CAST - Center for Anvendt
Sundhedstjenesteforskning og
Teknologivurdering

Syddansk Universitet
J. B. Winslgws Vej 9B, 1. sal

5000 Odense C
Telefon: 6550 1000
Fax: 6550 3880

Patient- og leegeperspektiv pa concordance
I ambulant opfalgning af stabile gigtpatienter:
et eksplorativt studie

Oktober 2011

Karla Douw



Concordance i leddegigtbehandling

Titel

Forfatter

Institut

Forlag

Udgivelsesdato

Trykkested

ISBN nummer

Stregkode

Kolofon

Patient- og leegeperspektiv pa concordance i ambulant
opfalgning af stabile gigtpatienter: et eksplorativt studie

Karla Douw

CAST - Center for anvendt sundhedstjenesteforskning og
teknologivurdering

Syddansk Universitet

Oktober 2011

Syddansk Universitet, Print and Sign

978-87-92699-13-8



Concordance i leddegigtbehandling

Forord

Kong Christian X’s Gigthospital i Grasten og Vejle Sygehus har planlagt og gennemfort
AMBRA studiet (AMbulant Behandling af etableret Reumatoid Artrit), som et klinisk
kontrolleret forsgg med henblik pa at afprgve to nye modeller til ambulant kontrol, som
kreever mere medansvar af patienten, udover den sadvanlige praksis (det legestyrede
ambulatorium til sygdomskontrol af leddegigt). Under planlaegningen af studiet blev det
besluttet at udvikle et delstudie med det formal at belyse begrebet “concordance” ud fra
litteraturen og i et kvalitativt studie blandt gigtpatienter og deres laeger. Der blev indsendt en
ansggning om finansiel stette til Gigtforeningens udviklingspulje og Gigtforeningen
besluttede at yde statte til delprojektet (ref.nr. R58-A693).

Patienters medansvar og medinvolvering var centrale elementer i AMBRA studiet.
Concordance er et relativt nyt begreb og defineres i forhold til partnerskabet mellem patient
og leege i et behandlingsforlgb. Begrebsmaessigt er Concordance taet relateret til begrebet
“feelles beslutningstagning”. Forskellen mellem de to begreber er, at felles beslutningstagning
vedrgrer processen om at involvere og medinddrage patienter, og concordance handler om det
endelige resultat (“outcome”) af denne proces. Concordance ber derfor vaere malet for alle

beslutninger truffet i feellesskab af patient og lsege.

Delprojektet blev igangsat i 2008, men er af forskellige grunde farst afsluttet nu. Projektets
resultater er dog fortsat relevante. Med det stigende antal mennesker med kroniske sygdomme
og den fremtidige mangel pa arbejdskraft i sundhedsvasenet, er det ikke kun ideologisk set
gnskeligt, at involvere patienter mest muligt i beslutninger omkring deres behandling, men det
bliver ogsa en ngdvendighed. Forbedringer i concordance kan bidrage til mere

hensigtsmaessige behandlingsprincipper og bedre ressourceudnyttelse.
Forfatteren haber, at denne rapport kan bidrage til at ggre begrebet concordance mere

handgribeligt, og med forbehold i den metodologiske tilgang, at konkludere i hvilken

udstreekning forudsaetningerne for concordance er til stede i praksis.
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Forfatteren gnsker at takke prof. dr.med. Kim Hgrslev-Petersen og Jette Primdahl, p.hd., fra
Kong Christian X’s Gigthospital i Grasten for deres kontinuerlige stette til projektet fra
ansggningen til udarbejdelsen af rapporten. Jette Primdahl har desuden kommenteret tidligere
versioner af rapporten. Charlotte Bruun Pedersen har foretaget sproglig redigering af
rapporten. Forfatteren vil gerne takke for disse verdifulde inputs, mens det understreges, at

forfatteren alene er ansvarlig for rapportens indhold.
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Sammenfatning

Baggrund

Concordance er et relativt nyt begreb i forhold til relationen mellem patient og lseege. Det er
relateret til begrebet compliance. Teorierne omkring compliance viser i hgj grad, at non-
compliance hos patienten har en forklaring i relationen mellem patienten og den
sundhedsprofessionelle, og i patientens opfattelse af sin behandling. En af de hyppigst
anbefalede mader at fremme compliance pa, er at forbedre interaktionen mellem patient og de
sundhedsprofessionelle. Nar man tager udgangspunkt i relationen mellem patient og
sundhedsprofessionelle, kan lav compliance ikke reduceres til en patientfejl, men er noget
som begge er ansvarlige for. Her kommer begrebet concordance ind. Concordance defineres
som “en proces, omfattende medicinordination og medicinbrug, der er baseret pa
partnerskab”. Concordance forudsatter ikke blot patientens samtykke, men ogsa at patienten
og leegen sammen skaber et syn pa sygdommen og behandlingen, som danner grundlag for en
”kontrakt”, som begge er ansvarlige for. Vigtig for denne proces er patientens beslutning
omkring, hvorvidt han/hun vil involveres, dvs. i hvilken grad patienten vil tage medansvar. |
konteksten af et randomiseret studie, som maler effekten af patientstyret og sygeplejestyret
ambulant kontrol af stabile gigtpatienter, sammenlignet med leegestyret kontrol, blev der lavet
et eksplorativt studie med det formal at undersgge forudsetninger for concordance hos bade

lzeger og patienter.

Metode

Gigtpatienters og laeegers syn pa concordance blev undersggt med udgangspunkt i en rekke
fokusgruppeinterviews. Interviewguiden blev udviklet pa basis af et litteraturstudie og
ustrukturerede observationer af gigtpatienters konsultationer med en reumatolog.
Fokusgruppeinterviewene blev optaget, transskriberet og analyseret med udgangspunkt i

Kvales fortolkningsniveauer.

Resultater
Gigtpatienters holdning vedrgrende involvering i beslutningstagning omkring behandling af
deres gigtsygdom var overvejende passiv og passer ind i en paternalistisk model, hvor leegen

ved bedst. Laegernes udsagn bekraftede patienternes passive holdning. Patienter, som gnsker
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at blive involveret, fik dog mulighed for at blive det. De gennemfarte interviews viste, at
lzegernes grundlaeggende holdning til konsultationen ikke fremmer medbestemmelse og felles
ansvar, idet leegerne mener, at det er dem, der har det endelige ansvar for beslutninger
omkring patienters behandling. Lagerne har forforstaelser af hvilke patienter, der vil
informeres, pa hvilken made og om de vil involveres. Legerne naevner mangel pa tid og
mangel pa kontinuitet, som to veesentlige hammende faktorer for at implementere

concordance.

Konklusion og diskussion

For at kunne implementere concordance i aktuel Klinisk praksis skal der opbygges
kompetencer hos bade patienter og laeger, og der skal arbejdes pa, at de organisatoriske
rammer i praksis fremmer kontinuitet i patient-leege forholdet, for eksempel ved at der
afseettes mere tid til konsultationen og at det er samme laege, der gennemfarer konsultationen
med en given patient hver gang. Uddelegering af visse opgaver fra leegen til sygeplejersker

pa gigtambulatoriet kan lgse en del af disse organisatoriske flaskehalse.



Concordance i leddegigtbehandling

Introduktion

Hvad er concordance?

Concordance begrebet blev introduceret af en britisk arbejdsgruppe, der undersggte non-
compliance i medicinbrug hos patienter med det formal at udarbejde anbefalinger for at
forbedre medicinbrug (1). Da non-compliance ofte er en bevidst handling af patienterne - et
resultat af en afvejelse af skade forarsaget af selve sygdommen og potentiel skade forarsaget
af medicinen - tog anbefalingerne hgjde for inklusion af patientens perspektiv pa sygdom,
helbred og medicinbrug. Selv om hgj compliance er de sundhedsprofessionelles prioritet,
behgver det ikke at veere patientens gnske. Specielt patienter med kroniske sygdomme kan
have andre interesser, som ikke er sammenfaldende med den anbefalede behandling. Det kan
veere interesser, s som at kontrollere symptomer, forebygge medicinske kriser, beholde en

bestemt finansiel komfort eller en bestemt komfortabel livsstil (2).

