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1. Sammenfatning og konklusion

Formal
Valideringsundersggelsens formal er, at udvaelge 5-6 gode spgrgsmal som pa tveers af for-
skellige patientgrupper er egnede til at afdaekke patienters oplevelse af inddragelse.

| praksis er arbejdet foregaet med udgangspunkt i en raekke mere eller mindre modstrid-
ende hensyn. Pa den ene side er der, i de forskningsmaessige traditioner, et gnske om at fa
dzkket hele den nuancerede og komplekse virkelighed bag inddragelsesproblematikken.
Pa den anden side er der et administrativt og praktisk gnske om, at dette sker med et fatal
af spgrgsmal, sa resultatet af arbejdet har anvendelighed i forbindelse med kvalitetsudvik-
ling.

En anden udfordring er, at ingen spgrgeskemaspgrgsmal er perfekt neutrale og uathangi-
ge af konteksten. | forarbejdet til denne rapport er der lagt et stort arbejde i at seette fokus
pa forekomsten af sadanne effekter. Derudover gennemgar sidste del af rapporten egen-
skaberne ved de udvalgte indikatorer og belyser styrker og svagheder ved indikatorerne for
maling af patientinddragelse. Det ggres ved at se pa, hvor meget baggrundsvariable forkla-
rer svarene pa indikatorerne, og hvordan baggrundsfaktorer pavirker den estimerede vig-
tighed af den enkelte indikator (korrelation med samlet tilfredshed).

Rapporten udvaelger indikatorerne pa baggrund af tre overordnede kriterier: Validitet -
males det rigtige?, Reliabilitet - er malene praecise og robuste?, og Accept ("oplevet nytte-
veerdi") - betragter fagfolk indikatorerne som gode mal?

Resultat
Rapporten peger pa falgende fem spgrgsmal som egnede til at afdaekke patienternes ople-
velse af inddragelse:

e Sundhedspersonalet spurgte ind til mine egne erfaringer med min syg-
dom/tilstand.

e Jeg fik talt med sundhedspersonalet om de spgrgsmal eller bekymringer, jeg
havde.

e Sundhedspersonalet opfordrede mig til at stille spgrgsmal eller tale om bekym-
ringer.

e Jegvar med pa rad, nar der blev truffet beslutninger om det, der skulle ske.

e Jeg hari passende omfang haft samtaler med sundhedspersonalet om, hvordan
jeg bedst handterer min sygdom/tilstand.

Nar der kigges naermere pa egenskaberne ved de udvalgte indikatorer, ses det, at de klassi-
ske baggrundsvariable, som kgn, alder og uddannelse, ikke betyder meget for hvordan pa-
tienterne svarer. De stzerkeste effekter ses omkring variablen "selvoplevet helbred”, Jo
mere syg patienten opfatter sig selv, jo mere kritisk er denne over for om de har oplevet
inddragelse.
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Baggrund

Udveelgelsen af de fem indikatorspgrgsmal er resultatet af en langere proces i Region
Midtjylland i forhold til at finde fa og egnede spgrgsmal om inddragelse. Til at foresta ar-
bejdet med at udvelge relevante og deekkende spgrgsmal for patientinddragelse, har der
veeret nedsat en fglgegruppe med repraesentanter fra alle hospitaler i Region Midtjylland,
fra Aarhus Universitet samt fra stabsfunktionerne i Region Midtjylland. Det praktiske un-
dersggelsesarbejde er udfgrt af DEFACTUM.

Felgegruppen for indikatormalinger i Region Midtjylland besluttede pa sine mgder den 10.
april 2015 og 22. oktober 2015, at CFK (i dag DEFACTUM) skulle afpr@gve de skemaer og me-
toder, der blev fremlagt i rapporten "Indikatormal for "patientinddragelse™ (CFK, 2015).
Rapporten blev udarbejdet i et samarbejde mellem Aarhus Universitet og CFK- Folkesund-
hed og Kvalitetsudvikling, og omfatter bade et skema til patienterne, til de ansatte og et
selvevalueringsskema til hospitalsafdelinger. | denne delrapport sattes der alene fokus pa
skemaet til patienterne.

nwn

Patientskemaet i rapporten "Indikatormal for "patientinddragelse"” bestod af 11 oplevel-
sesspgrgsmal, der bergrer forskellige sider af patientinddragelse, og af en raekke bag-
grundsspgrgsmal. Spgrgsmalene blev opstillet pa baggrund af kognitive interview med 44
patienter.

| efteraret 2015 og foraret 2016 blev skemaet afpravet pa 8 afdelinger, der gnskede at bi-
drage med erfaringer om den praktiske brug. Herunder blev der afprgvet forskellige meto-
der til mere tidstro dataindsamling, blandt andet med henblik pa at sikre en udvaelgelse af
blot 5-6 spgrgsmal til afdaekning af inddragelsesproblematikken.

Afprgvningen resulterede i en kvalificering af mulige tidstro metoder til dataindsamling
(delrapport 4). Derimod kunne afprgvningerne ikke bruges til at sikre en kvalificeret kvanti-
tativ validering og udveelgelse. Hertil var datamaterialet for spinkelt og ikke repraesentativt
for patienterne i Region Midtjylland. Lederforum for kvalitet i Region Midtjylland godkend-
te derfor pa deres mgde den 4. april 2016, med indstilling fra DEFACTUM, at der skulle gen-
nemfgres en kvantitativ valideringsundersggelse i stgrre skala pa tveers af regionens insti-
tutioner. Formalet har veeret systematisk at undersgge, hvordan man kan udvaelge 5-6
deekkende spgrgsmal, herunder i hvilken grad de udvalgte spgrgsmal opfattes forskelligt
pa forskellige omrader. Naervaerende delrapport 3 viser resultatet af denne regionale vali-
deringsundersggelse.

Valideringsskemaet

Valideringsskemaet tager udgangspunkt i de 11 oplevelsesspgrgsmal, som blev udarbejdet
tidligere i projektet. Derudover indgar en reekke spgrgsmal i valideringen, der tidligere er
anvendt til andre undersggelser til at afdeekke patientinddragelse.

Metode

Der er udsendt skemaer til ca. 3.000 patienter i Region Midtjylland, fordelt pa seks forskel-
lige hospitalsenheder, herunder psykiatrien. For at sikre repraesentation af forskellige
patientforlgb er der inden for hver hospitalsenhed udtrukket ligeligt fra 4 forskellige pati-
entgrupper:

1) Patienter med kun et ambulant besgg og ingen indlzeggelser
2) Patienter med flere ambulante besgg og ingen indlaeggelser
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3) Patienter med en indlaggelse
4) Patienter med flere indlaeggelser

Spgrgeskemaet er med sine 30 spgrgsmal bygget sadan op, at der er 3-4 spgrgsmal for
hvert af de 6 domaner i en teoretisk model for patientcentreret kommunikation (Street og
Epsteins model (2007)). Herudover er der fire spgrgsmal, der belyser patientens opfattelse
af det samlede forlgb.

Undersggelsen er gennemfgrt som en kombineret webbaseret og papirbaseret spgrge-

skemaundersggelse. Spgrgeskemaerne blev udsendt via e-Boks den 11. maj 2016, og der er
rykket en gang for flere svar ved udsendelse af et skema pa papir.

Litteraturens begreber og spergsmal om inddragelse

|

Spegrgeskema med inddragelsesspargsmal testes kognitivt i 43 interviews

!

Kognitivt valideret spgrgeskema med 11 spgrgsmal

l

Det kognitive validerede skema testes sammen med andre inddragelsesspgrgsmal i et
kvantitativt studie blandt 3.000 patienter

]

5-6 udvalgte inddragelsesspogrgsmal
Validerede, udvalgt og accepteret

Figur 1. Processen bag udvalgelsen af 5-6 spgrgsmal om inddragelse
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Resultat
Der er i alt udsendt 2.916 skemaer til patienter pa Region Midtjyllands hospitaler, og der
kom 1598 svar retur. Svarprocenten er 54,8 %.

Udveelgelsen af de 5-6 regionale spgrgsmal sker ved brug af forskellige statistiske analy-
ser, og fglgende tre kriterier er anvendt til at udvaelge spgrgsmalene:

o Validitet
o Madler spgrgsmalene inddragelse?
e Reliabilitet
o Erspgrgsmalene praecise og robuste mal for inddragelse pa tveers af pati-
entgrupper?
e Accept
o Vil fagfolk fgle sig motiverede til at arbejde med resultaterne? (Opleves
spgrgsmalene nyttige?)

Om spgrgsmalene i det hele taget maler patientinddragelse blev i farste omgang under-
s@gt kvalitativt i farste fase af projektet, og i narvaerende rapport er fokus derfor primart
rettet mod, hvordan spgrgsmalene fungerer, nar de anvendes i en kvantitativ praksis.

Baggrundsspgrgsmal

| undersggelsen er der anvendt en raekke baggrundsspgrgsmal, som er udvalgt med inspi-
ration fra litteraturen. Der er tale om baggrundsvariable, der pa forhand kan forventes at
have en betydning for patienternes svar. Disse kan anvendes af den enkelte afdeling i tolk-
ningen af egne resultater, eller de kan tjene som inspiration til at udveelge bestemte pati-
entgrupper, der kan spgrges fremtidige undersggelser.

Potentielt vigtige baggrundsspgrgsmal:

e Patientens kgn

e Patientens alder

e Omskemaet er udfyldt af patient/pargrende

e Patientens selvvurderede helbred

e Om patienten har haft kontakt til flere sektarer

e Om patienten har en kronisk sygdom

e Om patienten oplever afklaring omkring egen sygdom

e Om kontakten er foregaet i somatikken eller i psykiatrien
e Patientens uddannelse

e Patientens modersmal

e Kompleksiteten af patientens forlgb

e Om patienten har haft kontakt til en eller flere afdelinger
e Patientens gnsker til deltagelse i eget forlgb (patientrolle)
e Om patienten selv har sggt information

e Om patienten er medlem af en patientforening

| denne valideringsundersggelsessammenhang er spgrgsmalene ogsa anvendt til vurde-

ring af inddragelsesspgrgsmalenes robusthed. De faktorer vi kigger pa for vurdering af
robusthed er, om der er variation i andelen af personer der har svaret "Ikke relevant for
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mig", og om der er variation i sammenhangen mellem spgrgsmalet og et indeks for over-
ordnet tilfredshed(vigtighed). Disse tjener som indikatorer pa: om alle kan svare pa
spagrgsmalet, om der er variation i hvor vigtigt spgrgsmalet er for de forskellige grupper, og
om der er grupper, der forstar spgrgsmalet anderledes.

Undersggelsesambitioner

De fem udvalgte indikatorspgrgsmal kan anvendes til maling af graden af patientinddra-
gelse uden indsamling af baggrundsoplysninger pa patienterne. Men forudsatningen er, at
afdelingen alene er interesseret i en tidsmaessig udvikling i patienternes oplevelse af ind-
dragelse. Hvis en afdeling derimod gnsker at analysere data neermere, vil det vaere ngd-
vendigt at indsamle baggrundsviden om den enkelte patient, i form af udvalgte baggrunds-
spgrgsmal som skgnnes vigtige pa den enkelte afdeling. Fx. vil det pa nogle afdelinger vaere
relevant at kunne opdele patienternes oplevelse af inddragelse pa patienter med forskel-
ligt selvoplevet helbred, eller alternativt alene fokusere pa de mest syge patienter.

Fokus pa bestemte patienter

Analyserne viser, at inddragelsesspgrgsmalene ikke er lige vigtige for alle patienter. Vi fin-
der ingen grupper, hvor inddragelse er uden betydning. Inddragelse synes dog seerligt vig-
tigt for patienter, der vurderer deres sundhedstilstand kritisk, for patienter der gnsker en
aktiv patientrolle, samt for patienter i komplekse og langvarige forlgb med mange kontak-
ter. Det forhold udfordrer de traditioner, der foreligger pa sundhedsomradet ift. at sparge
alle patienter, uanset hvilken kontakt de har haft. Det kan der vaere god grund til, hvis fokus
er pa generel tilfredshed. Men er der et gnske om at belyse patienters oplevelse af inddra-
gelse, er der god grund til at overveje, i de enkelte tilfaelde, om man skal spgrge alle, eller
ga mere malrettet til vaerks og udvaelge de patientgrupper, hvor alt tyder pa at inddragelse
betyder mere.

