddragelse er skrevet ind i de nationale planer og politikker, som et middel til at opna en bedre
kvalitet for borgerne. | England er man szerlig langt. Ikke mindst med indsatser, som skal udbrede viden, og
redskaber, som muligggr patienters reelle inddragelse i behandlingsvalg, herunder NICE guidelines samt
udvikling af vidensplatforme.
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4. Udfordringer og forudseetninger for inddragelse i laegemiddelbehandling
Resultaterne af delopgave 1, 2 og 3 har tilvejebragt et billede af, at danske erfaringer med inddragelse i
leegemiddelbehandling er staerkt begraensede. Nar det gaelder beslutninger om behandling generelt,
oplever langt fra alle danske patienter, at de har mulighed for at deltage eller faktisk har vaere inddraget.
Der er saledes et potentiale for at forbedre danske patienters oplevelse af at have indflydelse pa, hvilken
behandling de modtager.

Internationale erfaringer med at anvende falles beslutningstagning til at inddrage patienter i
leegemiddelbehandling tyder pa, at denne metode har samme positive effekter pa patienternes
vidensniveau og tvivl om behandling som ved andre former for behandlingsvalg, og kan i nogle tilfaelde
indvirke pa, hvor mange patienter der vaelger et leegemiddel til eller fra. Vi kender dog endnu ikke de
gkonomiske effekter.

Samtidig har analysen tydeliggjort, at der her er tale om et gryende omrade internationalt, som ogsa har
danske klinikeres interesse.

Hvis vi skal videre i dansk sammenhang, er der brug for at adressere 4 grundlaeggende spgrgsmal:
1. Hvor kunne man indledningsvist igangseette et gget fokus?
2. Hvilke effekter vil vi forvente?
3. Hvad kraever det?
4. Hvilke udfordringer ma imgdegas?

For at besvare ovenstaende spgrgsmal har ViBIS inviteret 7 centrale klinikere og patientrepraesentanter til

at reflektere over analysens forelgbige resultater, herunder:

- Camilla Ratcke, formand for Yngre Leeger (CR)

- Henrik Ullum, formand for Det Laegevidenskabelige Selskab (HU).

- Helle Pappot, laege ved Finsencentret pa Rigshospitalet (HP)

- Kim Hgrslev Petersen, professor og overlage pa Gigthospitalet Grasten (KHP)

- Marlene @rhberg Krag, konstitueret sektionleder ved enheden for Evidens, Uddannelse og Beredskab
ved Institut for Rationel Farmakoterapi (M@K)

- Tina Braendgaard, talskvinde for patientforeningen Unge Patienter (TB)

- Leif Vestergaard, direktgr for patientforeningen Kreeftens Bekeempelse (LV)

De 7 interviews viste sig i hgj grad at afspejle de samme pointer, som fremkom i den telefoniske
rundspgrge til 20 afdelinger, som ViBIS foretog for at afdaekke, om der var szrlige steder i Danmark, hvor
man havde szerlige erfaringer med at inddrage patienter i lsegemiddelbehandling. Derfor behandles det
samlede kvalitative materiale i dette kapitel.

4.1 Hvilke omrader er sarligt relevante?

Specialeomrader, hvor patientinddragelse i forvejen star hgjt pa dagsordenen, kunne vaere et omrade, hvor
det vil veere szrlig relevant at satte ind med en indsats for at gge patienters inddragelse i
lzegemiddelbehandling.

Som det ogsa har fremgaet af gennemgangen af LUP-tallene, synes der aktuelt at vaere nogle specialer, som
i hgjere grad inddrager patienter i beslutninger om behandling end andre, eksempelvis onkologien, mens
andre omrader er knapt sa gode til at give patienterne mulighed for at deltage i behandlingsbeslutninger, fx
reumatologien og det generelle medicinske specialomrade. De kvalitative interviews bekreefter at

20



onkologien er et omrade med stort fokus pa patientinddragelse, men fremhaever ogsa andre forhold som
kan ggre det relevant at arbejde mere med patientinddragelse inden for et bestemt omrade. De peger
eksempelvis pa omrader, hvor man allerede har praksisser for at indtaenke patienters egen feedback pa
behandlingseffekt i monitorering af l&egemiddelbehandlingen, fx neurologi, reumatologi og onkologi°.
Selvom det ikke i sig selv er patientinddragelse at inddrage patienters feedback om oplevet effekt og
bivirkninger i konsultationen, kan et sadant fokus pa patientens egen oplevelse af behandlingen dog
forventes at give en seerlig abenhed overfor ogsa at stgtte patienten i at afklare sine praeferencer for
behandlingen.