Compliance defineres som graden af overensstemmelse mellem en patients faktiske
medicinindtagelse og den ordinerede behandling (3). Compliancebegrebet kan opfattes som
udtryk for, at patienten ubetinget bgr efterleve laegens anvisninger, og for eksperters
envejskommunikation. | denne kommunikation er der ikke plads til patientens perspektiv pa
medicinbrug. Teorierne omkring compliance viser i hgj grad, at non-compliance kan forklares
i relationen mellem patienten og de sundhedsprofessionelle, og opfattelser hos patienten
vedrgrende egen behandling. Forbedret interaktionen mellem sundhedsprofessionelle og

patienter er en hyppigt anbefalet made til at fremme compliance (4,5).

Concordance er snavert defineret som “en proces omfattende medicinordination og
medicinbrug, der er baseret pa partnerskab” (6). Concordance kan mere uddybende beskrives
som en proces mellem en patient og en sundhedsprofessionel, hvor magten i forhold til
beslutninger deles og hvor patientens perspektiv anerkendes (5). Processen har til formal at
opna overensstemmelse mellem behandlerens og patientens opfattelse af sygdom og valg af
behandling. Hvis de er enige om, hvordan behandlingen skal tilretteleegges, er der tale om
concordance. Det giver dermed stagrre chancer for, at behandlingen lykkes (7). I forhold til
compliance satter begrebet concordance i hgjere grad patienten og dialogen med patienten i

centrum.



Concordance i leddegigtbehandling

Concordance og feelles beslutningstagning

Concordance har stor relation til modellen for felles beslutningstagning. Felles
beslutningstagning kan ses som den (gyldne) middelvej mellem forbrugervalg og traditionel
paternalistisk Klinisk beslutningstagning (8). Partnerskab, kommunikation (og forhandling),
oplysning og enighed (se figur 1) er ifelge Jordan et al. (8) de 4 elementer, som skal vere til

stede i concordance og falles beslutningstagningskonsultationer.

Build a partnership
Estoblish preferences for
information and porticipation

;. ,
-~ ™,
# %
Information giving MNegetiation/communication
* Address patient's warries and — * Help patient clarify values
expectations and preferences in light of
* Present evidence of possible evidence presented
benefit and risk for appropriate — * Magotiate with patient on
therapy options "best" option for him or her
™ o
N /
% #
Agreement

Agrea treatment plon ond
follow up arrangements

Figur 1. Trin i concordance og faellesbeslutningstagningskonsultationer (8)

Concordance indenfor leddegigtomradet

Ishiwaka et al. (9) konkluderer, at der findes fa studier omkring gigtpatienters gnsker om
involvering i den medicinske behandling pa trods af, at dette tema er grundigt undersggt for
andre kliniske omrader. Der er endnu farre studier, der specifikt har concordance som tema,

og der findes ingen danske studier med patienter med gigtsygdomme som malgruppe.

Treharne et al. (4) anbefaler specielt for gigtomradet at implementere interventioner, som
fremmer concordance, da en tilgang til efterlevelse af behandling, som ikke er bygget pa
partnerskab, ikke stemmer overens med patienter, som gnsker at blive inddraget i

beslutningsprocessen i forbindelse med deres sygdom.
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| studiet af Ambulant Behandling af etableret Reumatoid Artrit (herefter kaldet AMBRA)
afpreves udover den sadvanlige praksis (et leegestyret ambulatorium til sygdomskontrol af
leddegigt), to nye modeller til ambulant kontrol, som kraever mere medansvar af patienten. De
to nye modeller indeholder planlagt sygeplejestyret sygdomskontrol med mulighed for
subakut leegekontrol og patientstyret sygeplejesuperviseret sygdomskontrol med mulighed for
subakut leegekontrol. Studiet gennemfares i et samarbejde mellem medicinsk afd., Vejle
Sygehus og Gigthospitalet i Grasten i perioden fra 1. januar 2008 til 28. februar 2011.
Patienter som randomiseres til henholdsvis det patientstyrede ambulatorium og
sygeplejeambulatorium skal tage mere ansvar for behandlingsforlgbet end de, som falger det
leegestyrede ambulatorium. @get ansvar er en betingelse for, at patienten kan inddrages i
beslutningstagning og dermed i concordance. Vigtig for denne proces er patientens beslutning
omkring involvering i beslutninger om egen behandling, dvs. i hvilken grad patienten vil tage

medansvar.

Alle patienterne deltog ved starten af behandlingsforlgbet i et sygdomsforstaelseskursus, som
oplyste patienterne om deres sygdom, konsekvenser heraf og mulige behandlingsregimer.
Kurset sggte gennem information og handling at @ge patienternes selvkompetence, men
fokuserede ikke direkte pa interaktionen mellem patient og behandler (concordance). Det er
uvist pa nuveerende tidspunkt, hvilken type ambulant organisering, der passer bedst til den
enkelte patient. Hvorvidt de patientstyrede eller sygeplejestyrede ambulatorier bliver en
succes, vil ogsa afhenge af relationen mellem patient og lege/sygeplejerske, hvorvidt
patienten har fglt sig lyttet til og forstaet, og om de professionelle tillader, at patienten reelt

indgar som en aktiv deltager i beslutningsprocessen (1;10;11).

Formalet med dette delstudie til AMBRA studiet var at belyse begrebet concordance - et
begreb som hidtil ikke er undersggt i kontekst med reumatologi i Danmark, og derefter
udvikle hypoteser om forudseetninger for concordance i interaktionen mellem leddegigtpatient

og lege.
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Metode

Litteraturstudie

Der blev gennemfart en litteratursggning for at skabe en teoretisk ramme, som tjente til at
give input til emnerne til fokusgruppeinterviews og til at analysere resultaterne af
fokusgruppeinterviews ud fra. Formalet var at finde artikler og publikationer, som gav indsigt
i holdninger hos gigtpatienter og sundhedsprofessionelle om concordance eller felles

beslutningstagning og om faktorer, som er relateret til concordance.

| farste omgang blev der lavet en sggning med henblik pa begrebsafklaring af concordance.
Der sggtes i Google for at finde relevant gra litteratur med sggeordene “concordance” og
“medicine”. Der blev fundet 2 relevante baggrundsrapporter’ . En ferste segning i Pubmed
blev lavet i marts 2008 for perioden januar 1997 til december 2009. Aret 1997 blev valgt som
begyndelsesar fordi ordet concordance blev introduceret i dette ar. En efterfglgende segning
med anvendelse af kombinationer af concordance” AND ”shared-decision-making” blev
gennemfert for at finde overordnede publikationer om emnet. En anden sggning brugte
folgende kombinationer (AND) med “rheumatoid arthritis”: “patient participation”;
”concordance” AND ”decision—-making”, “’shared decision making”, og “’preferences” AND
”decision making”. Concordance viste sig at veere et sggeord, som endnu ikke er meget brugt
i konteksten for falles beslutningstagning. En ny sggning med samme sggeord blev lavet i
december 2010 for at finde nye artikler omkring emnet. | alt blev der fundet 96 artikler i
Pubmed. Referencelister og relaterede artikler blev gennemgaet og relevante artikler blev
indhentet ud fra titel og indhold af abstrakt. De fglgende danske sggeord blev brugt i Google
for at finde relevante danske rapporter om concordance: concordance og medicinbrug. Der

blev fundet 44 relevante artikler og rapporter.