Herved udfordrer man ogsa tanken om, at maling af patientinddragelse er noget, man kan
sammenligne pa tvaers af organisatoriske enheder. Netop ved at udfordre den pramis vil
man kunne gge motivationen til at male lokalt, ikke bare med de fem regionale spgrgsmal,
men ogsa med selvvalgte spgrgsmal som skgnnes szrligt relevant for de patientgrupper,
en afdeling @nsker at satte fokus pa. Der kan saledes arbejdes bade med de fem udvalgte
regionale spgrgsmal, og med et udvalg af @vrige relevante spgrgsmal som afdelingerne kan
veelge at benytte. Eksempelvist begrundeti:

a) deersarligt relevante for afdelingens patientgruppe

b) de er relevante ud fra det niveau afdelingens arbejde med patientinddragelse er naet
til

c) deafspejler de fokusomrader, som afdelingen matte have fastsat.

Herudover bgr det veere muligt for afdelingerne selv at formulere spgrgsmal, de finder
relevante.

En tankegang med mere lokalt styrede malinger understgttes ogsa af et frit metodevalg til

tidstro malinger, der er styret af de enkelte afdelingers muligheder og af de konkrete ma-
lingsgnsker i forhold til bestemte patientgrupper (se delrapport 4).
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Prioriteringsspsrgsmal som forsgg

Som alternativ eller supplement til at anvende indikatorspgrgsmal anvendes der i valide-
ringsspgrgeskemaet en alternativ spgrgeteknik. Patienterne bliver spurgt, hvad de synes,
afdelingen bgr arbejde med ud fra 10 konkrete handlemuligheder. Patienterne er med den
spargeteknik frit stillet til at vaelge de handlemuligheder, som giver mening at @&ndre pa ud
fra deres forlgb. | praksis har patienterne typisk udvalgt 2 spgrgsmal. En gentagen maling
pa en afdeling ved hjzlp af disse spgrgsmal vil kunne afdaekke en eventuel tidsmaessig
udvikling i svarene. Prioriteringsspgrgsmalene har en kontant og handlingsorienteret til-
gang til @ndring af praksis. En mere konkret gennemgang og vurdering af disse spgrgsmal
ligger dog uden for denne rapport, men opstilles som mulighed for afdelinger i det videre
arbejde.
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2. Baggrund

Folgegruppen for indikatormalinger i Region Midtjylland besluttede pa sine mgder den 10.
april 2015 og 22. oktober 2015, at DEFACTUM skulle afprgve de skemaer og metoder, der
blev fremlagt i rapporten "Indikatormal for "patientinddragelse™ (CFK, 2015). Rapporten
blev udarbejdet i et samarbejde mellem Aarhus Universitet og CFK- Folkesundhed og Kvali-
tetsudvikling og omfatter bade et skema til patienterne, til de ansatte og et selvevalue-
ringsskema til hospitalsafdelinger. | denne sammenhang sattes der alene fokus pa ske-
maet til patienterne.

Patientskemaet i rapporten "Indikatormal for "patientinddragelse"™ bestar af cirka 11
spgrgsmal, der bergrer forskellige sider af patientinddragelse. Spgrgsmalene er opstillet
pa baggrund af interview med bade patienter og ansatte, og er valideret ud fra kognitive
interview (Collins, 2003). Herudover afprgvedes en teknik, hvor man lader patienterne val-
ge direkte, hvad de synes den enkelte afdeling skal arbejde med at forbedre.

| foraret 2016 blev skemaet afpravet pa 8 afdelinger, der gnskede at bidrage med erfarin-
ger om den praktiske brug. Herunder blev der afprgvet forskellige tekniske indsamlingsme-
toder til dataindsamling, blandt andet med henblik pa at sikre en udvaelgelse af blot 5-6
spgrgsmal, der kunne sikre en afdakning af inddragelsesproblematikken.

Afprgvningen resulterede i en opstilling af mulige metoder til tidstro dataindsamling (DE-
FACTUM, 2016), - ogsa betegnet som delrapport 4 i denne undersggelse. Derimod kunne
afpregvningen ikke bruges til at sikre en kvalificeret udveelgelse af spgrgsmal efter vigtig-
hed og relevans for forskellige grupper af patienter. Hertil var der behov for en bredere
anlagt kvantitativ validering.

Strategisk Sundhedsledelsesforum i Region Midtjylland godkendte derfor pa deres made
den 4. april 2016, pa baggrund af indstilling fra DEFACTUM, at der skulle gennemfgres en
kvantitativ indsamling af patientsvar i starre skala pa tvaers af regionens institutioner.
Formalet var at undersgge systematisk, hvordan man kan udvalge 5-6 daekkende spgrgs-
mal, herunder i hvilken grad de udvalgte spgrgsmal opfattes forskelligt pa forskellige om-
rader. Denne delrapport viser resultatet af denne regionale undersggelse.
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3. Teori

Vi har valgt at satte fokus pa kommunikation, fordi vi ved, at kommunikation spiller en helt
central rolle, nar praksis skal karakteriseres som patientcentreret eller ej (Street og Ep-
stein, 2007; McCormack et al., 2011). Det er her patienten mgder sundhedssystemet.

Forskningen omkring patientinddragelse har l2nge haft et gnske om at kunne male og
veje, i hvilken grad praksis kan beskrives som patientcentreret eller ej. Selvom forskningen
omkring patientinddragelse er omfattende, er det endnu ikke lykkedes at skabe en male-
praksis med fa spgrgsmal omkring inddragelse, som har formaet at skabe konsensus.

Forskningen byder pa mange bud pa begreber og spgrgsmalsbatterier, der afdaekker for-
skellige sider af patientens oplevelse af inddragelse (CFK, 2015). Der findes dog ikke batte-
rier som er bredt accepterede. Iszr ikke hvis man samtidigt har gnsker til, at der af hensyn
til praktisk brug, ikke ma vaere for mange items. Elwyn, et al. (2013) forsgger at udvikle tre
spgrgsmal, som rammer det centrale i inddragelse. Her konkluderes det, at man ikke kan
sparge patienterne direkte til oplevelsen af inddragelse ved at bruge de ord og begreber,
som man kender fra litteraturen. Man kan altsa ikke spgrge om "patienten oplevede at vae-
re inddraget...". Ordet har simpelthen for mange forskellige betydninger for forskellige
patienter. Der skal derimod spgrges indirekte med ord, som har mening for flest mulige af
patienterne.

Status omkring maling af patientinddragelse blev opsummeret af Epstein et al (2005) som i
et review fastslar: 1) at omradet er karakteriseret ved begrebsmaessig uklarhed, 2) at der
forekommer ikke-undersggte forudsatninger i det forskningsmaessige arbejde og 3) at der
mangler klarhed over betydningen af forskellige kontekster, savel omkring patienten som i
forhold til de sociale- og organisatoriske rammer. En konklusion som stadig ma siges at
veere geeldende i 2016.

Kvantitativ forskning i patientinddragelse er saledes stillet overfor mange udfordringer,
herunder teoretiske elementer som interagerer pa ukendte mader og som af forskningen
anbefales malt ved mange spgrgsmal, der tilsammen afdakker komplekse teoretiske be-
greber. Det er pa det grundlag, at denne undersggelse sgger at fremlaegge et bud pa ma-
linger af patientinddragelse, der kan udfares mere enkelt og pa den made imgdekomme et
legitimt gnske fra det politisk administrative system (og i gvrigt ogsa fra klinikken), om ikke
maling af inddragelse kan forsimples uden at miste mening. Vores ambition er saledes at
undersgge konsekvenserne af en forenklet tilgang til maling af patientinddragelse.

| dette udviklings- og valideringsarbejde er det valgt at tage udgangspunkt i Street og Ep-
steins kommunikationsmodel. Modellen opdeler kommunikation i 6 domaner: kontakten til
sundhedspersonalet, udveksling af information med personalet, statte til selv at klare syg-
dom, handtering af usikkerhed, statte til at traeffe beslutninger og statte til at klare sig selv
(her efter McCormack, 2011).

Som det fremgar af modellen i figur 2, er der ikke tale om en model, der er opbygget om-
kring 6 uafhangige dimensioner. Tvaertimod lagger modellen op til, at de seks domaner
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Source: Epstein, R. M., & Street, R. L., Ir. (2007). Patient-centered comniunication
in cancer care. Promoling healing and reducing suffering. Bethesda, MD: National Cancer Institute.

Figur 2. Street og Epstein’s model for patientcentreret kommunikation

pavirker hinanden gensidigt, samtidigt med at de forskellige domaner forudsaettes at have
en direkte pavirkning pa outcome. Allerede pa forhand er der altsa ikke en forventning om
atvalideringsundersggelsen i statistisk forstand skal afdaekke uafhangige dimensioner.

De mellemkommende variable mellem kommunikationskriterierne og outcome er udeladt i
figur 2, men fremgar af Street et al. (2009). Se figur 3. Denne perspektivering peger pa at
patientcentreret kommunikation indgar i meget komplekse sammenhange, og at der fin-
des mange mellemkommende variable, der beskriver alt andet end simple sammenhange.
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Figur 3. Direkte og indirekte veje fra kommunikation til outcome
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4. Formal

Undersggelsens formal er at udveelge 5-6 spgrgsmal, som pa tveers af forskellige patient-
grupper er egnede til at afdeekke patienters opfattelse af inddragelse, og som derudover er
egnede til at skabe konsensus som mal for daglig praksis omkring inddragelse.

Rapporten "Indikatormal for "patientinddragelse™ (CFK, 2015) tog udgangspunkt i den
videnskabelige litteratur pa omradet og testede og videreudviklede spargsmalene til en
dansk kontekst via 44 patientinterview. Dette farte til 11 spgrgsmal om patientinvolvering.
| neervaerende rapport bygges der videre pa dette arbejde med en spgrgeskemaundersg-
gelse blandt 3.000 patienter i Region Midtjylland.
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5. Undersggelsens metode

Det oprindelige skema fra Rapporten "Indikatormal for "patientinddragelse™ (CFK, 2015)
bestod af 11 spgrgsmal om inddragelse og en raekke traditionelle baggrundsspgrgsmal,
samt en raekke baggrundsspgrgsmal med szrlig relevans for inddragelsesproblematikken.

| det skema der blev udsendt til 3.000 patienter i Region Midtjylland den 11. maj 2016 er de
11 oplevelsesspgrgsmal suppleret med velafprgvede inddragelsesspgrgsmal fra andre
undersggelser, herunder flere inddragelsesspgrgsmal fra landspatientundersggelsen
(LUP, 2014). Disse spgrgsmal er blevet tilfgjet af to grunde. For det fgrste for at sikre at
der ikke foreslas nye spgrgsmal, hvis ikke de er bedre end de spgrgsmal, der allerede an-
vendes. For det andet for at kunne belyse hvordan nye spgrgsmal haenger sammen med
allerede anvendte spgrgsmal.

Valideringsskemaet til de 3.000 patienter kom saledes til at omfatte 27 oplevelsesspargs-
mal, som blev forsggt delt ud efter de 6 domaner (McCormack et al., 2011):

e Kontakt til personalet (4 spgrgsmal)

e Udveksling af information(4 spgrgsmal)

e Stptte til at klare sygdom(4 spgrgsmal)

e Handtering af usikkerhed(4 spgrgsmal)

e Stptte til at traeffe beslutninger(4 spgrgsmal)
e Omatklare sig selv (3 spgrgsmal)

Udover holdnings- og vurderingsspgrgsmalene blev skemaet forsynet med 13 baggrunds-
spgrgsmal, der beskrev patienterne mere end det normalt ses i sadanne undersggelser,
nemlig ogsa spgrgsmal om patienternes rolleforventninger og sygdomssituation. Spgrgs-
malene var blandt andet inspireret af Riiskjzer (2014).