Behandlingsvalg, som er praeference-falsomme®®, kunne udggre et andet omrade, hvor det vil vaere saerligt
relevant med en indsats for gget inddragelse i leegemiddelbehandling. Behandling, som giver mange
bivirkninger bade pa kort og lang sigt, vil vaere at betragte som saerligt praeference-sensitive, ligesom
behandlinger, hvor de potentielle bivirkninger er store i forhold til den formodede effekt.

En informant (LV) peger pa, at relevante omrader kunne veaere nye leegemidler, hvor de kliniske erfaringer er
begraensede, og livsvarige behandlinger, som pavirker patientens hverdagsliv og helbred pa langt sigt.

Endvidere kan man pege pa omrader, hvor man arbejder med eksperimentel medicin og livsforlaengende
behandling med potentielt store bivirkninger. Ikke mindst i onkologien er der en stigende bevidsthed om
muligheden for, at patienter pa et oplyst grundlag skal kunne fravaelge behandling. Som en informant
udtrykker det:

‘Man diskuterer i stigende grad, om det er i patientens interesse at blive behandlet helt
ned i graven — eller om vi skal begynde at snakke med patienten om nogle andre former
for behandling pa et tidligere tidspunkt?’ (LV)

Samlet peger informanterne pa fglgende specialeomrader som szerligt relevante:
e onkologien
e neurologien
e reumatologien
¢ multipel sclerose (MS) og amyotrofisk lateral sklerose (ALS)
e valg/fravalg af forebyggende medicin, fx kemoterapi efter operation for kreeft.
e valg mellem livsforlaengende behandling og palliativ behandling

4.2 Hvilke effekter vil vi forvente

Den fundne litteratur om brug af feelles beslutningstagning til patientinddragelse i lsegemiddelbehandling
peger pa, at patienter, som inddrages med denne metode, far bedre viden om behandlingsmulighederne og
fgler sig mindre i tvivl om deres behandling uden at opleve mere angst eller darligere livskvalitet.

Der ses ogsa tendenser til, at gget patientinddragelse kan indvirke pa optag af behandling med lzegemidler,
men der er ikke konsistens i, hvorvidt det gger eller reducerer optag af behandling. Enkelte studier viser
tendenser til, at patienter, der inddrages i lsegemiddelbehandling, fglger behandlingsanvisninger bedre, og
har feerre indlaeggelser pa hospital.

? Informanterne navner eksempelvis Danbio, en database med patientrapporterede bivirkninger ved
leddegigtbehandling, systematiske evalueringer af patientoplevet behandlingseffekt i kraeftbehandlingsforlgb, samt
Ambuflex, et system der er udviklet til forskellige sygdomsomrader, herunder neurologiske lidelser, og som bruges til
at afggre, hvornar patienter skal indkaldes til kontrol pa baggrund af patientoplevede symptomer.
10 . .
Se Introduktionen for forklaring af praeference-fglsomme valg.
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De interviewede eksperter peger pa andre potentielle effekter af gget inddragelse af patienter i valg af
lzegemidler, herunder:

e En reduktion af overbehandling ved:

o At rutinebehandling med lzegemidler, som ikke ngdvendigvis er i den specifikke patients
interesse, undgas.

o At nogle patienter, som far kendskab til deres individuelle sandsynlighed for
virkning af medicin, vil vaelge medicinen fra, hvis sandsynligheden for at blive rask er
lille. I stedet vil disse patienter maske valge palliativ behandling, der lindrer
symptomer, men som ikke kan kurere deres sygdom og som har faerre bivirkninger
(fx stralebehandling af metastaser i hjernen ved fremskreden kraeftsygdom).

e (Bget overholdelse af behandlingsanvisninger ud fra en formodning om, at patienter, der selv er
med til at veelge laegemiddelbehandling til eller fra, vil fgle mere ansvar for at fglge anvisninger
korrekt.

e Bedre patientforlgb og bedre beslutningsprocesser, sa patienterne overordnet set bliver
mere tilfredse med behandlingen.