Interview

Holdninger kan undersgges ved hjelp af kvantitative og kvalitative metoder. Da dette studie
havde til formal at udforske et relativt ukendt begreb, blev der valgt en kvalitativ tilgang med
udgangspunkt i gruppeinterviews. Gruppeinterviews blev valgt frem for interview med

enkeltpersoner for at fremme udveksling af synspunkter mellem deltagerne om emnet. Disse

! pharmakon. Evidensrapport 9. Compliance og concordance (6) og Bredahl Jacobsen C, Hejlholt Pedersen V,

Albeck K. Patientinddragelse mellem ideal og virkelighed (15)
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interviews blev gennemfart med udgangspunkt i en semistruktureret interviewguide, udviklet
pa baggrund af litteraturgennemgangen og to ustrukturerede observationer af leege-patient
konsultationer pa Gigthospitalet i Grasten. De gennemfarte interviews blev optaget pa band
med tilladelse fra deltagerne. Bandoptagelsen blev efterfalgende fuldt transskriberet af en

studentermedhjaelper.

Interview med patienter

Enkelte deltagere fra AMBRA studiet blev inviteret til at deltage i gruppeinterview.
Deltagerne var voksne patienter med stabil leddegigt, som behandles ambulant pa
Gigthospitalet i Grasten eller pa Vejle Sygehus. Kuverter med invitationsbrev og frankeret
svarkuvert blev sendt til de to reumatologiske afdelinger, som sendte dem videre til deltagere
i AMBRA studiet (se bilag 1). Der blev inviteret 12-15 patienter til hvert
fokusgruppeinterview, for at tage hgjde for, at nogle deltagere ikke gnskede at medvirke i
gruppeinterview. Alle patienter som ville deltage blev inviteret til gruppeinterview.

Gruppeinterviewet blev gennemfart (februar 2009) med 9 patienter pa Gigthospitalet i
Grasten. Interviewet blev organiseret pa hospitalet, fordi det var velkendt og mest praktisk for
patienterne. Der deltog 4 kvinder og 5 mand i alderen 49 til 76 ar, med en gennemsnitsalder
pa 63 ar. Patienterne havde en sygdomsvarighed pa 3 — 25 ar (dog havde 1 deltager haft gigt
siden barndommen). Interviewet blev gennemfert af moderator (KD) sammen med en

forskerkollega som facilitator (se bilag 2).

Interview med leger

Der blev gennemfart et gruppeinterview med leger fra Gigthospitalet i Grasten og Vejle
sygehus. Da concordance er et begreb, som skal forklares ved hjalp af andre begreber (fx
patientinvolvering og feelles beslutningstagning) og er et begreb, som man ikke direkte kan
sparge ind til, fik leegerne forud for interviewet tilsendt Leeds Attitude to Concordance
Spergeskema 1l (herefter kaldet LATcon). Dette spgrgeskema er udviklet til at male
sundhedsprofessionelles holdninger til partnerskab i medicinbrug og til at undersgge
sundhedsprofessionelles synspunkter vedrgrende concordance (12;13). Skemaet indeholder
bl.a. folgende udsagn: “Patientinvolvering i behandlingsforlebet giver altid bedre resultater”
og "Leegen og patienten skal blive enige om definitionen af problemet og tage en fzlles
beslutning om hvad der skal gares”, ”Konsultationen mellem lzegen og patienten skal opfattes

som en forhandling mellem lige parter” (se bilag 4 for hele skemaet).
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Forud for udsendelse af LATcon til de deltagende leeger blev skemaet gennemgaet af to
reumatologer (afdelingsleeger) fra de to sygehuse. Gennemgangen fastslog, at den engelske
version af skemaet kunne udsendes til de deltagende laeger forud for interviewet, sa de kunne
forberede sig mere malrettet pa interviewet. Meningen med udsendelse af skemaet var at
spore legerne ind pa temaet for interviewet og ikke at indsamle egentlige data til en
kvantitativ analyse, idet deltagerantallet ville vere for lille til at kunne drage valide

konklusioner ud fra.

Analysetilgang

De transskriberede tekster blev gennemlest for at identificere “meningsbaerende enheder”
(14), som er enheder i interviewet, hvor der tales om emner af relevans for projektets
problemstilling. Enhederne blev videre kategoriseret og kondenseret pa grundlag af kritisk
common sense forstaelse og teoretisk forstaelse (14). Dette indeholdt a) at analysere i hvilken
grad der er overensstemmelse mellem de identificerede begreber/faanomeners synlighed
forskellige steder i materialet, og hvor udbredte disse treek er; b) tematisering af de
identificerede begreber/feenomener; c) analyse af de valgte temaer/problemstillinger og
diskussion i forhold til den valgte teoretiske ramme. Den teoretiske ramme blev dannet pa

grundlag af litteraturgennemgangen.

| resultatafsnittet findes fgrst et afsnit, som giver laseren et overordnet indtryk af
interviewenes indhold, derefter common sense analysen for interviewet med patienter og
derefter med laegerne. For den teoretiske forstaelse analyseres interviews med patienter og

leeger samlet.

Resultater

Interview med patienterne

Den gnskede gruppedynamik udviklede sig desverre ikke i fokusgruppeinterviewet. Der var
kun enkelte (4) af patienterne, som turde udtale sig i gruppeinterviewet. Interviewet fulgte for

det meste et spgrgsmal og svarmgnster, og var meget statisk.

Selvom kun fa af patienterne deltog aktivt i interviewet, blev det klarlagt, at patienterne

fortolker medinvolvering i beslutninger som en mulighed for at kommunikere med leegen.
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Denne mulighed vurderes positivt af patienterne, sammenlignet med den situation, hvor leegen

er autoriteer og man som patient kun skal hgre efter.

”Her kan vi SNAKKE med laegerne. Ligegyldigt hvad det er. Selv den mest vidende professor
(...). Ham kan man snakke helt almindeligt med og det kunne man ikke for 20 ar siden. Nu far

vi ALT at vide. Det virker bare....”

”Men laegen er jo ikke sa autoriteer mere. Far i tiden var det jo keft, trit og retning. ”

Nogle patienter skaber deres egne forestillinger om hvad emnet medinvolvering og
medbestemmelse indeholder.

A: ”Men som du sagde, at du helst ville undga methotraxat, jamen sa fik du det ikke. ”
B: ”Nej, nemlig.”

A: ”Sa det kendetegner systemet, at vi selv er med til at bestemme. ”

C (konkluderer): ” Der er ingen, der siger: Du SKAL!”

Kun i ét af de deltagende patienternes svar er “involvering” mere end ren kommunikation
mellem patient og lege, og medbestemmelse mere end “at fa sin vilje”. Patientens svar leegger
veegt pa involvering gennem informationsudveksling omkring behandlingsmuligheder og de

tilstedeveerende muligheder for at overveje og genoverveje.

D: "Jeg synes, at det var meget rart, at da man skulle starte behandlingen, at man ligesom fik
at vide, hvad der var muligt med de forskellige behandlinger og sa fik man nogle pjecer med
hjem og naste gang man kom, sd kunne man ligesom veere med til at bestemme, hvad man
gerne ville af de der ting og hvad er for og hvad er i mod. Sa man selv er med til at bestemme
sin medicin og sa tager man det op hver gang og siger: hvad virker sa? Og det har egentlig

veeret rigtig fint. For sd er det egentlig mit eget ansvar.”
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Kritisk Common Sense-forstaelse af patientinterview

Kommunikation er involvering

Patienterne indikerer, at de ser det som meget positivt, at muligheden for kommunikation med
lzegen findes, og holder det op imod en situation, hvor legen har en autoriter, non-
kommunikativ holdning. For disse patienter er muligheden for at kommunikere med leegen i
sig selv nok. Lige meget om det er en-vejs eller to-vejs kommunikation. De interviewede
patienter beskriver overvejende en relation mellem laege og patient, hvor det er nok for
patienterne, at l&egen kommunikerer og de reagerer. Det tyder pa, at patienterne opfatter det,

at de har mulighed for at kommunikere med lzegen, som veerende lig med at vaere involveret.