Efter besvarelsen af de 23 oplevelsesspgrgsmal blev patienterne anmodet om at tage stil-
ling til fire forskellige helhedsvurderingssp@rgsmal. Disse spgrgsmal blev anvendt til at
konstruere et additivt helhedsvurderingsindeks, som blev brugti valideringen.

Endelig er der pa forsggsbasis brugt en spgrgeteknik i skemaet med at lade patienterne
direkte udpege omrader, som de synes en afdeling bgr arbejde med.

Valideringsundersggelsens fglgebrev og spgrgeskema er billagt rapporten.

Udvalgelse af patienter

Patienterne blev udtrukket fra regionens patientregistreringssystem blandt patienter som
havde haft en eller flere kontakter i perioden 2. april til 5. maj 2016. Udtraekket var stratifi-
ceret pa tvaers af regionens seks hospitaler med en hensigt om at fa kontakt med 500 pati-
enter pr. hospital, herunder ogsa 500 fra psykiatrien. For at sikre et datamateriale med
repraesentation med forskellige forlgb, blev det valgt at stratificere for antallet af besgg og
indlaggelseri en given periode.

Patienterne blev trukket ud fra 4 grupper:
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e Patienter der kun har en ambulatoriekontakt i perioden

e Patienter der har flere ambulatoriekontakter i perioden

e Patienter der har haft en indlaggelse og evt. en eller flere ambulatoriekontakter i
perioden

e Patienter der har mere end en indleeggelse og evt. en eller flere ambulatoriekon-
takter i perioden

Undersggelsen er gennemfgrt under Region Midtjyllands paraplygodkendelse i forhold til
Datatilsynet.

Udsendelse

Det blev valgt at anvende det samme skema til alle patientgrupper, fordi det i sig selv var et
formal med undersggelsen at bidrage til viden om, hvor specifikt der skal spgrges i forhold
til patienternes forskellige oplevelser. Det vil sige, at undersggelsen i modsatning til om-
radets traditioner har valgt at stille de samme spgrgsmal til bade indlagte og ambulante
patienter. Et eventuelt behov for differentiering er saledes noget, der kan komme ud af
analysen.

Skemaerne blev sendt ud den 11. maj 2016 via e-Boks, og dagen efter blev der sendt ske-
maer til de patienter, der ikke kunne kontaktes via e-Boks. Ti dage efter blev der udsendt
en pamindelse til alle patienter, der ikke havde svaret. Dette kunne gares, fordi hver svar-
person blev tilskrevet via et personligt link, og dermed kunne man se, nar en person havde
svaret. Pamindelsen foregik ved udsendelse af et almindeligt brev, hvor et papirskema var
vedlagt.

Inden hver udsendelse blev der pa dagen testet for vitalstatus, og dgde blev sorteret fra.
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6. Valideringskriterier

| dette afsnit beskrives de kriterier, der er sat op for en teknisk vurdering af spgrgsmalene.
Overordnet afspejler tilgangen en logik om, at der ikke findes et enkelt mal der viser, hvor
godt et spgrgsmal fungerer. | stedet er logikken at synliggagre en raekke egenskaber, som
hver iszer giver os et bidrag til viden om, hvor velfungerende et spgrgsmal er.

Konkret skal analysen pege pa 5-6 alment brugbare spgrgsmal om patientinddragelse. Ud-
veelgelsen er sket ud fra fglgende 3 overordnede kriterier, som operationaliseres i 7 under-
kriterier:

Validitet - Maler spgrgsmalene inddragelse?
e Spgrgsmalet skal afspejle et teoretisk domane i Street og Epsteins model
e Spgrgsmalet skal biddrage med noget substantielt andet end de gvrige
e Spgrgsmalet skal vaere vigtigt for patienterne

Reliabilitet -Er spargsmalene praecise og robuste mal for inddragelse?
e Spgrgsmalet skal give mening og kunne besvares af patienterne
e Spgrgsmalet skal vaere i stand til at identificere forskelle
e Spgrgsmalet skal kunne bruges bredt, uden risiko for misvisende resultater

Accept fra fagfolk
e Fagfolk skal vurdere om spgrgsmalene maler patientinddragelse, og de skal kunne
motivere fagfolk til opfglgning

De farste to kriterier er med for at sikre, at spgrgsmalene kommer rundt om de forskellige
sider af patientcentreret kommunikation. Det tredje kriterium "Spgrgsmalet skal vaere vig-
tigt for patienterne” skal sikre, at spgrgsmalet opleves relevant af patienterne, og de nae-
ste 3 kriterier omhandler spgrgsmalets egenskaber som maleinstrument (andel ej rele-
vant, spredning, og fa samspilseffekter). Endelig er der foretaget en vurdering af spgrgs-
malene i forhold til den oplevede nyttevaerdi af de personer, der har vaeret aktive i under-
s@gelsens fglgegruppe eller ansatte heromkring.

| det felgende gennemgas de 7 kriterier, der er sat op for vurderingen af spgrgsmalenes
kvalitet.

Validitet
Kriterium 1: Spgrgsmalet skal afspejle et teoretisk tema i Street og Epsteins model

For det fgrste er det vaesentligt, at alle spgrgsmal, og i s@rdeleshed de 5-6 udvalgte, af-
spejler flere teoretiske domaener i Street og Epsteins model. Spgrgsmalene er ved valide-
ringsskemaets opbygning pa forhand blevet delt ud pa hvert af de 6 domaener i Street og
Epsteins model. Malet med delanalyserne var i udgangspunktet, at der skulle udvaelges et
spgrgsmal under hvert domaene.

| udgangspunktet bliver spgrgsmalene inden for hvert domane sammenlignet. Farst ses
der statistisk pa, hvordan spgrgsmalet afspejler domanet. Dette blev gjort pa to mader.
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For det fagrste er det undersggt, om der er en bivariat korrelation mellem de respektive
spgrgsmal i domanet, spgrgsmal for spgrgsmal. For det andet er der for hvert spgrgsmal
udregnet et additivt indeks, der indeholder alle spgrgsmal i domanet bortset fra spgrgs-
malet selv. Et indeks som kan betragtes som et mal for det bagvedliggende domane, som
det enkelte spgrgsmal saledes holdes op imod. Alle spgrgsmal bar korrelere bivariat, bade i
forhold til hinanden og i forhold til indekset af de andre spgrgsmal vedrgrende det teoreti-
ske domane, hvis spgrgsmalene er et udtryk for et teoretisk domane. Denne fremgangs-
made benavnes nogle steder som en item-item/item-scale test (jf. fx Hellevik, 2003; Sgn-
derskov 2014: 170; Petersen 2012: 412-413).

Kriterium 2: Spgrgsmalet skal biddrage med noget substantielt andet end de gvrige

For at sikre at spgrgsmalet bidrager med noget andet end de gvrige spgrgsmal, kigger vi
farst og fremmest pa, hvor staerk den statistiske sammenhang er imellem de udvalgte
spegrgsmal. Her kan de ovenfor omtalte item-item og item-scale-tests anvendes igen. Ved
at kigge pa korrelationerne mellem de enkelte spgrgsmal indenfor domanet, samt kigge
pa, hvordan hvert spgrgsmal korrelerer med et indeks af de gvrige spgrgsmal inden for
domaenet, kan det afgares om et spgrgsmal korrelerer for godt med et andet eller indekset.
Herved kan det afggres om spgrgsmalet ikke bidrager vaesentligt til belysning af patient-
centreret kommunikation. Fremgangsmaden anvendes bade inden for hver teoretisk do-
maene, samt for de 5-6 udvalgte spargsmal.

Kriterium 3: Spargsmalet skal vare vigtigt for patienterne

Her er malet at estimere de enkelte spgrgsmals vigtighed. Det sker pa to mader.

For det fgrste kigger vi pa andelen af patienter, der har valgt svarmuligheden "Ikke relevant
for mig". Afkrydsning her ser vi som en afspejling af, at spgrgsmalet ikke passer pa den
givne situation, og dermed heller ikke ses som vigtigt for den patient, der krydser af i "lkke
relevant for mig".

For det andet kigger vi pa, hvor staerk det enkelte spgrgsmals statistiske sammenhang er
med den samlede tilfredshed. Den samlede tilfredshed er estimeret ved at udregne et addi-
tivt indeks for fire overordnede spgrgsmal. Sammenhangen imellem et givent spgrgsmal
og den samlede tilfredshed betragtes i analysen som en indikator for det enkelte spgrgs-
mals aggregerede vigtighed (Sandoval et al., 2006).

Vi kunne alternativt have valgt at spgrge patienten direkte om vigtighed, men har fravalgt
dette, da vores erfaring siger, at det stiller kognitive krav, som ikke kan honoreres af alle
patienter, og at data pa den made ikke bliver af tilfredsstillende kvalitet.

Reliabilitet
Kriterium 4: Spgrgsmalet skal give mening og kunne besvares af patienterne

| de tidligere faser af projektet er der allerede gjort meget for at sikre spgrgsmalenes for-
staelse blandt patienterne via kognitive interview. | analyserne her kigger vi primaert p3,
hvor stor en andel der bruger "Ved ikke"-svarkategorien eller helt undlader at svare.

Kriterium 5: Spgrgsmalet skal vaere i stand til at identificere forskelle

Heri kigger vi pa, hvordan svarene spreder sig. Om de fordeler sig godt over hele svarskala-
en, og at der ikke forekommer udpragede gulv- eller loftseffekter. Det vil sige, at svarene
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ikke samler sig i den ene af enderne af skalaen. Idealet er en normalfordeling omkring mid-
ten af skalaen, da det giver de bedste muligheder for at opfange variation i oplevelsen af
inddragelse. Skemaet er opbygget med fem svarkategorier for at sikre variation (Alwin &
Krosnick, 1991). Der er herudover anvendt meget positive svarkategoribetegnelser, som
netop modvirker de kendte loftseffekter i patientundersggelser.

Kriterium 6: Spgrgsmalet skal vare robust og kunne bruges bredt

Med robusthed forstds, om et spgrgsmal kan bruges pa tvaers af patientgrupper. Dette
belyser vi ved at kigge pa, om vore to indikatorer for vigtighed varierer pa tveers af forskel-
lige patientgrupper. Det betyder, at spgrgsmalet kun opfattes som vigtigt for udvalgte

grupper.

De faktorer som vi vurderer som relevante til at belyse, om et spgrgsmal er robust pa tvaers
af sundhedsvasenets organisation er blandt andet:

e Hospital

e Indlagt/ambulant (Historik)

e Psykiatri/somatik

e Antal hospitalerinvolveret i forlgbet
e Antal afdelinger involvereti forlgbet

Faktorerne har det tilfzlles, at de opfanger strukturelle/institutionelle forskelle i patien-
ternes forlgb. Safremt disse viser sig signifikante, vil det veere udtryk for en strukturel for-
skel i, hvordan spgrgsmalene fungerer i den givne kontekst.

Rent teknisk har vi undersggt, hvorvidt de ovenstaende faktorer gar en forskel for andelen,
der svarer "lkke relevant for mig" med en logistisk regressionsmodel, der estimerer sand-
synligheden for andelen af "Ikke relevant for mig" i den pagzldende gruppe.

Accept (Oplevet nytteveerdi)
Kriterium 7: Accept af spgrgsmal

Litteraturen er fyldt med eksempler pa valideringsundersggelser, der sandsynligger at
spagrgeskemaer far svar pa det undersggerne mener, at de stiller spgrgsmal om (Sitzia,
1999). Nar man skal udvikle spgrgsmal til brug for vurdering af organisatorisk praestations-
evne, er det imidlertid ikke nok at sikre, at spgrgsmalene er valide og reliable. Det man kan
kalde klassisk datakvalitet. Det er ogsa vigtigt, at spgrgsmalene opfattes relevante og tro-
veerdige, af de der skal bruge dem. Man taler om begrebet "oplevet nytteveerdi" (perceived
usefulness), som indebaerer at data skal opfattes sadan, at de der skal agere i forhold til
data faler sig forpligtigede til at fglge op pa resultaterne. | den sammenhang ses validitet
blot som et ngdvendigt, men ikke tilstrakkeligt, kriterium for udveelgelse af et spgrgsmal
(Ginsburg, 2003). Noget som ogsa betones i anerkendte laerebgger om organisatorisk ma-
leteori (Cummings & Worley, 2005).