Til gengaeld er de interviewede eksperter skeptiske i forhold til, om det vil have en effekt pa
omkostningerne pa samfundsniveau. De laegger vaegt pa, at prioriteringen af den enkelte patients
behandling ikke skal inddrage en diskussion af samfundets gkonomiske ressourcer. | et scenarie, hvor
inddragelse i legemiddelbehandling har som mal at finde den behandling, som giver bedst effekt for den
enkelte og bedst matcher den enkeltes praeferencer, er der intet sikkert gkonomisk outcome, fremhaever
informanterne.

Dette forbehold genfinder vi i litteraturen, hvor der kun er fundet klare effekter af patientinddragelse pa
ressourceforbrug pa omrader, hvor patienter i hgjere grad fravaelger elektiv kirurgi og screening. Muligvis
vil man pa sigt kunne se en effekt pa leegemiddelomradet ogsa, fordi patienter, som far mere indflydelse pa
behandlingsvalg, oftere vaelger mindre indgribende behandling og preeparater med velkendte
bivirkningsprofiler.

4.3 Udfordringer
Informanterne papeger, at der er en reekke udfordringer og dilemmaer forbundet med inddragelse af
patienter i lsegemiddelbehandling, som ma adresses. Kort skitseret omfatter disse:

1. Ansvar: Spgrgsmalet om, hvem der i sidste ende har ansvaret for behandlingen. Informanterne
udtrykker bekymring for, at man med gget patientinddragelse kan risikere, at ressourcesvage patienter,
feler sig usikre og ladt i stikken af deres laege, fordi de ikke magter at patage sig det ekstra ansvar, som
inddragelse medfgrer. Hvis man vil inddrage patienter mere, er det derfor vigtigt at ggre det klart for
patienterne, at de godt kan vaelge at bede laegen om at traeffe beslutningen om behandling alene. Der
skal med andre ord vaere plads til, at ikke alle patienter gnsker at vaere inddraget i valg af leegemidler.

2. Tid: Den dialog, som stgtter patienten i at fa afklaret sine praeferencer og deltage i afvejningen af effekt
kontra bivirkning, kreever tid. Og patienter har brug for tid til at taenke sig om, hvis de skal vaere mere
inddraget i lsegemiddelbehandling. Det kraever blandt andet kontinuitet i laege-behandlerrelationen, sa
leegen opbygger kendskab til patienten, og patienten opbygger tillid til laegen. Pa den made bliver
inddragelsen afhaengig af det organisatoriske set-up omkring behandlingen. Som en informant
udtrykker det:
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‘Patientinddragelse kraever ekstra tid i den situation, hvor valget skal foretages. | et presset
sundhedsvaesen kan det som behandler mdske opleves som lettere at holde valget pd eget bord,
for sé kommer man hurtigere igennem valgsituationen. Det kraever mdske ikke flere ressourcer
samlet set, men at man flytter nogle ressourcer derhen hvor valget skal tages, og siger “det er i
dag vi skal veelge, og derfor er det vigtigt at vi har ekstra tid’. (HU)

3. Stuktur: De strukturelle regler, som er sat op for at begraense ressourceforbrug fx inden for behandling
af kroniske sygdomme, kan udggre en barriere for reelt inddragelse i dag. Eksempelvis naevner en
informant, at man i dag har gvre graenser for, hvor mange konsultationer man ma tage med en
leddegigtpatient om aret. Pa nogle hospitalsafdelinger har ledelsen ogsa fastsat regler for, hvilke
praeparater der er 1., 2. og 3. valg til en bestemt type behandling, baseret pa praeparaternes pris,
saledes at patienterne skal have prgvet det fgrste praeparat, fgr de har lov til at prgve et andet.