Interviewene afslgrer, at patienterne tolker emnet medbestemmelse som en modsetning til
den autoriteere laege eller en relation, hvor leegen bestemmer, og patienten skal adlyde. Det er
ikke en relation, hvor behandlingen foregar ud fra deres gnsker og behov. Dette viser, at de

deltagende patienters tolkning af medinvolvering ligger langt fra concordance tankegangen.

Medbestemmelse kun i tilfeeldet af utilfredshed

Naste citat er en patients udsagn pa spgrgsmalet om, hvor meget man vil veare
medbestemmende omkring sin egen behandling. Svaret viser, at medbestemmelse er noget,
som de deltagende patienter ikke kunne forholde sig til. Medbestemmelse bliver i deres
udsagn til noget, som man kun vil have, nar man er utilfreds med behandlingen eller

personen. Og det er en situation, som denne patient ikke kan forholde sig til.

”Jeg synes jo i forhold til det der... altsd at komme herned (= pd Gigthospitalet), sa far man
alt at vide og man bliver spurgt og der er ikke noget sadan... den der gamle leegebehandling,
hvor man far sadan og sadan, den findes jo ikke hernede. Jeg har veeret ved mange af de
leeger og der har aldrig vaeret noget. Jeg har ikke haft noget som helst darligt at sige om

nogen som helst.”

Bond (1) beskriver, at concordance *’seeks to make apparent potential areas of disagreement
and conflict. The significance of the concept of concordance is that it acknowledges patients
autonomy and potential conflict between patient and doctor.” Dette paviser Bredahl et al. (15)

ogsa. De skriver, at patienternes medinddragelse i beslutningstagning indebzrer en eksplicit
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form for kommunikation, som har konflikt som en uveegerlig konsekvens.” Concordance og
feelles beslutningstagning er modeller, som sgger at gere op med det traditionelle hierarkiske
magtforhold mellem patient og leege. Der sgges at skabe mere lighed. Men modellen sgger at
skabe gget lighed gennem en eksplicit dialog, der kan synliggere uenigheder og ulighed.
Bredahl et al. (15) paviser ud fra andre studier af det danske samfund og sundhedsvaesen, at
der synes at veere en tendens til at anse konflikt, som noget problematisk, og til at undga
dialoger, der markerer uenighed. De konkluderer, at forudsatningen for modellen dermed

kommer i konflikt med maden, hvorpa patienter og leeger praktiserer lighed pa.

Passiv, men medbestemmende

Patienterne i interviewet beskriver, at de uddelegerer ansvar for deres beslutning og mener
samtidigt, at de er med til at bestemme. De siger "Man er ngdt til at hare efter hvad der bliver
sagt (fordi legen er den klogeste af os t0)...”” Men derefter konkluderer de “Sa det

kendetegner systemet, at vi selv er med til at bestemme .

At patienterne pa samme tid kan konkludere disse to modsatrettede udsagn, kan forklares ved,
at forventningerne til at veere partner i konsultationen er lave eller ikke til stede hos denne
gruppe patienter. Oven i kgbet ligger der en skjult passivitet i sidste udsagn, fordi det
afhaenger af systemet, om de kan veere medbestemmende. Patienterne viser i interviewet, at de
ikke er vant til at teenke i retning af en relation, hvor de er den aktive partner. Det ses bade hos
de patienter, som taler og udtrykkes ved de patienter, som ikke siger noget. Det ser ud som
om, at det er nok for de fleste af deltagerne, at den autoriteere leege - den laege, som man ikke
kan tale med - er forsvundet, og at der findes tilstreekkelige muligheder for at kommunikere

lzege og patient imellem.

Interview med laeger

Leegernes farste reaktion var, at medinddragelse og involvering er noget, de ofte gar. Det er
ikke et fremmed begreb. De arbejder med det til dagligt. Det er egentlig ikke noget nyt, siger
de.

'S4 tenker jeg, det ger jeg allerede (alle samstemmer). ”

11



Concordance i leddegigtbehandling

”Jeg synes ogsa det er det, vi arbejder med til daglig. Det er egentlig ikke noget nyt. ”

”Det er egentlig ikke noget, vi sddan taler om. Det er sddan noget man bare ger.”

En af leegerne afviser det automatiske svar, at medinddragelse er noget vi ger. Han siger: Vi
oplever jo nasten alle sammen det omvendte. (...) Jeg oplever tit, at patienten siger: jamen det
er dig, der lewegen. Vil du ikke foresla eller anbefale...”? En anden laege siger om den
situation, hvor patienten uddelegerer ansvar for beslutningen “’sa tager jeg ogsa en beslutning,
men hvis der er nogen, der siger, at det kan de ikke tage stilling til, sa giver jeg dem en ny tid
og siger, at hvis de ombestemmer sig inden neeste gang, sa kan de ringe til sygeplejersken og

sa tager vi det derfra. Det synes jeg er maksimal medinddragelse .

De interviewede laeger mener klart, at medinddragelse er noget de ggr og samtidig at styring
af dialogen med patienten er noget alle laeger gar. Laegen styrer samtalen, og de fleste mener,

at det ikke kan veere anderledes, da de jo er de professionelle.

L1 (sygehus B) "Det gar det da, der sker da en manipulation. Sadan ma det jo veere. Vi er jo
de professionelle.”

L2 (sygehus A) “Man kan vejlede og vejlede og vejlede og man kan ikke forsta, hvorfor de

ikke vil gare det, som vi synes er det bedste, og s& ma vi teenke os om en gang til.”

L2 (sygehus B) “Uanset hvor meget vi prgver at gare det til et felles projekt, sa er det altsa
os, der i sidste ende sidder med beslutningen. Sa skal vi selvfglgelig tilstreebe en bedst mulig
feelles forstaelse, men vi ma ogsa erkende, at i sidste ende er det vores ansvar at give
patienten den korrekte behandling, sa det er ogsa vores ansvar at give den information, som

de har brug for. Sa selvfglgelig selekterer vi, og det ger patienten garanteret ogsa. ”

L3 (sygehus B) ... det bliver aldrig et ligeveerdigt forhold, og det ved jeg heller ikke om det
skal veere. Jeg tror ikke, at patienten er interesseret i at mgde en ligeveerdig laege, for det er
os, der er de professionelle, og det os, de ter stole pa. Jeg synes ogsa, det er en darlig

konsultation, hvis patienten siger: hvad er det egentlig du mener?”
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Kritisk Common Sense-forstaelse af leegeinterview

Ud fra selvforstaelsen hos de deltagende leeger er det klart, at de mener, at de medinddrager
patienten i beslutninger, men de mener ogsa, at de styrer dialogen med patienten, fordi det er
dem som professionelle, der ved bedst. Laegerne tegner et billede af en patient, som gerne vil

have, at leegen tager beslutningen uden de dog eksplicit har spurgt patienten om det.

Teoretisk forstaelse

Charles et al. (16) har beskrevet forskellige modeller for patientinddragelse, varierende fra
den paternalistiske model, hvor legen afger og patienten indvilliger, og til informed choice
eller forbrugervalg, hvor laegens rolle alene er at informere, og beslutningen om behandlingen
er patientens alene. Den made patienterne og laegerne beskriver konsultationen pa, passer til
den paternalistiske model. Tabellen nedenfor gengiver de forskellige perspektiver pa

patientinddragelse.