Det er altsa vigtigt at erkende, at man kun kommer et stykke ad vejen med traditionelle
valideringsundersggelser, nar man skal udvalge og forme performancemal. Man ma ogsa
se pa, hvilken accept spgrgsmalene har, blandt de der skal bruge dem. Ikke hermed sagt at
man alene kan udvalge spgrgsmalene efter oplevet nyttevaerdi, men man kan tage hgjde
for at maksimere accepten, nar man er i en situation, hvor man har flere spgrgsmal, der har
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gode psykometriske egenskaber, og hvor der kun er marginale forskelle pa de psykometri-
ske egenskaber. Der er altsa tale om et ekstra, men vigtigt, kriterium, der kan laegges oven i
de talmaessige analyser.

Vi har pa den baggrund opstillet en raekke kandidatspgrgsmal, som er karakteriseret af
gode psykometriske egenskaber. Disse spgrgsmal har vaeret forelagt en fglgegruppe af
praktikere med henblik pa at udvaelge de spgrgsmal, de mener, der kan samle starst accept,
uden at der pa den made gas pa kompromis med validitet og reliabilitet.

| praksis har vi bedt fglgegruppens medlemmer kommentere pa alle de spgrgsmal, som har
gode psykometriske egenskaber. Disse svar er der taget hensyn til i den endelige udvlgel-
se af de fem performancemal. Det har veeret op til de enkelte fglgegruppemedlemmer at
vurdere, hvem i deres bagland de har gnsket at inddraget i kommenteringen. En bredere
inddragelse har i sig selv haft det formal at @ge accepten af de udvalgte spgrgsmal.

| oversigten pa naeste side gives et overblik over den anvendte operationaliseringsmodel.

Det er altsa denne model, der ligger til grund for de gennemfarte analyser og de fremkom-
ne resultater, der gennemgas i det fglgende.
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Tabel 1. Operationaliseringsmodel af den gennemfgarte valideringsanalyse

Validitet Spgrgsmalet skal afspejle et e Hvordan samvarierer
teoretisk domeene i Street spgrgsmalet med et indeks
og Epsteins model af de gvrige spgrgsmal un-

der domaenet.
Spgrgsmalet skal bidrage e Det enkelte spgrgsmal ma
med noget substantielt an- ikke karrelere for hgjt med
detend de gvrige de gvrige udvalgte spargs-
mal.

Reliabilitet Spgrgsmalet skal veere vig- e Hvor stor en andel "ikke re-
tigt for patienterne levant for mig" har spgrgs-

malet

e Hvor staerk er spgrgsmalets
korrelation med et indeks
for samlet tilfredshed.

Spgrgsmalet skal give me- e Hvor mange har svaret "Ved
ning og kunne besvares af ikke" eller har undladt at
patienterne svare.

Spgrgsmalet skal veere i e Hvordan anvendes de opstil-
stand til at identificere for- lede svarkategorier af svar-
skelle personerne’?

¢ Anvendes alle kategorier?

e Erdertegn til loftseffekter
med de anvendte svarskala-
er?

e Ligger gennemsnittet taet
pa midten?

e Hvor stor er standardafvi-
gelsen?

Spgrgsmalet skal veere ro- e Erdersystematisk forskel

bust og kunne bruges bredt mellem grupperne pa hvor
stor en andel der veelger ir-
relevant?

e Er der systematisk forskel
mellem, hvor steerk sam-
menhzangen er med den
overordnede tilfredshed?

Accept Sundhedsprofessionelle e Hvordan har fglgegruppen

skal have tillid til spgrgsma-
let

vurderet spgrgsmalet?
Hvordan vurderer sund-
hedsprofessionelle uden for
folgegruppen spargeske-
maet?
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7. Resultater

Der blev i alt udsendt 2.916 spgrgeskemaer, og der kom 1.598 svar retur. Undersggelsen
har saledes en svarprocent pa 54,8. Af tabel 2 fremgar svarene fra hvert af de seks medvir-
kende hospitaler, idet der er sondret mellem svar indkommet via webbesvarelse og svar
indkommet via besvarelse af papirspgrgeskema.

Tabel 2. Svarprocenter

Papir W Svarproc
Hospitalsenheden Horsens 18,0 % 35,8% 53,8%
Hospitalsenheden Midt 22,8 % 39,0 % 61,8%
Hospitalsenheden Vest 253 % 36,7 % 62,0 %
Psykiatrien i Region Midtjylland 11,0% 20,8 % 318%
Regionshospitalet Randers 216% 34,7 % 56,3 %
Aarhus Universitetshospital 23,0% 393 % 62,3 %
Alle 20,3 % 345% 54,8 %

| figur 4 nedenfor vises svarfordelingerne pa samtlige spgrgsmal, opdelte efter domaene.

Figur 4 svarfordeling pa undersggelsens inddragelsesspgrgsmal
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Handtering af usikkerhed:
16. Jeg er blevet oplyst om, hvor jeg
kunne henvende mig, hvis jeg skulle
blive i tvivl om noget

Klare sig selv:
24. leg blev informeret om, hvike
symptomer jeg skal vaere opmaerksom pa

Kontakt til personalet:
4. Jeg har oplevet at made en eller
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Statte til at klare sygdom:
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Handtering af usikkerhed:
18. Sundhedspersonalet viste interesse
for, hwordan jeg enskede, at mine
parsrende skulle indga i mit forlab

Kontakt til personalet:
13. Der var nesrveer i mine samtaler med
sundhedspersonalet

Kontakt til persenalet:
6. Jeg oplevede, at jeg madte for mange
forskellige ansatte i mit forleb

Stette til at treeffe beslutninger:
19. Jeg var med pa rad, nar der blev
truffet beslutninger om det, der skulle

ske

Udvekslings af information:
10. Der var overensstemmelse mellem
det, jeg fik at vide af forskellige
sundhedspersoner



Overordnede sammenhange

Figur 5 viser korrelationerne i mellem alle indikatorspgrgsmalene. Den bla farve angiver
hvor steerk korrelationen er. En steerk bla farve indikerer, at der er en staerk korrelation
imellem alle spgrgsmalene. De stiplede rammer omgraenser de enkelte domaener.

Korrelationer i mellem alle indikatorspergsmal
med rammer om alle domaner
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stlle sporgsmal eller tale om bekymringer 039 -031 048 -034 057 066 046 045 059 066 07 063 : 066 069 069' 06 057 067 057 066 069 061
16. Jeg er blevet oplyst om, hvor jeg kunne |
henvende mig, hvis jeg skulle blive i tvii om 039 -025 045 028 055 053 04 041 : 058 054 059 052 061 066 057
noget :
15. Jeg fik information om virkning og 1
bivirkninger ved den medicin/behandling jeg fik/ 035 034 048 03 058 055 04 043 1 061 06 064 05 061 069 06
far !
14. Der var ro/privathed omkring mine samialer med 39 o35 052 033 056 055 046 047 051 049 050 045 057 051 048

sundhedspersonalet

13. Der var naerveer i mine samtaler med 049 043 062 042 069 066 051 055

sundhedspersonalet 064 063 074 051 07 064 059

12. Jeg fik talt med sundhedspersonalet om de

sporgsmal eller bekymringer, jeg havde 046 -039 057 -039 069 063 046 048 06 06 069 046 066 063 058
11. Jeg fik den menneskelige stette, jeg havde

brug for fra sundhedspersonalet i min kontakt med 05 -045 061 042071 059 053 05 056 059 066 045 064 055 055
hospitalet

10. Der var overensstemmelse mellem det, jeg fik | !
atvide af forskellige sundhedspersoner 038 03 043 0 35: 051 043 054 : 05 048 055 047 043 041 045 042 046 042 049 042 048 039 04

sundhedspersoner, jeg ikke havde tillid til

3. Det var tydeligt for mig, at nogle blandt
sundhedspersonalet havde et seerligt ansvar i
forhold til mig

o
=
©
o
@
@
5}
0
&

039

o
Iy
<}

039 039 04 047 037 044 036

o
@
&

I
9. Sundhedspersonalet brugte et sprog, som var fil 1
e o 043 026 04 028)054 054 051 046 04 04 046 041 044 043 048 038 049 038 041
i
8. Sundhedspersonalet spurgte ind til mine egne |
o o et 042 034 052 032! 08 066 055 055 053 066 053 057 054 061 047 064 057 053
i
, ) ) ]
1. Joq har fast den informafion, eg hade bohov 051 043 062 -046, 06 069 056 058 055 057 055 061 064 064 049 063 061 055
|
oL B
6. Jeg oplevede, at jeg medte for mange 4 1
o T 1035 043 034 1-040 032 042 038 03 028 034 039 029 033 038 036 036 032 031
| 1
ﬁugfge”y"me med interesse, nér jeg sagde 1082 034 0341062 052 04 043 061 057 062 052 048 045 043 044 053 055 062 042 052 053 047
! 1
! 1
4. Jeg har oplevet at made en eller flere o2 034 0431043 034 026 03 045 039 043 035 034 025 031 029 03 033 04 023 04 032 03
I
|
I
|
|
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Figur 5: Korrelationer mellem alle potentielle indikatorspgrgsmal (Pearsons r)
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Figur 6 viser korrelationerne mellem inddragelsesspgrgsmalene pa en alternativ made med
et netvaerksplot, for at illustrere hvilke spgrgsmal, der hanger sammen. Spgrgsmalene er
farvet efter domane og netvaerksplottet placerer de spgrgsmal, der korrelerer hgjt i naer-
heden af hinanden.

Figur 6: Netvaerksdiagram over korrelationer mellem spgrgsmalene
(algoritme: Fruchterman & Reingold - forbindelse: Pearsons r pa over 0,45)

4. Jeg har oplevel 8t mode en S1er g jag aplavede, at jeg medte for

rere snchecglirer 5 ke rarge .ﬂDmanN mit
n
25 Hospitalets forventninger til 3. Det var tydeligt for mig, at
min egen wr}d’net:agm\ er nogle blandt s Jspersonalet
realisbsie (tr: levevis elc. ) havde et see: Jsvar i farhald
il

23, Jeg har | passende omfang haft

samtaler med s personalet om,
hvordan jeg st handierer
min sy stand
19. Jag var my rad, nar der
blev truffet ger om det
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10, Der var overensstemmeise melem
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Tabel 3. Sammenfatning af alle valideringskriterier

-

Spergsmal

B UOQE ey
peyspayn

JORLIES Lope|aLoy
Bujjepiod
Jusuauuaf
Wenajad| jepuy

wjeuosiad |n PEguay a

3. Det var tydeligt for mig, at nogle blandt
sundhedsperzonalet havde et seerligt ansvar i forhold fil
Imig

4_ Jeqg har oplevet at mede en eller flere

sundhedspersoner, jeg ikke havde fillid 6l

6. Jeg oplevede, at jeg madie for mange forskellige
ansalie i mi forlsb

uopELLLIo|
uapELLLIaU|
e Bujisyeapn

7. Jeg har faet den information, jeg havde behov for

&. Sundhedspersonalet spurgte ind til mine egne
erfaringer med min sygdom/tilstand

9. Sundhedspersonale brugte et sprog, som var fil at
forsté (ikke fagsprog, men forstaeligt dansk)

10. Der var overensstemmelse mellem det, jeq fik at vide
af forskelige sundhedspersoner

wophfs
Q1Y 3¢ |B 6NS

11. Jeg fik den menneskelige sisfie, jeg havde brug for
fra sundhedspersonalef | min kontak med hospitalet
12. Jeqg fik talt med sundhedspersonalet om de
spergsmal eller bekymringer, jeg havde

13. Der var neerveer | mine samtaler med
sundhedspersonaled

14. Der var rofprivathed omkring mine samtaler med
sundhedspersonaled

powexysn
J BupepUYH

15. Jeqg fik informalion om virkning og bivirkninger ved dem
medicin/behandling jeg fik/Er

16. Jeg er blevet oplyst om, hvor jeg kunne henvende
mig, hwis jeg skulle blive itvivl om noget

17. Sundhedspersonalet opfordrede mig til at
stille spargsmal eller tale om bekymringer

18. Sundhedzperzonalet viste interezsze for, hvordan jeg
enskede, al mine parsrende shulle indga i mit forlsb

JaBujLgnisay
8een Je |p 19M8

19, Jeg var med pé rad, nar der blev trufifet
beslutninger om det, der skulle ske

20. Sundhedspersonalet oplysie mig om de

21. Sundhedspersonalet gik op i at forsta det, der betad
me=st for mig

22 Sumdhedsper=onale gav mine parsrende mulighed
for at deltage i beslutninger om min
undersegelse/behandling (med mit samtykke)

nlas Bls alepy

23. Jeg har i passende omfang haft samtaler med
sundhedspersonalet om, hvordan jeg selv bedst
handterer min sygdomitilstand

24_ Jeg blev informeret om, hvilke sympiomer jeg skal
vaere opmeerksom pa
25 Hospitaletz forventninger til min egen indsats i
hwverdagen er realisficke (freening, levevis eic.)