4. Kriterier for valg: Flere informanter anfgrer, at behandlingsmulighederne pa nogle omrader er

begraenset pa forhand, fordi de nationale (og/eller regionale) myndighederne har fastlagt en raekke
kriterier for, hvornar et bestemt lsegemiddel kan tages i anvendelse, eksempelvis ved biologisk
behandling af gigt og en raekke kraeftbehandlinger. En gigtleege (KHP) fortaeller, at han har patienter,
der gerne vil have biologisk behandling, men som ikke opfylder alle krav og derfor ikke kan fa
behandlingen. | de situationer ma han starte med at gennemga rammerne for
behandlingsmulighederne, som for biologiske lzegemidler er, at man skal kunne dokumentere en
objektiv effekt af behandlingen pa patientens sygdomsaktivitet. Patientens praeferencer for behandling
far saledes fgrst betydning, hvis alle andre krav er overholdt, og det giver derfor ikke mening for lsegen
at informere om biologisk behandling som en behandlingsmulighed, fgr det er vurderet at patienten
lever op til alle andre krav.

Ligeledes er det sjeldent, at kraeftpatienter kan vaelge mellem flere behandlinger, da disse er
begraenset af hvilke laegemidler, der er indregistreret i Danmark og som angives i danske guidelines pa
omradet, samt hvilke retningslinjer det enkelte sygehus eventuelt har fastlagt for det givne omrade, pa
baggrund af gkonomiske analyser eller anbefalinger fra KRIS eller RADS. Som eksempel naevner en
onkolog (HP) prostatakraeft:

’ Der findes flere forskellige typer behandling [for prostatakraeft], men der er truffet en
beslutning administrativt og politisk om, at nogle af dem ikke skal anvendes, fordi der er
for fa, der har gavn af dem - updagtet at de har feerre bivirkninger. Sa der er
beslutningsretten jo taget fra patienten og lagt over til nogle andre instanser, idet
patienten jo aldrig far muligheden for at fa en mdske lidt mindre effektiv behandling,
som ogsa har lidt faerre bivirkninger’ (HP).

4.4 Forudseetninger

Foruden at adressere de naevnte udfordringer peger de interviewede eksperter pa en raekke
forudseetninger, som de mener bgr vaere til stede, hvis patienter reelt skal inddrages mere i
leegemiddelbehandling. Disse omfatter:

1. Kompetenceudvikling: De sundhedsprofessionelle skal have viden om, hvad patientinddragelse er,

og hvordan man konkret ggr det, for at kunne inddrage patienter pa den rigtige made. Laegens
rolle, ikke blot som medicinsk ekspert, men ogsa som kommunikator, skal styrkes. Flere af de
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kontaktede sundhedsprofessionelle giver udtryk for, at afvejningen af virkning, bivirkning og
prognose indgar naturligt i samtalen med patienten, men at samtalernes karakter svinger, og at
hver enkelt sundhedsprofessionelle har sine teknikker og metoder til samtale med patienten.

2. Veerktgijer: Der er brug for veerktgjer, som bade ggr det klart for laegen og for patienten,
hvad det er for et valg, man star overfor, og som giver patienten mulighed for at vaelge
indflydelse til og fra. De sundhedsprofessionelle giver udtryk for, at de i mange ar har
arbejdet med at inddrage patienter i valg om behandling, men at de indtil nu ikke har
anvendt specifikke vaerktgjer til det og ej heller har gjort det systematisk. Inddragelse i
beslutninger om lzegemiddelbehandling sker derfor i hgj grad ud fra laegens vurdering af
patientens forudsaetninger for at veere med til at traeffe beslutninger, som fx kognitive evner
og psykisk tilstand.

3. Vejledning: Beslutninger om laegemiddelbehandling bliver ofte truffet ud fra laegens personlige
made at fremlaegge de forskellige behandlingsmuligheder pa. De sundhedsprofessionelle efterlyser
derfor faelles standarder og veerktgjer, som kan kvalificere beslutningssamtalen med patienten og
gore det lettere for de sundhedsfaglige at prasentere behandlingsmuligheder bade objektivt og
tilpasset den individuelle patients tilstand. Dette kan evt. suppleres med systematisk supervision til
de sundhedsprofessionelle, hvor problemstillinger i forhold til patientinddragelse kan adresseres.

4. Struktur omkring valg: Dialogen om valg af behandling kan i nogle sammenhaenge maske med

fordel deles op, sa den foregar over flere konsultationer, og maske ogsa involverer andre
faggrupper end laegen. Dette kan kraeve aendringer i arbejdsgangene pa de enkelte afdelinger.