Tabel 1 Modeller for patient-lzege interaktion

Analylical stages Paternalistic| Intermediale Shared Imermediate Intormed
miadel approaches model approaches model
Ong way One way
A fargeny) Ik (largely)
Doctor Doctor Doctor
Direction 4 4+t 4
Infprmation patient patient patient
gxchange
. Medical and :
Type Medical Medical
persanal
Minimum | Legal Anything Anything
amount | requinerment relevant rebavant
for decision for decision
miaking making
Doctor alone Doctor and Patient
Delibaration or with other patient {plus (phus
doctars potential petential
others) others)
Who decides Doct
what treatment Doctors ; :“d Patient
to implemant?

I den paternalistiske model beskrives patienten som en passiv modtager af den information,
som laegen veelger at give. | modellen antages det, at leegen ved bedst og vil tage den bedste

beslutning for patienten.
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| patientinterviewet dominerede udtalelser som afspejler en holdning om at “lseegen ved

bedst”. Ved forskellige lejligheder svarer patienterne, at det er leegen som ved bedst:

”Man ved jo ogsa at det er specialisterne, der er hernede, sa det er jo svart at argumentere

imod det de siger.”

”Men vi gar da ud fra at leegen ved bedst”

”Jeg forventer, at den bliver bedre jo, og sa forventer jeg at han giver mig noget, som jeg ikke

bliver mere syg af.”

”Altsa leegen ved jo, hvad han vil forsgge pa mig til at starte med, men s& gar jeg ud fra, at
det ikke skader mig for meget. Sadan groft sagt. Jeg kan da godt spgrge ham om noget, men

jeg gar da ud fra, at han gar det rigtige. ”

Patienterne demonstrerer i dette interview en ubalance mellem laege og patient i viden
omkring behandlingen, hvor det er leegen, som ved mest. De viser ogsa, at det er helt

acceptabelt for dem.

”... mon ikke leegen er den klogeste af os...?! (de ovrige giver hende ret). S& man er ngdt til

at hore efter hvad der bliver sagt.”

De deltagende laeger mener ogsa, at ”leegen ved bedst”. Det bliver klart af de mange udsagn
om at "vi er jo de professionelle”. De oplever ogsa, at patienterne uddelegerer ansvar og

siger: “Jamen det er dig, der er laegen. Vil du ikke foresla eller anbefale?”

| denne patientgruppe, som alle blev behandlet af den samme gruppe laeger, var der dog én

patient, som gerne ville involveres og som beskrev, at hun fik lov til at bestemme af leegen.
Hun beskrev ikke en situation, hvor legen ved bedst, men det modsatte: at leegen “star

ligesom pa bar bund”, nar der skal besluttes hvilke praeparater virker bedst. Det er netop en

sadan situation, som er baggrunden for at mindske den autoriteere leeges rolle og involvere
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patienten 1 beslutningerne, da det er patienten, som skal leve med konsekvenserne af
behandlingen (18).

”... Man kan jo sige, at leegen star ligesom pa bar bund, ndr man nu bliver sendt herud og sa
bliver man selvfglgelig undersggt, og da de nu virker forskelligt, de der praparater, sa har
leegen jo ogsa sveert ved at sige, at han synes, at jeg skal tage den der eller den der, for der er
jo ingen der ved, hvordan de vil virke pd mig. Og jeg har sa valgt det rigtige og kan pa et

hvilket som helst tidspunkt fa det andret. Sa det er rart nok selv at kunne vaelge ”’

Interviewet indikerer, at patienter som er i samme situation, kan antage forskellige roller i

konsultationen.

Concordance og den paternalistiske model

Litteraturen viser, at det er muligt at opna concordance uden falles beslutningstagning, da
nogle patienter ikke vil tage del i beslutningerne, og i stedet gnsker, at leegen tager ansvaret.
Patientinddragelse i beslutningstagning handler mest om at skabe eksplicitte dialoger (15).
Derfor kan en konsultation med en leege, som adopterer den paternalistiske holdning stadig

udtrykke concordance, hvis dette afspejler patientens gnske.

Interviewene med patienter og laeger viser dog, at der i konsultationen ikke eksplicit spgrges
ind til, hvilke gnsker patienten har med hensyn til involvering. Interviewene med laegerne
viser snarere, at leegerne har forforstaelser af, hvilke patienter der har behov for involvering
og hvilke der ikke har.

L1 (sygehus A) “Det er helt klart de &ldre, der leegger det meget over til leegen og er mere
autoritetstro, hvor de unge selvfglgelig har brug for at fa mere information og veere med i

processen. Sa det er sadan en personlighedsprofil, som ligger ansvaret over til leegen. ”
L2 (sygehus 2) “Ja, jeg kan se, at nar det er en a&ldre person, sa skal jeg koge det ned til

nogle fa headlines. Der er de her budskaber jeg vil have frem, og sa skal jeg ikke sige mere
end det.”
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Et Cochrane review fandt, at en af de hemmende faktorer for at implementere falles
beslutningstagning var relateret til karakteristika hos patienterne. Disse resultater tyder ogsa
pa, at det kan vaere, at leeger a priori screener patienternes gnsker og om de kan drage nytte af
feelles beslutningstagning. Legare et al. (17) konkluderer, at det kan bekymre, da leeger kan
fejlvurdere patientens gnske for aktiv deltagelse i beslutningstagning. Bond (1) papeger, at der
ikke findes en ngjagtig made at forudsige hvilke patienter, der gnsker en mere paternalistisk
relation (1). Patientens gnsker kan @ndre sig med tiden, enten pa grund af forlgbet og byrden
af deres sygdom, eller pa grund af deres erfaringer med en effektiv patient-lge relation.
Derudover skriver Bond (1), at evidensen viser, at leeger ikke er i stand til at estimere
patientens behov for information eller involvering. Den eneste made at kunne fastsla
patientens gnsker i forhold til information og medinddragelse, er ved at spgrge dem.

Det centrale punkt ved concordance modellen er, at patientens preeferencer for

involvering bliver klarlagt, sa at konsultationsprocessen falger patientens gnsker (1).

Naeste citat er et eksempel pa, at leegen starter med at foresla en behandling og ikke med at
sperge ind til patientens holdninger og praferencer omkring medicin(brug). | concordance
modellen er idéen at satte patientens gnsker i fokus fra starten. P4 denne made kan
behandlingen fra starten tilpasses patientens behov og gnsker.

L: ”Det er vigtigt at finde ud af, hvorfor patienterne har sveert ved at traeffe et valg. Og det er
meget forskellige motiver. Den sidste jeg stadte pa, det var fordi hun var vant til at drikke
nogle glas rgdvin hver aften, og det ma man ikke ggre, nar man far methotrexat og der gik
lang tid, faktisk to konsultationer, for jeg fandt ud af, at det var det, der var arsagen til at hun
ikke ville starte p& methotrexat. Jeg troede bare, at hun var i tvivl og var modstander af

medicin og sadan noget, men det var det med redvinen...”

Konklusionen pa basis af interviewene er, at patienterne udviser en passiv holdning, og ikke
selv beder om involvering. Patienter, som gerne vil involveres, kan fa mulighed for det, men
hos patienter, som tenker ”laegen ved bedst” er det op til legen at involvere dem, da de ikke
selv tager en aktiv rolle. Der er dog ikke en eksplit dialog i konsultationen, hvor laegen
spagrger patienten om dennes behov for involvering, men tveertimod har legerne

forforstaelser, som influerer pa, hvordan de informerer patienten.
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Patientkarakteristika og behov for inddragelse

Den passive holdning som en del af patienterne udviser i de gennemfgrte interviews, passer
ikke med Bredahl et al.’s (15) beskrivelse af gigtpatienter, hvor de har observeret at "Mange
rutinerede patienter forventer (...) at de inddrages i beslutninger om den medicin, de skal
have. Det er karakteristisk for de erfarne patienter, at de ser sig selv som kompetente til at
treeffe valget.” Det kan skyldes, at dette er en anden patientpopulation. Gennemsnitsalderen i
Bredahls studie (15) var 53 ar og indeholdt ogsa ny-diagnosticerede patienter. Alderen i vores
interviewgruppe var relativ hgj - en gennemsnitsalder pa 63 ar (mellem 49 og 76 ar) og de var

alle stabile gigtpatienter.