Tabel 3 sammenfatter valideringsanalysens resultater for alle anvendte kriterier, og farve-

squBABaL)
peufinhin

Anvendelig
hedfaccept
w
£
=
Y
]
g =
T &
;I
s $
= T
= 32

a2
o

koden afspejler den vurdering, vi har givet det enkelte spgrgsmal pa det enkelte kriterium.
Rgd angiver "Problematisk”, lysegrgn angiver "Acceptabelt” og mgrkegrgnt angiver "Godt".
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Den fgrste kolonne indeholder korrelationen med et indeks af de gvrige spargsmal inden
for domeenet. Anden kolonne indeholder korrelationen med et indeks for den overordnede
tilfredshed. | tredje kolonne er der en vurdering af fordelingen af svarene baseret pa figur
4

Fjerde kolonne viser et gennemsnit af svarene pa det enkelte spgrgsmal pa en skala fra 1-5
(1="slet ikke", 5 ="i meget hgj grad").

| femte kolonne ses standardafvigelsen. Sjette og syvende kolonne indeholder en vurde-
ring af, om der er grupper, der skiller sig ud ved enten at have en hgj andel, der har svaret
"lkke relevant for mig", eller ved at have en stor forskel mellem patientgrupper i korrelatio-
nen med samlet tilfredshed.

De sidste to kolonner indeholder resultaterne af undersggelsen blandt fagfolk. Det sker pa
en skala fra 0-4, hvor 4 angiver den bedste vurdering. Resultaterne er delt imellem fglge-
gruppens medlemmer og gvrigt sundhedspersonale.

Diskussion af de fundne sammenhange

Her gennemgas resultaterne for de analyser, der er gennemfgrt i valideringsarbejdet.
Gennemgangen sker i forhold til de tre overordnede kriterier: validitet, reliabilitet og ac-
cept.

Validitet

Inden arbejdet med denne rapport er der lavet et stort forarbejde for at sikre validiteten
igennem kognitive interviews. Derfor er der pa forhand en grundlaeggende viden om, at de
valgte spgrgsmal handler om patientinddragelse.

Figur 5 giver anledning til flere observationer. Helt overordnet ses det, at alle spgrgsmal
korrelerer med hinanden i den retning man ma forvente ifglge Street og Epsteins model.
Alle korreler positivt, pa naer de to negativt formulerede spgrgsmal, der som ventet korre-
lerer negativt med de gvrige spgrgsmal. Dette styrker formodningen om, at spgrgsmalene
maler det rigtige.

Nar man kigger pa de enkelte domaner i Figur 5 og Figur 6, har vi en antagelse om, at
spgrgsmalene indenfor et domane skal karrelere hgjt, som en indikation pa at spgrgsma-
lene maler det, vi forventer. Figur 5 og 6 indikerer, at der er stor forskel pa, hvor godt do-
maenerne klarer sig. Det fgrste domaene vedrgrende kontakten til personalet er det domae-
ne, der klarer sig darligst. De enkelte spgrgsmal inden for domanet korrelerer lavt med
hinanden (og i gvrigt ogsa med de gvrige spgrgsmal i undersggelsen). Det andet domane
"Udveksling af information" klarer sig lidt bedre, idet spgrgsmalene korrelerer noget hgje-
re. Det er dog kun domanerne "Stgtte til at klare sygdom", "Stgtte til at traeffe beslutnin-
ger" og "Klare sig selv" der ser ud til at skille sig ud, ved at spgrgsmalene inden for det givne
domaene korrelerer hgjere med hinanden end med de gvrige spgrgsmal uden for domanet.

Hvis man kigger pa validiteten pa spgrgsmalsniveau, sa skiller de to negativt formulerede
spgrgsmal sig ud ved at korrelere lavt. Derudover ses det, at spgrgsmalene "Sundhedsper-

own

sonalet brugte et sprog der var til at forsta” og "Der var overensstemmelse i mellem det jeg
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fik at vide af forskellige ansatte”, skiller sig ud ved at korrelere darligere, og derved skiller
de sig ud fra de gvrige spgrgsmal.

De to sidste kriterier bestar af, hvordan de enkelte spgrgsmal korrelerer med et indeks af
de gvrige spgrgsmal inden for domanet, og hvordan de korrelerer med et samlet indeks for
overordnet tilfredshed. Resultaterne kan ses i figur 5. Begge understgtter det billede, der
hidtil har tegnet sig, nemlig at det fgrste domane "Kontakt til personalet” ikke fungerer
seerlig godt. Derudover skiller spgrgsmalene "Sundhedspersonalet brugte et sprog der var
til at forsta” og "Der var overensstemmelse i mellem det jeg fik at vide af forskellige ansat-
te" sig igen ud, da de korrelerer relativt lavere med indekset af de gvrige spgrgsmal og den
samlede tilfredshed.

Reliahilitet

Som det tidligere er skrevet, sa handler reliabilitet om, hvorvidt spgrgsmalene maler prae-
cist og robust. Her kigger vi efter indikationer pa, at spgrgsmalene har tilstraekkelig fal-
somhed (sensitivitet), og at de fungerer ens pa tvaers af patientgrupper. Begrundelsen er,
at spgrgsmalene skal kunne registrere @ndringer, og at de skal fungere ensartet i de me-
get forskellige situationer, patienter kan komme ud for i deres kontakt med hospitalerne.

Farst ses der pa, hvordan svarene fordeler sig. Pa de fleste spgrgsmal er svarene nogen-
lunde normalfordelt, dog er de alle svagt venstreskave, hvilket er et kendt faenomen fra
andre patientundersggelser. Et par spgrgsmal skiller sig dog ud. For det fgrste har de to
negativt formulerede spargsmal ("Jeg oplevet at made en eller flere sundhedspersoner jeg
ikke har tillid til" og "Jeg oplevede at m@de for mange forskellige ansatte") en meget skaev
fordeling. For det andet har de spagrgemal, der bergrer inddragelse af pargrende (spgrgs-
mal 18 og spgrgsmal 22) en meget stor andel, der har svaret "lkke relevant for mig" og en
relativ flad fordeling af svarene.

Dernaest kigger vi pa, hvordan spgrgsmalenes gennemsnit og spredning (SD) er. Dette teg-
ner ikke overraskende det samme billede som fordelingerne. Spgrgsmalene "Jeg har ople-
vet at mgde en eller flere sundhedspersoner, jeg ikke har tillid til" og "Jeg oplevede at mgde
for mange forskellige ansatte” skiller sig negativt ud ved at have et mere ekstremt gen-
nemsnit end de gvrige spgrgsmal.

Nar der ses pa andelen af svaret, "lkke relevant for mig", sa skiller spgrgsmal 18 og 22 sig
ud med en meget stor andel, begge omkring 30 procent. Derudover ligger de tre sidste do-
maner "Handtering af usikkerhed", "Stgtte til at traeffe beslutninger" og "Klare sig selv",
generelt med en hgjere andel "Ikke relevant for mig". Dette bliver forstaerket, nar man op-
deler i mindre gruppe pa institutionelle variable. | det tilfaelde ses det, at det i seerdeleshed
drejer sig dels om patienter der svarer, at den eneste kontakt de har haft med sundheds-
veesenet den seneste periode er et ambulant besgg. Dels om de patienter der oplever, at
deres helbred er fremdragende. | disse to grupper er der ofte store andele der har svaret
"lkke relevant for mig".
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Accept (Oplevet nyttevaerdi)
For at vurdere i hvor hgj grad de sundhedsprofessionelle accepterer spgrgsmalene som

udtryk for en inddragende praksis, og dermed ma ventes at fgle sig forpligtet af resultater-
ne, gennemfgrte DEFACTUM i slutningen af november 2016 en spgrgeskemaundersggelse
blandt naesten 200 sundhedsprofessionelle. | denne undersggelse blev medlemmerne i
folgegruppen bedt om at forholde sig til hver af de spgrgsmal, der fortsat var kandidater
efter den tekniske validering. Her blev der primaert fokuseret pa, i hvor hgj grad fglgegrup-
pen og de medvirkende sundhedsprofessionelle har oplevet spgrgsmalene som brugbare
mal for patientinddragelse.

| tabel 3 ses det samlede resultat af undersggelsen. Helt overordnet ses det, at spgrgsma-
lene fra domeaenet "Stgtte til at traeffe beslutninger” i hgjest grad opfattes af de sundheds-
professionelle som spgrgsmal, der omhandler patientinddragelse, og de spgrgsmal der
omhandler kommunikation, er de spgrgsmal, der i lavest grad bliver opfattet som vaerende
udtryk for en patientinddragende praksis.

Udvelgelse af spgrgsmal
Udveelgelsen af de endelige indikatorer sker pa baggrund af de samlede analyser som

fremgar af Tabel 3.

Tolkningen af resultaterne fremgar af farvekodningen. | det fgrste domane "Kontakt til
personalet” har vi valgt ikke at vaelge et af spgrgsmalene af to grunde. For det fgrste synes
alle spgrgsmal at klare sig darligt, og de korrelerer darligt med hinanden, og for det andet,
nar man gar tilbage til teorien, sa er det meget svaert i praksis at skelne domanet fra de to
domeener, "Udveksling af information” og "Stagtte til at klare sygdom". Spgrgsmalet om
"Lyttede lazgen med interesse nar du sagde noget" klarer sig fint teknisk set, men vinder
ringe accept blandt de sundhedsprofessionelle. En skriver, at det er uheldigt kun at spgrge
ind til en bestemt faggruppe.

| domaenet "Udveksling af information” er spgrgsmalet "Jeg fik den information jeg havde
behov for", i udgangspunktet det bedste bud, da det rent teknisk klarer sig rigtig godt. Men
vi veelger dog i stedet at pege pa spagrgsmal 8 "Sundhedspersonalet spurgte ind til mine
egne erfaringer med min sygdom/tilstand", da dette spargsmal nyder betydelig starre tillid
som indikator for patientinddragelse blandt de sundhedsprofessionelle end informations-
spgrgsmalet, som i nogle kommentarer tages som udtryk for en ensidig informationsgiv-
ning og altsa ikke n@dvendigvis som en patientcentreret kommunikation. Selvom dette
modsiges af de tekniske valideringsresultater, er der valgt at se bort fra spgrgsmalet i den-
ne sammenhaeng.