5. Valg skal ggres eksplicitte: Der er behov for metoder, som stgtter patienter til at se, at der er et

valg. Alt for mange valg bliver praesenteret for patienter som et naturligt naeste skridt i
behandlingen, og ikke noget der kan vaelges til eller fra. Mange patienter teenker det slet ikke som
en mulighed at veere inddraget i valg af leegemidler, hvis laegen ikke eksplicit laegger op til det, som
denne patientrepraesentant forklarer:

’Som patient har jeg ikke oplevet at blive inddraget i [valg af laegemidler], og mdske
heller ikke forestillet mig, at det var noget jeg kunne blive inddraget i — og sadan tror
jeg, at der er mange patienter, som har det. Det er jo noget der skal laegges op til fra
legernes side, hvis man skal inddrages i den type beslutninger, og man skal som patient
klaedes pa til at tage stilling til det. (TB)

6. Erfaringsopsamling: Der mangler viden om, hvordan danske laeger og patienter oplever

anvendelsen af metoder som fx faelles beslutningstagning, og hvilken effekt det eventuelt har pa
patienters helbred pa leengere sigt at inddrage dem i laegemiddelbehandling.

7. Ledelse og politiske rammer: Ledelsen skal lokalt szette fokus pa patientinddragelse som et

prioriteret omrade, og der skal udformes konkrete politiske handleplaner, som saetter retningen for
arbejdet ude i sundhedsvaesenet.

4.5 Sammenfatning
Ifglge de interviewede eksperter kan arbejdet for gget patientinddragelse i ls&egemiddelbehandling med
fordel indledes pa specialomrader som neurologi, reumatologi og onkologi, hvor man allerede i noget
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omfang systematisk anvender patientfeedback om behandlingseffekt i monitorering af behandlingen.
Samtidig vil behandlingsvalgene pa disse omrader ofte vaere praeference-felsomme pa grund af de
potentielle bivirkningers stgrrelse i forhold til den formodede effekt samt tilkomsten af nye praeparater
med begraenset klinisk erfaring for effekt og bivirkninger.

Foruden de effekter der er fundet i litteraturen, mener eksperterne, at gget inddragelse af patienter i valg
af leegemidler potentielt kan reducere overbehandling, fx hvor muligheden for fravalg af behandling eller
overgang til palliativ behandling ikke systematisk italesaettes. Der ses ogsa et potentiale for at skabe bedre
patienttilfredshed med behandlingen og bedre overholdelse af behandlingsanvisninger i kraft af patientens
felelse af mere medansvar for den valgte behandling. Eksperterne udtrykker skepsis i forhold til potentielle
effekter pa medicinomkostningerne pa samfundsniveau.

Udfordringerne for at gge patientinddragelse pa omradet omfatter, at dialogen med patienten kraever tid,
at patienter i nogle tilfalde ikke gnsker medansvar for behandlingen, at der findes strukturelle regler, som
kan vanskeligggre inddragelse, samt at behandlingsvalg pa visse omrader er begransede af kriterier, som
er fastlagt af myndighederne.

| tilleeg peger eksperterne pa en raekke forudsaetninger, der ma imgdegas for at komme videre med
patientinddragelse pa dette omrade, herunder kompetenceudvikling af de sundhedsprofessionelle,
udvikling af veerktgjer til understgttelse af konkrete behandlingsvalg, vejledninger til klinikere med klare
retningslinjer for samtaler med patienter om valg af leegemidler, a&ndringer i lokale arbejdsgange,
eksplicitering af valgsituationen overfor patienterne, opsamling af danske erfaringer pa omradet samt
politisk og ledelsesmaessigt fokus pa omradet.
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5. Opsamling og perspektivering

Undersggelsens resultater tegner et billede af, at der i Danmark er et potentiale for at forbedre
patienternes oplevelse af at have indflydelse p3a, hvilken behandling de modtager, men at der
mangler erfaringer med at inddrage patienter i legemiddelbehandling, trods en gryende interesse
for emnet fra de sundhedsprofessionelles side.