Studier har fundet, at jo hgjere uddannelse og jo lavere alder patienterne har, jo mere vil de
involveres. Kjeken et al. (18) fandt, at 27% af RA (rheumatoid artrit) og AS (ankyloserende
spondilitis) patienter (n=1193) rapporterede “ingen involvering”, 48% rapporterede ’nogen
involvering”, og 25% rapporterede “hgj involvering”, nar de blev spurgt til deres egen
involvering 1 deres behandling. Blandt dem som rapporterede “ingen involvering”, angav 30%
ingen behov for mere involvering. Behov for involvering var signifikant relateret til en lav
alder og hgjt uddannelsesniveau. Garfield et al. (19) undersggte i et tveersnitsstudie
patienternes preeferencer for involvering i beslutningstagning vedrgrende brug af medicin for
rheumatoid artrit og diabetes. De fandt, at alder, social klasse og klinisk situation var relateret
til praeferencer for involvering, men at kan, etnisk baggrund, bekymringer vedrgrende brug af
medicin, holdninger vedrgrende nytten af medicin, sundhedsstatus og tid siden diagnose ikke

havde relation til det.

Et oversigtsstudie af Say et al. (20) blandt andre sygdomsgrupper end leddegigt tyder pa, at
kvinder har et stgrre gnske for involvering end mand. Det fremgar eksempelvis af Deber et
al.’s spergeskema og interview studie (21), hvor den gennemsnitlige alder for gigtpatienterne
var 47 ar (mellem 20 og 71 ar), procentdelen af kvinder var hgj (88%) og nasten 46% havde
en videregaende uddannelse. Respondenterne skulle angive deres foretrukne rolle i patient-
lzege beslutningen om deres egen behandling: total passiv, delvis delt, totalt delt, eller total
selvsteendigt. 83% angav at ville dele beslutningen, men kun 11,5% ville dele ligeligt, 40%

ville stadig tildele legen en starre rolle.
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Behov for information

Nogle af patienterne i interviewet angav, at de gerne ville informeres. En af dem sagde:

(...) Om bivirkninger...” det er rart at vide noget om, for det er dem, der har skoen p4, der kan
meerke om den trykker, sa det er vigtigt selv at veere med pa rad om... men for mig er det
vigtigst at vide hvilke konsekvenser det har. For man bliver aldrig ny, jo.”

Det begrensede antal studier af patienter med gigt viser et blandet billede vedrgrende
patienternes behov for information. | et portugisisk spergeskemastudie (22) blandt 223
patienter, hvor flertallet har haft sygdommen i mere end 5 ar, mente 68% af patienterne, at de
var velinformerede omkring sygdommen. 46% angav dog, at de gerne ville have mere
information  omkring  behandlingsmuligheder. Neame et al. (23) undersggte
informationsbehovet blandt 340 engelske gigtpatienter ved spgrgeskemaet “Information
Seeking Preference Scale”. | denne undersggelse var 98% af patienterne enige i udsagn om, at
de skal informeres, nar der er mere end én behandlingsmulighed. Kun 20% var enige i udsagn

om, at informationen kun skal gives, nar patienten spgrger om det.

Kjeken et al. (18) spurgte norske patienter, om de havde faet information fra deres behandlere
omkring diagnose og medicin. 12% af de naesten 1.200 patienter angav, at de ikke havde faet
information, halvdelen havde faet nogen information og 40% havde faet meget information. |
de farste to grupper havde halvdelen af patienterne behov for mere information. Brekke et al.
stillede samme spgrgsmal i 2001 og fandt omkring samme procentdel af patienter: 12% fik
ingen information, 55% fik nogen information, og 32% fik meget information. Lim et al. (24)
fandt positive resultater blandt engelske gigtpatienter (n=420), hvor 70% angav, at de var
velinformerede omkring formalet med deres medicin og 89% svarede, at de var blevet
adviseret omkring de mulige bivirkninger af deres medicin, mens 30% dog kunne have gnsket
mere information. Brekke et al. (25) fandt, at uddannelsesniveau var relateret til stgrre behov
for information. Neame et al. beskriver i deres studie, at det mest var yngre, hgjere uddannede
kvinder, som udviste et stort behov for information. For mand fandt de en relation mellem
fysiske folger af sygdommen og behov for information: De som var mere treette og havde
flere bivirkninger af deres behandling, udtrykte stgrre behov for information.

Studierne viser, at patienterne overvejende mener, at informationsmangden om sygdommen

og behandlingen har veeret tilstreekkeligt. Der er dog i hvert studie en del patienter, som
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gnsker mere information. Litteraturen viser, at patienterne gerne vil informeres om alle de

forskellige behandlingsmuligheder, men det er ikke klart, om de altid far denne information.

Information fra leeger til patienter

En af forudsetningerne for concordance er, at legen informerer patienten om
behandlingsmulighederne, for at patienten herudfra kan treeffe et valg. Fra interviewet med
legerne star det klart, at kommunikationen i konsultationen er en styret proces. | afsnittet om
selvforstaelse fremgar det, at leegerne bruger ord som “manipulerende” og guidende”, nar de
forteeller, hvordan de giver information. Kommunikationen er styret af leegerne. Laegerne
selekterer ud fra forudfattede forestillinger baseret pa ken, alder og fremtoning, hvilken
(mangde af) information patienten far. Leegerne begrunder ogsa selektion af information med

mangel pa tid i konsultationen.

L1: ... hvis jeg skulle fortelle om bivirkninger ved medicinen, sd skulle vi have en halv time
hver gang, sa selvfaglgelig selekterer jeg min information, for den information er jo massiv. Sa
jeg selekterer ud fra hvad jeg synes og hvad jeg forventer, patienterne mener, er vigtigt. Hvis
du skal informere patienten om alt, sa skal du for det farste have masser af tid og for det
andet tror jeg, at patienten har et endnu starre spgrgsmalstegn bagefter: hvad er det leegen
mener? Og sa vil jeg std som en, der ikke kan vejlede patienten ordentligt, for jeg bare
kommer med en masse facts. Sa jeg selekterer i den viden jeg har, og det mener jeg ogsa, at

man skal for patientens skyld, for det er mig, der er den professionelle. ”

L~ Uanset hvor meget vi praver at gare det til et felles projekt, sa er det altsa os, der i sidste
ende sidder med beslutningen, sa vi skal selvfglgelig tilstreebe den bedst mulige felles
forstaelse, men vi ma ogsa erkende, at i sidste ende er det altsa vores ansvar at give patienten
den korrekte behandling, sa det er altsa ogsa vores ansvar at give den information, som de

har brug for. Sa selvfalgelig selekterer vi og det ger patienten garanteret ogsa... ”

Baseret pa interview med 22 gigtpatienter fandt Schildmann et al., at disse havde faet
lidt/begraenset information om forskellige behandlingsmuligheder, nar beslutningen om ny
medicin skulle tages. | stedet blev patienterne kun informeret om den behandling, som deres
lege ville anbefale (26). Bredahl et al. (15) konkluderer, at den information, som patienter far,

ikke laegger op til valg. De finder pa basis af deres interview med patienter og leger, og
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observationer af konsultationer, at informationen ikke er noget, som behandlerne giver
neutralt og uafheengigt af sammenheangen. Deres handlinger har mere karakter af en
balanceakt, hvor behandlerne vejer dagsordener, tidsforbrug, det ngdvendige niveau af
bivirkingsinformation og anden information som pa det givne tidspunkt kan kaperes af
patienten op mod hinanden. Behandlerne har en rekke forforstaelser af patienter, som de
benytter, nar de tilpasser deres information. Informationsniveauet bliver fx justeret pa
baggrund af patientens alder, uddannelsesniveau og sproglige feerdigheder. Bredahl et al. (15)
finder ogsa, at behandlere mener, at det er deres ansvar at vurdere, om patienten gnsker
information og at tilbageholde den, hvis de fornemmer, det er bedst. Balanceakten har dermed
flere konsekvenser for, hvordan patienter kan inddrages i beslutningstagning. De konkluderer,
at behandlernes (empatiske) timing af, hvornar information gives, betyder at en raekke
behandlingsmassige beslutninger vil blive truffet, for patienten har tilstreekkeligt viden til at
kunne deltage i dem. Dermed kan man sige, at informationsgivning bliver til noget som

behandlerne kontrollerer.