Alle spgrgsmal i domanet "Stgtte til at klare sygdom" klarer sig pa alle parametre godt, og
de har hgje interne korrelationer. | seerdeleshed spgrgsmal 12 og spgrgsmal 13 skiller sig
ud ved at klare sige godt pa alle parametre. Spgrgsmal 12 "Jeg fik talt med personalet om
de bekymringer jeg havde" skiller sig ud ved at have en hgj grad af accept fra bade falge-
gruppe og sundhedsprofessionelle. Spgrgsmal 13 "Der var naervar i mine samtale med
sundhedspersonalet” skiller sig ud ved at korrelere hgjt med narmest alle andre spgrgs-
mal, og vi mener derfor, at spgrgsmalet er velegnet til de tilflde, hvor man bare har brug
for et spgrgsmal til at afdaekke inddragelse. Vi vaelger at pege pa spgrgsmal 12 "Jeg fik talt
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med personalet om de bekymringer jeg havde" fra dette domane, fordi spargsmalet har
stor accept.

| domaenet "Handtering af usikkerhed" er der to spgrgsmal, der skille sig ud. Spgrgsmal 16
"Jeg er blevet oplyst om hvor jeg kunne henvende, hvis jeg skulle blive i tvivl om noget" ser
umiddelbart ud til at veere et velfungerende spgrgsmal. Men accepten iblandt sundheds-
personalet er dog relativt lav, og flere skriver i kommentarerne, at det ikke handler om ind-
dragelse. Spgrgsmal 17 "Sundhedspersonalet opfordrede mig til at stille spgrgsmal eller
tale om bekymringer" klarer sig lidt darligere ved, at der er flere, der har svaret "lkke rele-
vant for mig". Gennemsnitligt er det 12 procent, men over 22 % for patienter der kun har
haft et ambulant besgg. Til gengzeld har spgrgsmal 17 en hgj grad af accept hos de sund-
hedsprofessionelle og det korrelerer i hgjere grad med indekset for samlet tilfredshed,
hvilket indikerer det er vigtigere for patienterne. P& den baggrund peger vi pa spgrgsmal
17 fra domanet "Handtering af usikkerhed".

| domaenet "Stgtte til at treeffe beslutninger” klarer spgrgsmalene sig godt pa alle kriterier
pa naer andelen der har svaret "lkke relevant for mig". Det geelder i seerdeleshed i blandt
patienter i "simple" forlgb og det gaelder for patienter med et godt helbred. Vi peger pa
spgrgsmal 19 som et godt spgrgsmal: "Jeg var med pa rad, nar der blev truffet beslutninger
om det, der skulle ske". Spgrgsmalet skiller sig ud ved en meget hgj grad af accept fra de
sundhedsprofessionelle.

| det sidste domane "Klare sig selv" korrelerer alle spgrgsmal godt med hinanden, men de
har alle store andele, der har svaret "Ikke relevant for mig". | dette domaene peger vi pa
spgrgsmalet: "Jeg har i passende omfang haft samtale med sundhedspersonalet om, hvor-
dan jeg selv bedst handterer min sygdom/tilstand”. Spgrgsmalet klarer sig en smule bedre
end de andre pa de fleste kriterier.

Udveelgelsen af de 5 indikatorer er sket pa baggrund af kriterier vedrarende validitet, relia-
bilitet og sundhedspersonalets accept af spgrgsmalene. Disse kriterier er vaesentlige i for-
hold til at afggre kvaliteten af indikatorerne. Kriterierne er dog ikke udtgmmende i forhold
til en beskrivelse af spgrgsmalenes egenskaber. Der er endnu ubesvarede spgrgsmal i for-
hold til kontekstens betydning for patienternes brug af indikatorerne. Se naeste afsnit.
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8. Bag om de udvalgte indikatorer

| dette kapitel fokuseres der pa de forskelle, som undersggelsens baggrundsvariable giver
anledning til i forhold til de fem udvalgte indikatorer. Der sgges svar pa fglgende to
spgrgsmal:

e Hvordan pavirker baggrundsfaktorer patienternes brug af indikatorerne?
e Hvordan pavirker baggrundsfaktorerne vigtigheden af indikatorerne for patientens
samlede inddragelsesoplevelse?

Det fgrste spgrgsmal tjener til at vise, hvilke faktorer der har betydning for maden forskel-
lige grupper af patienter svarer. Eksempelvis om unge generelt er mere kritiske overfor
den inddragelse de oplever end =ldre patienter, eller om kvinder afkrydser anderledes end
mand etc.

Formalet med det andet spgrgsmal er at belyse, om spgrgsmalene om inddragelse opleves
vigtigere for nogle patienter end for andre. Til det formal anvender vi en estimeret vigtig-
hed baseret pa samvariationen mellem den enkelte indikator og det additive indeks for
samlet tilfredshed med behandlingen (Sandoval et al., 2006).

De baggrundsfaktorer, hvis betydning undersgges i dette kapitel, er dem, der har vist sig
vigtige i de tidligere analyser, og dem som tidligere undersggelser samt litteraturen peger
pa som veerende betydningsfulde i forskellige sammenhange.

Effekter af baggrundsspgrgsmalene pa de valgte indikatorer

Tabel 4 pa naeste side viser sammenhangene mellem baggrundsfaktorerne og patienter-
nes vaerdier pa de 5 udvalgte indikatorer. For hver indikator er der gennemfart en OLS-
regressionsanalyse, og tabellen viser for hver baggrundsvariabel den kontrollerede sam-
menhang mellem indikatoren og baggrundsvariablen. Der er altsa tale om rensede effek-
ter. Hvor der er tale om signifikans er dette angivet i tabellen.

Il opsummeret form giver tabel 4 anledning til fglgende overordnede observationer:

e Dereringen forskel pa kvinder og mands indikatorvaerdier.

e Dereringen forskel pa somatiske og psykiatriske patienters indikatorvaerdier.

e Patienternes inddragelsesgnsker har en begranset effekt pa patienters indikator-
veerdier.

e Patientens helbred (selvoplevet) har stor betydning for patienternes svar. Patien-
ter med darligere helbred er mere kritiske.

e Patientforlgbenes kompleksitet har en hvis betydning for patienternes svar. Pati-
enter med mere komplekse forlgh er mere kritiske.

e Baggrundsfaktorerne forklarer tilsammen kun mellem 4 og 9 procent af variatio-
nen i patienternes forskellige indikatorvaerdier.
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Tabel 4 OLS-regression. Sammenhznge mellem baggrundsforhold og indikatorvaerdi.

|
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Uddybende forklaringer p& opsummeringen gives her. Tabellen rummer et mal (R%) for hvor
meget af variationen i indikatorerne, som baggrundsfaktorerne tilsammen forklarer. Som
det fremgar af tabellens naestnederste raekke, ligger det justerede R° p& mellem 0,04 og
0,09. Det vil sige, at de otte udvalgte baggrundsfaktorer tilsammen forklarer mellem 4 og 9
procent af den samlede variation i indikatorerne. En del af denne variation er forventelig.
Hvis to baggrundsvariable holdes ude af ligningen, sa forklarer de seks baggrundsvariable
(alder, kan, uddannelse, foretrukken patientrolle, sggt information samt sektor) kun mel-
lem 0,6 og 1,6 procent af variationen i patienternes svar’. Til sammenligning forklarer de
fem udvalgte inddragelsesspgrgsmal tilsammen ca. 60 procent af variationen i den samle-
de tilfredshed.

Pa denne baggrund er det altsa tydeligt, at de seks navnte baggrundsfaktorer ikke er af-
ggrende for, hvordan patienterne oplever eksempelvis at blive spurgt ind til egne erfarin-
ger med sygdommen/tilstanden. Nar variationen i indikatorerne ikke lader sig forklare af
de seks baggrundsvariable, er det naerliggende at antage, at patienternes selvrapportere-
de inddragelsesoplevelse er et resultat af inddragelsesindsatsen pa den enkelte afdeling,
og ikke af om afdelingen har unge, gamle eller hgjt uddannede patienter. Derimod spiller
patienternes selvoplevede helbred en central rolle for de afgivne svar.

Baggrundsspgrgsmalene og den estimerede vigtighed

Analysen skifter nu fokus til baggrundsfaktorernes betydning, for den vigtighed de forskel-
lige patientgrupper tillaegger de fem udvalgte inddragelsesspgrgsmal. Som mal for oplevet
vigtighed anvendes et estimat, bestaende af sammenhangen mellem svarene pa den en-
kelte indikator og den samlede tilfredshed (Sandoval et al., 2006).

Vi har valgt atillustrere den estimerede vigtighed med grafer, der viser Pearson r for sam-
menhangen i mellem den enkelte indikator og den samlede tilfredshed. En figur for hver
baggrundsvariabel.

En gennemgang af graferne giver anledning til en raekke overordnede observationer:

e Alder har en begranset betydning for, hvor vigtige indikatorerne er for patienter-
ne. Primaert ved at det er lidt mindre vigtigt for patienter over 80 ar.

e Dererensvagtendens til atinddragelse er vigtigere for kvinder end for mand.

e Jolaengere uddannelse patienten har, desto vigtigere er inddragelse (Det er dog
vaerd at bemaerke, at analyser viser, at denne skyldes, at uddannelse pavirker hvil-
ken patientrolle, man foretraekker)

e Dereringen forskel pa, hvor vigtige indikatorerne er for somatiske og psykiatriske
patienter.

e Jomere inddragelse en patient gnsker, desto vigtigere bliver inddragelsesindikato-
rerne.

e Inddragelsesspgrgsmalene er vigtigere for patienter med darligt helbred.

1 Regressionsanalyserne bag disse estimater er rapporteret i bilaget.
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Gennemgangen af de udvalgte indikatorer viser for det fgrste, at de klassiske baggrunds-
variable som kgn, alder og uddannelse har meget begranset betydning for patienternes
oplevelse af vigtighed. Patienternes foretrukne rolle, og hvor kompleks forlgbet har veeret,
betyder lidt mere, mens den baggrundsvariabel, der betyder suveraent mest, er patientens
selvoplevede helbred. Det er dog veerd at bemaerke, at alle baggrundsvariable tilsammen
kun forklarer omkring 10 % af variationen i vigtighed.

| det fglgende gennemgas sammenhangen mellem det enkelte baggrundsspgrgsmal og de
fem udvalgte inddragelsesspgrgsmals vigtighed. Farst vises en figur og dernaest gengives
detaljerede noter fra analysen.

Alder har en begraenset betydning for, hvor vigtig inddragelse er for patienterne.

Figur 7

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter alder

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _
sygdom/tilstand ——

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer - —

min sygdom/tilstand

Alder
20-39 ar
® .
g 19. Jeg var med pa réad, nar der —o 40-594r
blev truffet beslutninger om det, _ Py .
g der skulle ske —e— _g— B60-69ar
a
w 70-79 ar
80 ar eller eeldre
17. Sundhedspersonalet opfordrede
mig til at stille spergsmal eller _ ®
tale om bekymringer ——
12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spgrgsmal _ 4
eller bekymringer, jeg havde ——
1 1 1 1 1
0.00 0.25 0.50 0.75 1.00

Korrelation (Pearson R)

Figur 7 illustrerer sammenhzngen mellem de fem indikatorer og den samlede tilfredshed
for forskellige aldersgrupper. Aldersgruppen 80 ar og zldre er den, der oftest skiller sig ud
fra de gvrige aldersgrupper med hensyn til, hvor staerk sammenhangen mellem indikato-
rerne og den samlede tilfredshed er. Af figuren fremgar det, at denne aldersgruppe adskil-
ler sig signifikant fra minimum én anden aldersgruppe for to ud af de fem indikatorer;
narmere bestemt indikator 23 og 12. Den substantielle forskel mellem indikatorernes kor-
relation med den samlede tilfredshed for forskellige aldersgrupper er mest udtalt for indi-
kator 23. Her korrelerer indikatoren lidt under 0,5 med den samlede tilfredshed for 80-arige
og zldre, men omkring 0,7 for de 40- til 59-arige. Tendensen synes altsa at vaere den, at
inddragelse er mindre vigtigt for den samlede tilfredshed for de 80-arige og ldre end for
de gvrige aldersgrupper. Tendensen er dog ikke entydig, da der for tre ud af fem indikato-
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rer ikke er en forskel pa de 80 arige og ldre og de gvrige aldersgrupper med hensyn til
sammenhangen mellem indikatorerne og den samlede tilfredshed.