De internationale erfaringer pa dette omrade er ligeledes begraensede, om end lande med
sammenlignelige sundhedssystemer som England, Norge, Sverige og Holland har indskrevet
patientinddragelse i lovgivning og nationale politikker. Szerligt England er kommet langt pa omradet,
ikke mindst med indsatser som skal udbrede viden og redskaber som muligggr patienters reelle
inddragelse i behandlingsvalg. | Danmark har vi taget de fgrste skridt mod en national indsats med
de regionale initiativer under Borgernes Sundhedsvaesen og Sundhedsstyrelsens pulje til udvikling af
beslutningsstgttevaerktgjer.

Litteraturen peger saerligt pa feelles beslutningstagning som en relevant metode, der har vist en
raekke positive effekter i kliniske forsgg. De effekter, der er fundet i studier af falles
beslutningstagning anvendt specifikt til valg af laegemidler, er af varierende stgrrelse og kvalitet.
Imidlertid stemmer de overens med effekter af faelles beslutningstagning mere generelt, der viser,
at patienter, som bruger beslutningsstgtteveerktgjer, har mere preaecis viden om
behandlingsmuligheder og risici forbundet med disse, er mindre i tvivl om hvilken behandling de
skal veelge, og ikke oplever mere angst og bekymring end patienter, der modtager almindelige
konsultationer. Desuden er konsultationer, hvor der anvendes beslutningsstgttevaerktgjer, i
gennemsnit kun fa minutter laengere end almindelige konsultationer. Disse resultater er pavist pa
tvaers af et genstandsfelt med stor variation. Det er derfor rimeligt at antage, at de ogsa vil geelde
for patientinddragelse i lsegemiddelbehandling.

Danske klinikere og eksperter ser vaesentlige potentialer i at gge patientinddragelse i
leegemiddelbehandling, herunder gget patienttilfredshed, bedre overholdelse af
behandlingsanvisninger, og reduktion af overbehandling, og peger pa specifikke omrader, hvor en
gget indsats med fordel kunne indledes. De peger dog pa en raekke udfordringer og forudsaetninger,
der bgr adresseres, hvis en indsats pa omradet skal fgre til reel inddragelse af patienter i
leegemiddelbehandling og blive positivt modtaget af de sundhedsprofessionelle.

Undersggelser blandt danske sundhedsprofessionelle underbygger i hgj grad de identificerede udfordringer
og forudsaetninger for arbejdet med at gge patientinddragelse pa leegemiddelomradet (ViBIS 2013, ViBIS
2014, Holm-Petersen & Navne 2013).

Samtidig bekraefter kvalitativ forskning de potentialer danske eksperter og klinikere i denne analyse peger
pa ved gget patientinddragelse i forhold til liagemiddelbehandling. Eksempelvis har kvalitativ forskning vist,
at patienter ofte foretraekker at tage mindre medicin, specielt hvis de tager flere forskellige slags, men ofte
ikke selv tager initiativ til at tale med sundhedsprofessionelle om sadanne gnsker, og ikke oplever at de
sundhedsprofessionelle tager den form for diskussioner op (Linsky et al., 2015). Andre undersggelser peger
pa, at laeger ofte har en anden opfattelse end patienter af, hvornar bivirkninger er alvorlige, og af hvad der
er det vigtigste mal med behandlingen (Lee et al., 2010). Desuden fejlvurderer de ofte hvor meget og hvor
detaljeret information patienter gnsker — ogsa om negative forhold omkring deres behandling eller
prognose. Eksempelvis viste et studie, at hovedparten af kraeftpatienter som fik valget om hvilken type
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informationer de ville have, valgte at fa information om tumorrespons og overlevelseschancer. Laegerne i
studiet havde vurderet 62% af patienternes informationsgnsker korrekt (Oostendorp et al., 2015).

Sadanne fund tilbageviser bekymringerne om, at for meget information og inddragelse i forhold til
leegemiddelbehandling kan ggre patienter usikre og angste, og understgtter antagelsen af, at mere
eksplicitte dialoger om laegemidlers virkning, bivirkninger og patienters praeferencer i forhold til disse, kan
fgre til, at flere patienter aktivt veelger behandling til eller fra pa et reelt informeret grundlag.
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