Behov for involvering og behov for information

Relationen mellem behov for information og for involvering i beslutningstagning er ikke helt
tydeligt i studierne med gigtpatienter. Neame et al. (23) fandt, at behov for information ikke
var relateret til behovet for involvering i beslutningstagning. Kjeken et al. (18) fandt, at en hgj
involvering var relateret til at vare velinformeret. Ishiwaka et al. (9) giver en forklaring pa
denne forskel. De konkluderer, at mange studier viser, at patienter vil have sd meget
information som muligt fra deres leege, men at begrundelserne for dette behov er meget
forskellige blandt patienterne og at begrundelserne er forbundet med patienternes preeferencer
for aktiv deltagelse i beslutningstagning. De mener, at patienter med et stgrre gnske om en
aktiv rolle ser pa informationsudveksling som en funktionel stette til deres
beslutningstagning. Derimod ser patienter med et lavt gnske om aktiv deltagelse mere
informationsudvekslingen med leegen som en psykisk stgtte. Det skyldes, at patienten tolker
det som leegens omsorg for dem. Martin et al. (27) fandt, at parameteren “tillid til lagen”
havde en signifikant stgrre effekt pa tilfredshed med beslutningen om valg af DMARD
(sygdomsmodificerende leegemidler) end patientens viden, sygdommen og demografiske

karakteristika.
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Laegernes fokus pd enkeltstdende beslutninger frem for en beslutningsproces

Laegerne begyndte interviewet med at sige, at medinddragelse ikke er et nyt begreb for dem,
og at de ger dette hver dag. Det viste sig, at for dem handler medinddragelse mest om
beslutninger vedrgrende (igangsettelse) af behandling med et leegemiddel. Da de fik
forklaret, at interviewet handler om at teenke pa concordance i forhold til stabile gigtpatienter,
sa blev leegerne opmarksomme pa, at de ogsa her skal teenke igennem, hvilke beslutninger
stabile gigtpatienter skal inddrages i. Derefter blev leegerne opmarksomme pd, at ogsa ved
beslutninger vedragrende nedjustering af medicin (methotraxat) og ledindsprgjtninger skal de
teenke pa at inddrage patienten i beslutningen. Interviewet viser, at leeger ikke automatisk
medtaenker patientinddragelse, nar det drejer sig om stabile gigtpatienter, nar konsultationen

ikke drejer sig om beslutninger om at igangsette behandling.

Modellen for felles beslutningstagning arbejder med beslutningstagning ud fra en situation,
hvor der tydeligt er et valg (15). Det passer til situationen, hvor patienten kommer med et
aktuelt problem og laegen skal hjeelpe med at lgse det. Modellen passer til et sundhedsveesen,
som ligner en radar, dvs. at patienterne dukker op pa behandlerens radar, nar de kommer med
deres aktuelle problem og forsvinder veek fra radarskaermen igen, nar problemet er lgst. Sadan
forholder det sig ikke med patienter med en kronisk sygdom, som leddegigt. Patienterne i
AMBRA studiet er stabile gigtpatienter, hvilket betyder at deres behandling er igangsat for et
stykke tid siden. Patienterne i vores studie blev behandlet med enten methotrexat eller
salazopyrin. Effekten af disse behandlingen kan klinge af over tid, og derfor skal patient og
leege kontinuerligt forholde sig til behandlingens effekt og relatere dette til patientens
individuelle oplevelse af smerter og bivirkninger og treeffe sma og store beslutninger om

justering af dosis eller skift til andre typer medicin, indgreb eller anden behandling.

Behandling af gigt sker overvejende ambulant og forlgber over mange ar. Schildmann et al.

(26) beskriver, at det ikke er én beslutning, men en beslutningsproces.

Pa basis af interviews med 22 gigtpatienter beskriver de det som et 4-trins proces. | farste trin
af processen har patienten en kort diskussion om en ny behandling med sin lege. Lagen
anbefaler en bestemt behandling og patienten opfatter denne del af beslutningsprocessen som
en, hvor der intet behandlingsalternativ er. De opfalgende mader med laegen, hvor patienten

kan forteelle sin erfaringer, bliver mere opfattet som partnerskab af patienten. Kortfattet
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omfatter processen felgende trin: 1) anbefaling af behandling, 2) reaktion, 3) at teste
behandlingen, 4) evaluering af beslutningen vedr. behandlingen. Patienterne opfattede
opfelgningsmaderne, hvor de kunne tale om deres erfaringer med deres behandling, mest som
et partnerskab i modsetning til fgrste trin. For at opna et partnerskab helt fra start kraever det,

at leeger opnar feerdigheder i at tilpasse deres metode til beslutningstagningsprocessen (26).

Bond (1) skriver, at kroniske problemer (sygdomme) i modsetning til akutte problemer, skal
veere udgangspunkt for at implementere concordance i praksis, da de er sarligt egnede til
dette. Concordance passer bedre til kroniske sygdomme, bade fra patientens og legens
synspunkt, da patienten har tid til at tenke over symptomer og mulige behandlinger, og
legerne far mulighed for at forstd patientens perspektiv pa sygdommen gennem en raekke

konsultationer (en behandlingsproces, noget som ikke er tilfeeldet ved akutte problemer).

Fokus pa det lzgefaglige frem for patientens levede liv

Concordance hviler pa forestillingen om, at en beslutning ber tages pa baggrund af en
afvejning af biomedicinsk viden og patientens preaferencer, hvor patientens praeferencer
veegtes hgjest i den endelige aftale om behandlingen. Det kan veere behandlingspraferencer,
og dermed gnsker om en sarlig behandling, men det kan ogsa vare forhold ved det liv,
patienten lever eller gnsker at kunne leve, som vegter hgjt for ham eller hende (15). At
inddrage patientens preaeferencer henviser saledes bade til at tage hensyn til patientens
behandlingsgnsker, og til patientens levede liv og livsvilkar (15). Da det blev klart for
legerne, at interviewets fokus |a ved stabile gigtpatienter, konkluderede de, at der ikke var sa
mange beslutninger at tage der, og at deres fokus i konsultationen var pa det leegelige.

L: "Det er jo det legelige, som vi fokuserer pa, sadan som det fungerer. ”

L ”Som du kan hare, (...), s& er vi ogsa meget fokuserede pa medicinen og justeringen, men
handteringen af kroniske sygdomme: traethed, samlivsproblemer, seksuelle problemer og
sadan noget, det far vi ikke ret meget med i vores konsultation. Fornemmer vi depressioner og
livskriser, sa plejer jeg at sparge sygeplejersken om de ikke lige kan se patienten om 14 dage,
for de har en time sat af og de er smaddergode til at spgrge ind til hvordan det gar

derhjemme.”
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Bredahl et al. (15) mener, at medicinsk behandling og det daglige liv ikke er domaner, der
kan skilles ad. Leegen har ogsa handlekompetence i forhold til patientens levede liv og far
kendskab til det. Den kliniske situation, hvor det levede liv og behandlingen er overlappende
felter, understetter en fordeling af handlekompetence, viden og ansvar mellem patient og
behandler, som tilsvarende har mange overlap. Det skulle fx afspejle sig i gigtbehandlernes
fokus pa patientens preeferencer. Gigtleegen kan fx lindre symptomer ved at legge en blokade,
sa patienten kan deltage i sociale arrangementer. Behandling og det levede liv spiller saledes

direkte sammen i gigtbehandling (15).