Kgn har ingen naevnevardig effekt pa sammenhangen mellem indikatorerne og den
samlede tilfredshed.

Figur 8

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter ken

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _
sygdom/tilstand

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer -
min sygdom/tilstand

kan
19. Jeg var med pa rad, nar der Kvind
blev truffet beslutninger om det, _ vinde
der skulle ske

Spargsmal

Mand

17. Sundhedspersonalet opfordrede
mig til at stille spergsmal eller _
tale om bekymringer

12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spergsmal _
eller bekymringer, jeg havde

1 1
0.00 0.25 0.50 0.75 1.00
Korrelation (Pearson R)

Figuren viser sammenhangen mellem indikatorerne og den samlede tilfredshed opdelt pa
kgn. Figuren viser, at der for to ud af de fem indikatorer er en signifikant forskel pa indika-
torenes vigtighed for den samlede tilfredshed for mand henholdsvis kvinder. Disse to indi-
katorer er indikator 17 og 12. Af figuren fremgar det ligeledes, at konfidensintervallerne
omkring grupperne mand og kvinder er meget sma i sammenligning med konfidensinter-
vallerne i afsnittets gvrige figurer. De smalle konfidensintervaller er en del af forklaringen
pa den statistisk signifikante forskel pa, hvor vigtige indikatorerne er for maend og kvinders
samlede tilfredshed, da det fremgar af figuren, at indikatorernes korrelation med den sam-
lede tilfredshed substantielt ikke adskiller sig ret meget fra hinanden for mand og kvinder.
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Inddragelse er mindre vigtigt for patienter med en uddannelse pa STX-niveau end for
patienter med andre uddannelsestyper.

Figur9

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter patientens uddannelse

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _ TV e
sygdom/tilstand —

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer - — uddannelse

min sygdom/tilstand Folkeskole

Studentereksamen/HF/HH/Anden
tilsvarende uddannelse

©
g 19. Jeg var med pa rad, nar der Fagleert inden for handveerk, handel
2 blev truffet beslu‘tjmnger om det, _ e—— —®— eller kontor
s er skulle ske ®
(% _g Kort videregaende uddannelse
Mellemlang videregaende uddannelse
17. Sundhedspersonalet opfordrede Lang videregaende uddannelse
mig til at stille spergsmal eller _ ———
tale om bekymringer .
12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spgrgsmal _ ——
eller bekymringer, jeg havde f
1 1 1 1 1
0.00 0.25 0.50 0.75 1.00

Korrelation (Pearson R)

Hvad angar uddannelses betydning for sasmmenhangen mellem indikatorerne og den sam-
lede tilfredshed viser figur 9 ovenfor, at uddannelse typisk har en signifikant betydning for,
hvor vigtig en indikator er for den samlede tilfredshed. | fire ud af fem tilfaelde kan der ob-
serveres signifikante forskelle pa en indikators betydning for den samlede tilfredshed for
forskellige uddannelsesgrupper. Tendensen er i grove traek, at jo lengere uddannelsen er,
desto mere betyder inddragelse for den samlede tilfredshed, med den undtagelse at ind-
dragelse typisk er mindst vigtigt for personer med en studentereksamen. Det er dog veerd
at bemaerke at multivariate regressionsmodeller tyder p3, at effekten af alder pa sammen-
hangen mellem indikatorerne og den samlede tilfredshed gar igennem foretrukken pati-
entrolle.
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Sektor har ingen effekt pa hvor vigtigt inddragelse er for patienterne.

Figur 10

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter psykiatri/somatik

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _
sygdom/tilstand

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer -
min sygdom/tilstand

psykiatri_somatik
19. Jeg var med pa rad, nar der Kiatri
blev truffet beslutninger om det, _ psykiatn
der skulle ske

Spergsmal

somatik

17. Sundhedspersonalet opfordrede
mig til at stille spargsmal eller _
tale om bekymringer

12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spgrgsmal _
eller bekymringer, jeg havde

1 1
0.00 0.25 0.50 075 1.00
Korrelation (Pearson R)

Det fremgar af figuren at sektor ikke har en betydning for hvor vigtige indikatorerne ople-
ves af patienterne.
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Inddragelse er generelt vigtigere for patienter, der gnsker en aktiv rolle end for patien-
ter, der snsker en mere passiv rolle.

Figur 11

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter patientens praeferencer

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _

sygdom/tilstand T
23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer - —— .
min sygdom/tilstand Foretrukken patientrolle
A: Jeg foretraekker selv at treeffe
den endelige beslutning om hvilken
5 behandling, jeg skal have
g 19. Jeg var med pa rad, nar der B: Jeg foretraskker, at min leege og
o blev truffet besluanmger om det, _ —e— jeg deler ansvaret for at beslutte
s er skulle ske —®— hvilken behandling, der er bedst
(% for mig

C: Jeg foretreskker fuldsteendigt at
overlade beslutninger om min

17. Sundhedspersonalet opfordrede behandling til lz=gen

mig til at stille spargsmal eller _ le—
tale om bekymringer

12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spargsmal _ ®
eller bekymringer, jeg havde

1 1 1 I I
0.00 025 0.50 0.75 1.00
Korrelation (Pearson R)

Figuren viser vigtigheden af indikatorerne for den samlede tilfredshed, opdelt pa hvilken
patientrolle patienten foretrakker. Hvis patientrollen "Jeg foretrakker, at min laege og jeg
deler ansvaret for at beslutte hvilken behandling, der er bedst for mig” bruges som refe-
rencekategori, er der for hver eneste af de fem indikatorer signifikante forskelle pa, hvor
vigtige indikatorerne er for den samlede tilfredshed for de tre typer af patientroller. Hvis
indikator 19 bruges som eksempel, ses det, at det at vaere med pa rad betyder mere for den
samlede tilfredshed, for dem der selv foretraekker at traeffe den endelige beslutning om
behandlingen, end for dem der foretraekker at dele ansvaret om behandlingen med Iagen.
At vaere med pa rad betyder mindre for den samlede tilfredshed, for dem der helt fore-
treekker at overlade behandlingsansvar, end det gar for dem der foretraekker at dele be-
handlingsansvaret med lagen. Forskellen pa hvor vigtig indikator 19 er for den samlede
tilfredshed varierer mindre mellem dem, der foretraekker at dele behandlingsansvaret og
dem, der foretrakker helt at overlade behandlingsansvaret til lzgen end det ggr mellem
dem, der foretraekker at dele behandlingsansvaret og dem, der foretrakker selv at treeffe
den endelige beslutning om behandlingen.
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Figur 12

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter Informationss@gning

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _
sygdom/tilstand

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer - ——
min sygdom/tilstand

Informationssggning
19. Jeg var med pa rad, nar der Nej
blev truffet beslutninger om det, _

der skulle ske _e Ja fa gange

Spergsmal

Ja, mange gange

17. Sundhedspersonalet opfordrede
mig til at stille spargsmal eller _
tale om bekymringer

12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spargsmal _
eller bekymringer, jeg havde

1 I I I I
0.00 0.25 0.50 0.75 1.00
Korrelation (Pearson R)

Nar informationssggning anvendes som proxy for foretrukken patientrolle er billedet i vid
udtraekning det samme, som nar foretrukken patientrolle males ved at sparge direkte (fi-
guren ovenfor). Det fremgar, at dem der er mest aktive i forhold til selvstaendigt at indsam-
le information via internettet, typisk ogsa er dem, for hvem inddragelsesindikatorerne be-
tyder mest for den samlede tilfredshed. Disse forskelle er dog kun signifikante for tre af
fem indikatorer, og de substantielle forskelle pa de tre grupper er relativt sma. Sammen-
holdt med billedet, nar der spgrges direkte til foretrukken patientrolle, er tendensen dog
temmelig klar: Inddragelse er vigtigere for patienter, der gnsker en aktiv rolle end for pati-
enter, der gnsker en passiv rolle.
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Jo darligere helbred patienten har desto vigtigere bliver indikatorerne for den samlede
tilfredshed.

Figur 13

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter patientens selvopleved helbred

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _ -
sygdom/tilstand ——

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,

hvordan jeg selv bedst handterer - :8:

min sygdom/tilstand Selvoplevet helbred

Fremragende

5 B e o Yoo

g‘ der skulle ske e _g Godt

(% Mindre godt
Darligt

17. Sundhedspersonalet opfordrede
mig til at stille spargsmal eller _

tale om bekymringer — e —
12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spergsmal _ P
eller bekymringer, jeg havde -——
1 I 1 I 1
0.00 0.25 0.50 0.75 1.00

Korrelation (Pearson R)

Figuren viser sammenhangen mellem vigtighed opdelt efter patienternes selvoplevede
helbred. Af figuren fremgar det, at der er en tendens til, at indikatorerne bliver vigtigere for
den samlede tilfredshed, jo darligere patienterne selv oplever, at deres helbred er. Det er et
resultat, der ogsa er kendt fra litteraturen (Hall et al. ,1998). Undtagelsen fra dette billede
er seerligt, at gruppen af patienter, der efter eget udsagn har et fremragende helbred, ty-
pisk synes, at indikatorerne er nasten lige sa vigtige for den samlede tilfredshed, som pa-
tienter med et darligt helbred synes. Det skal dog bemaerkes, at gruppen af patienter med
fremragende helbred er meget lille sammenlignet med de @vrige, hvilket giver en gget
usikkerhed i forhold til denne gruppes ngjagtige placering. Til undtagelserne ma ogsa tilfe-
jes gruppernes indbyrdes placering pa indikator 23. Her lader der ikke til at vaere samme
linearitet i parametrene som for de @vrige indikatorer i figuren. Generelt set kan det ogsa
vaere sveert at fa gje pa en statistisk signifikant forskel i, hvor vigtige indikatorerne er for
den samlede tilfredshed for dem med et "veeldig godt", "godt" henholdsvis "mindre godt"
helbred. Alligevel synes der at vaere tilstraekkeligt grundlag til at fastholde, at inddragelse
generelt set betyder mere for den samlede tilfredshed, jo darligere patienternes helbred
er.
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Inddragelse er vigtigere for patienter med flere ambulante besgg end for patienter med
kun ét ambulant besgg.

Figur 14

Estimeret vigtighed (Korrelation med overordnet tilfredshed)
opdelt efter forlgbet

8. Sundhedspersonalet spurgte ind
til mine egne erfaringer med min _ ——
sygdom/tilstand ——

23. Jeg har i passende omfang haft
samtaler med sundhedspersonalet om,
hvordan jeg selv bedst handterer - —e—

min sygdom/tilstand

Forlgbet
1: Kun 1 ambulant bsg - 0 indlagt
T
£ 19. Jeg var med pa rad, nar der 2: Mere end 1 ambulant bsg - 0
8 blev truffet beslutninger om det, _ —e— —®— indlagt
5 der skulle ske —— )
(% @ 3: ukendt ambulante bsg - 1 indlagt
4: ukendt ambulante bsg - Mere end
1 indlagt
17. Sundhedspersonalet opfordrede
mig til at stille spargsmal eller _ ——
tale om bekymringer —

12. Jeg fik talt med
sundhedspersonalet om de spergsmal _ ——
eller bekymringer, jeg havde ——

I 1 1
0.00 0.25 0.50 0.75 1.00
Korrelation (Pearson R)

Figuren viser, at sygehushistorik ikke har stor substantiel betydning for, hvor vigtige indi-
katorerne er for den samlede tilfredshed. Pa baggrund af figuren er det typiske billede, at
inddragelse er vigtigere for dem, der har mere end ét ambulant besgg end for nogen af de
gvrige grupper. Inddragelse lader til at vaere mindst vigtigt for den samlede tilfredshed for
dem, der har haft ét ambulant besgg, teet efterfulgt af dem, der har haft flere indleggelser.
Der synes altsa at vaere en tendens til, at vigtigheden af inddragelse udvikler sig konkavt
med sygehushistorik, hvor tilfredsheden for dem der har et simpelt forlgb, og dem med et
meget komplekst forlgb i mindre grad afhanger af, om man er blevet inddraget, end for
dem der har en middel kompleksitet i sygehushistorikken. Der er signifikante forskelle i
effekten af historik pa sammenhangen mellem indikatorerne og den samlede tilfredshed
for tre ud af fem indikatorer.
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Bilag 1. Skabelon til falgebrev vedlagt fysiske breve med spgrgeskemaet

Har du faglt dig medinddraget i din kontakt til ?

Wi skriver til dig, fordi vi er ved at undersage, hvorden borgerne i Reagion
Midtjylland oplever sig inddraget i behandlingsforleb pa hospitalet.

Du er udvalgt tilfzeldigt til denne undersggelse, blandt patienter der indenfor /)
de seneste to maneder har haft en eller flere kontakter til . TEEY M

Endnu ikke afsluttet kontakt?
Hvis du ikke er afsluttet pd er det muligt at nogle spergsmal ikke giver me-
ning for dig. I disse tilfzzlde kan du blot afkrydse "Ikke relevant for mig”.

Dine erfaringer ervigtige, og derfor haber vi, at du vil besvare vore sporgs-
mal, og sende svarene retur senestden 23. maj 2016. Dine parerende ma
gerne hjzlpe.

Skemaet kan ogsa udfyldes pa internettet pd www.svar.rm.dk hvor din ad-
gangskode er:

Din besvarelse behandles fortroligt, og kommer til at indgd i en sanllet rap-
port, hvor dit navn eller andre personlige kendetegn ikke vil fremga.

Unders@gelsen gennemferes af DEFACTUM, Region Midtjylland, og er godkendt
af Datatilsynet.

Resultater fra underspgelsen finder du pd www.regionmidtjylland.dk i slut-
ningen af september.

Har du spgrgsmal?

Har du spargsmél, s& ring p& telefon 78 41 40 67 | hverdage mellem klokken
9.00 og 14.00. Du er ogsa velkormmen til at skrive til os pa mail:
defactum@rm.dk.

P& forhand tak for din hjzlp.
Mette Kjalby

Afdelingschef
Kaoncern Kvalitet, Reaion Midtjylland
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Bilag 2. Spergeskemaet (fysisk version)

Din kontakt til [hospital]

1. Hvilke kontakter til hospitalet har din u Et eller flere ambulatoriebesag
sygdom/tilstand givet anledning til i 20167 i

(sat eventuelt flere krydser) |:| En eller flere indlaeggelser pd hospital
2. Har din kontakt med hospitalet vaeret rettet D En afdeling

mod én eller flere afdelinger?
I:| Flere afdelinger

1 det felgende beder vi dig tage stilling til en raekke pastande. Passer pastandene ikke pd din situation, beder vi dig
saette kryds ved "Ikke relevant for mig”.

Kontakten til sundhedspersonalet p3 hospitalet

Ikke Slet I mindre I nogen I hgj I meget Ved ikke

relevant ikke grad grad grad hgj grad

for mig
3. Det var tydeligt for mig, at nogle blandt
sundhedspersonalet ha\.'der et saerligt ansvar El I:‘ I:‘ D I:l D D
i forhold til mig
4. Jeg har oplevet at mgde en eller flere
sundhedspersoner, jeg ikke havde tillid til D D D D D D D
5. Laegerne lyttede med interesse, ndr jeg sagde
noget ‘ [ L] L] L [ [ L]
6. Jeg oplevede, at jeg madte for mange forskellige
ansatte i mit forlgb D |:| D D D D |:|

Udveksling af information med personalet

Ikke Slet I mindre I nogen I hgj I meget Ved ikke
relevant ikke grad grad grad hej grad
for mig

7. Jeg har fiet den information, jeg havde behov for

8. Sundhedspersonalet spurgte ind til mine egne
erfaringer med min sygdom/tilstand

9. Sundhedspersonalet brugte et sprog, som var til
at forstd (ikke fagsprog, men forst8eligt dansk)

RN

[]
L

10. Der var overensstemmelse mellem det, jeg fik at
vide af forskellige sundhedspersoner

HEiE u
[ N C1 L]

L M
L O
[] ]
L] L]

N E N
[ I8 (1L

Stotte til at klare min sygdom

Slet I mindre I nogen I hgj I meget Ved ikke
ikke grad grad grad hej grad

L] L] L

O
]
U

for fra sundhedspersonalet i min kontakt med
hospitalet

12. Jeg fik talt med sundhedspersonalet om de
spergsmél eller bekymringer, jeg havde

13. Der var naervaer i mine samtaler med
sundhedspersonalet

14, Der var ro/privathed omkring mine samtaler med

Ikke
relevant
for mig
11. Jeg fik den menneskelige stette, jeg havde brug D
sundhedspersonalet D

Oon
N (E) N
ENENE
(1000
00 n
0o

Handtering af usikkerhed

Ikke Slet I mindre I nogen 1 hei I meget Ved ikke
relevant ikke grad grad grad hej grad
for mig

15. Jeg fik information om virkning og
bivirkninger ved den medicin/behandling jeg
fik/far

16. Jeg er blevet oplyst om, hvor jeg kunne hen-
vende mig, hvis jeg skulle blive i tvivl om noget
17. Sundhedspersonalet opfordrede mig til at
stille spergsmal eller tale om bekymringer

18. Sundhedspersonalet viste interesse for,
hvordan jeg enskede, at mine pargrende
skulle indgd i mit forlgb

[]
0

0 |

]
]
O

| NOIY
[ WCTH
N IEl N
| N LN
| WL
| WCTQ
[ WCTH ]

Side 40



Bilag 2 (fortsat)

Stotte til at traeffe beslutninger

Ikke Slet I mindre I nogen I hgj I meget Ved ikke
relevant ikke grad grad grad hej grad
for mig
19. Jeg var med pa rad, nar der blev truffet
beslutninger om det, der skulle ske D D D D D D D

20. Sundhedspersonalet oplyste mig om de

undersggelses-/behandlingsmuligheder der var L U L O
(for jeg modtog min undersogelse/ behandling)

21. Sundhedspersonalet gik op i at forstd det

der betgd mest for mig ’ D D D D
22. Sundhedspersonalet gav mine pargrende

mulighed for at deltage i beslutninger om min D D D D
undersegelse/behandling? (med mit samtykke)

H s} B

O
L
O

L] |

Om at klare sig selv

Ikke Slet I mindre I nogen I hej I meget Ved ikke
relevant ikke grad grad grad hgj grad
for mig
23. Jeg har i passende omfang haft samtaler
med sunhedspersonalet om, hvordan jeg selv D D D D D D D
bedst handterer min sygdom/tilstand
24. Jeg blev informeret om, hvilke symptomer
jeg skal vaere opmaerksom pa D D D D D D D
25. Hospitalets forventninger til min egen
indsats i hverdagen er realistiske (traening, D D D D D D D

levevis etc.)

Dit udbytte

. Hvad har du alt i alt f3et ud af din kontakt til hospitalet? (saet gerne flere krydser)
Jeg har fdet sterre viden om sundhed og sygdom

Jeg har f3et mere tro pa at kunne klare mig i hverdagen
Jeg feler mig bedre rustet til at tage ansvar for mit helbred
Jeg har fdet afklaring omkring mit helbred

Jeg har faet hdb

Jeg har fdet hjaelp til et konkret problem

Jeg har fdet det bedre

Andet:

Jeg har ikke faet noget ud af kontakten

O oo s

Hvordan ser du dig selv som patient?

27. Hvilket af tre udsagn passer bedst pa dig som patient? A, B eller C? (Saet kun ét kryds)

D A: Jeg foretraekker selv at traeffe den endelige beslutning om hvilken behandling, jeg skal have

|:| B: Jeq foretraekker, at min lzege og jeg deler ansvaret for at beslutte hvilken behandling, der er bedst for mig

|:| C: Jeg foretraekker fuldstzendigt at overlade beslutninger om min behandling til ls=eagen
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Bilag 2 (fortsat)

Samlet vurdering

Ikke Slet
relevant ikke
for mig

28. Jeg vil anbefale familie og venner at blive
behandlet pd hospitalet (hvis de har et behov)

29. Jeg oplevede at sundhedsvaesenet alt i alt var til
for mig

30. Jeg er tilfreds med mit samlede forlgb hidtil

AN N
HimEN

31. Min kontakt til hospitalet har vaeret tilrettelagt
sadan, at mine gnsker og behov har vaeret tilgodeset

I mindre
grad

OO0 O

I nogen
grad

HINEENN

I hej
grad

10 W]

I meget
hej grad

O0o0 0O

Ved ikke

| .

Dine forbedringsforslag

32. Hvad mener du, at den afdeling du havde mest med at gere, saerligt skal arbejde med for at skabe bedre

samarbejde med patienterne? (sat gerne flere krydser)

Opfordre patienterne til at stille flere spergsmal
Mere menneskeligt naervaer i patientsamtaler

Mere ro/privathed omkring patientsamtaler

Bedre inddragelse af patienter nér der trasffes beslutninger
Mere fokus pad patientens samlede livssituation

Andet:

Bedre overensstemmelse mellem det forskellige ansatte siger

Sterre opmaerksomhed pa det, der er det vigtige for den enkelte patient

Melde klarere ud om, hvordan pdrgrende kan deltage i forlgbet

Patienter skal i hgjere grad have taettere kontakter til bestemte ansatte

Bedre sprogbrug hos ansatte (mindre fagsprog, og mere forst3eligt dansk)

H EEEEENNENNNN

Jeg mener ikke der er noget vaesentligt afdelingen ber arbejde med

33. Var der noget, du kunne tzenke dig var gjort anderledes i dit samlede forleb? (skriv med egne ord)

Tkke Slet
relevant ikke
for mig

34. I hvor hgj grad synes du, at D D
sporgeskemaets sporgsmal passer til din
situation?

Eventuel kommentar:

I mindre
grad

]

I nogen
grad

]

1 hej
grad

]

I meget
hej grad

]

Ved ikke

]
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Bilag 2 ( fortsat)

Om dig som patient

Fremragende Valdig godt Godt Mindre godt Darligt
35. Hvordan synes du dit helbred er alt i alt? [ [ [ [ []

36. Hvilke kontakter i sundhedsvaesenet har din sygdom/tilstand givet anledning til i 20167
(saet gerne flere krydser)

D Besgg ved praktiserende laege/speciallege
[] Kontakt til kommunen (socialpsykiatri, hiemmepleje, genoptraning etc.)

D Besgg/indlzeggelse p& mere end ét hospital

37. Lider du af kronisk sygdom? (fx sukkersyge, lungesygdom, hjertesygdom)
[ ] Ja, jeg har 1 kronisk sygdom [ ] Nej

[] Ja, jeg har mere end 1 kronisk sygdom [] Ved ikke

38. Mangler du klarhed over, hvad du fejler?

[]3a [] Bide-og [] Nej

39. Har du segt information om din sygdom? (fx pd internettet eller biblioteket)
[] Nej [] Ja, f gange [] Ja, mange gange

. Er du medlem af en patientforening? (fx Kraeftens Bekaempelse, Diabetesforeningen, Sind eller andre foreninger)

Nej ]

Ll3

. Hvad er din hgjeste uddannelse? (sat kun ét kryds)
Folkeskole

Studentereksamen/HF/HH/Anden tilsvarende uddannelse
Faglzert inden for hdndvaerk, handel eller kontor
Kort videregdende uddannelse

Mellemlang videregdende uddannelse

oo g:a

Lang videregdende uddannelse

42. Din alder?
D 0-19 ar |:| 40-59 ar |:| 70-79 &r
[] 20-39&r [] 80-69 &r [] 80 &r eller =ldre
43. Dit ken? 44, Dit modersmal
[] Kvinde [] Mand [] Dansk [] Ikke dansk
45. Du bedes her afkrydse, hvem der Patienten Patienten med hjzelp Pararende Patienten med hjzlp
har udfyldt skemaet fra pargrende fra en ansat
¥ N ] N

Tak for din medvirken!

mi dt [laberrummer]

regionmidtjy lard
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