Ud fra interviewene bliver det klart, at legerne ikke starter med eller tager udgangspunkt i
patientens levede liv og vilkar i deres konsultation med patienten. De naevner det farst, nar
patienten ikke er enig med laeegens forslag for behandling. Uenigheden er anledningen at traede

I dialog med i patienten.

"Nar folk siger, at det vil de ikke have, sa plejer jeg at spgrge, hvad arsagen er til det. Og
som regel har folk et eller andet med at de har prevet noget far eller de har hgrt noget, sa der
er altid en eller anden grund. Og sa Iytter jeg til hvad de siger og sa forholder jeg mig til om
det er reelt i forhold til min viden, og nogle gange skal man maske afdcekke noget... for nogle
gange ligger det nok et lag dybere end generel manglende sygdomsindsigt. Sa jeg tror det er

noget med at finde ud af, hvad de er usikre overfor og s lade informationen starte der "’

En-vejskommunikation

Leegernes beskrivelse af kommunikationen med patienten ligner mest en en-
vejskommunikation fra leegen. | konsultationen oplyses patienten om behandlingen og om
konsekvenserne, hvorefter patienten far lov til at tage en beslutning. Alt sker i samme
konsultation. “Man skal klede dem bedst mulig pd.” Denne proces kaldes “maksimal

medinddragelse ” af en af leegerne.

L “Ja, det (behandlingsforslag og information om konsekvenser) sker i samme seance. Og
hvis de sa siger, at det kan de ikke tage stilling til, sa siger jeg, at det er helt i orden og at det
er dem der bestemmer, og de skal vaere med i beslutningsprocessen og sa giver vi dem bare en

ny tid. Sa det synes jeg er maksimal medinddragelse. ”
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Styret kommunikation

Leegernes udgangspunkt i samtalen synes at vare at ’overbevise” patienten om en bestemt
behandling. Dette ggres med henvisning til leegernes faglige forankring, og flere laeger bruger
I den forbindelse udtrykket: Vi er jo de professionelle.”

L1 (sygehus A) ” (...) man kan godt veere lidt manipulerende eller guidende, for nu naevnte du
fx to behandlingsmuligheder, og der er det jo sadan, at vi ved, at methotrexat er nok det
bedste, og s& kan man jo sadan godt guide dem lidt. (...) der skal veere en lille smule

leegedrive eller legeanbefaling over det, ikke? ”

L2 (andet interview — sygehus B) “Ja, det kan jo ikke undgas. Du far folk hen, hvor du gerne

vil have dem.”

L “Jeg synes nesten altid, at hvis man ikke kan blive enige om en behandling, sa er det en
anden form for dialog. S& m& man forklare det igen og sa kan man nasten altid komme
igennem. Jeg oplever meget sjeldent, at jeg ikke kan komme igennem med en felles forstaelse
overfor patienten. Det kan ogsa veere at nogle patienter tager lidt l&engere tid, sa det ikke lige

er ved fgrste konsultation, man kan blive enige.”

Bredahl et al. (15) konkluderer, at den biomedicinske viden har klar forrang i det, leegen
betragter som det bedste behandlingsvalg. Patientens preeferencer har plads i samtalen efter,
eller udenfor, det leegefaglige argument. Patienterne anser det tit ikke som vigtigt at forteelle
om deres preeferencer, og de refererer ofte til den leegefaglige viden, nar de fremstiller deres
gnsker til behandlingen. For behandlerne gelder det, at de ikke altid anerkender
patientpreeferencer som betydningsfulde, og i en reekke situationer anser patientens gnsker til
behandlingen som illegitime (15).

Organisatoriske forudsaetninger for concordance

Kommunikationen med patienten pavirkes af tid og kontinuitet, dvs. at det er den samme
lzege, der ser den samme patient ved hver konsultation. Interview med laegerne har gjort klart,

at denne kontinuitet ikke kan garanteres.

L “Det skaber nogle gange vrede hos patienterne, at de ser forskellige leeger. Frustrationer.

Og det tror jeg ogsa gar meget ud over behandlingen, nar der ikke er nogen kontinuitet, for
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den ene laege siger det ene og den anden leege siger det andet. Det er ikke sa godt, men det er

noget vi pregver at arbejde med.”

L “Hvis man kun lige har 10 minutter til at kontrollere behandlingen, sa har man ikke tid til

at komme i dybden med de andre ting.”

Et Cochrane review (17) af sundhedprofessionelles perception af barrierer og fremmende
faktorer for falles beslutningstagning i klinisk praksis fandt, at mangel pa tid i konsultationen
bliver Dbetragtet som den stgrste barriere for feelles beslutningstagning og dermed

concordance.

Juridiske konsekvenser af patientens bestemmelse

Nogle af leegerne navner deres juridiske ansvar som en forklaring pa, hvorfor patienterne skal

“overbevises” om, at en bestemt behandling er den bedste behandling.

L1 ”(...) det skal jo heller ikke vere det rene anarki, hvor de bare kerer der ud ad. (der
nikkes). Vi har fx nogle patienter som ikke kommer til de aftalte blodprgvekontroller, som
siger at det ikke er ngdvendigt, fordi de har faet den samme medicin i 2 ar og der har aldrig

vearet noget, og der har vi jo ogsa et juridisk ansvar. ”

L2 “Ja, hvis de ikke vil hgre, ma de jo fgle. Nogle gange kan det jo veere ngdvendigt at
forteelle folk, hvad konsekvensen ved IKKE at tage medicinen er, for der er jo alt det med

klagesager, s& det gaelder ogsa om at have ryggen fri.”

Litteraturen viser ogsa legens bekymring for de juridiske konsekvenser af concordance.
Nogle leger ser concordance som noget, der vil gare, at patientens uhensigtsmaessige gnsker
imgdekommes og er bange for juridiske konsekvenser af uhensigtsmeassige behandlinger (1).
Concordance modellen forudsetter, at behandlerne forklarer patienten, hvorfor de mener
nogle behandlinger er uhensigtsmassige. Bade legens og patientens motivation skulle
dermed blive klarlagt. Concordance har ikke til formal at @ndre patientens adferd, men at
synliggere eventuel uenighed gennem en aben dialog. I en concordance-baseret konsultation

skulle arsager og motiver for at patienten ikke tager sin medicin blive klarlagt og dette ses
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som en gevinst, sammenlignet med en konsultation, hvor det ikke bliver klarlagt. Laegen kan
rapportere dette i journalen og dermed forebygge juridiske konsekvenser, skriver Bond (1).

Sygeplejersken som sikkerhedsnet for patienten

Laegerne tegner ved beskrivelse af deres konsultationsform et billede af sygeplejerskerne som
et ngdvendigt sikkerhedsnet for de patienter, som selv ikke aktivt beder om information hos
legen. Sygeplejersker kan samle op pa det, som der ikke nas i leegekonsultationen pga.
mangel pa tid. Laegerne anerkender sygeplejerskernes evne til empatisk dialog med patienten,

og de roser sygeplejerskernes arbejde i gigtambulatoriet.

L “Altsa, hvis jeg har indtryk af at de ikke rigtig har fanget det jeg siger, sa giver jeg dem en
tid hos sygeplejersken.”

L “jeg tror at sygeplejersker har en anden made at ga til patienterne pa end os leeger. Vi har
meget mere fokus pa at vaere dem der kommer med svarene, for det ligger meget i vores
uddannelse at vi far nogle spergsmal og sa skal vi komme med nogle svar. Der tror jeg
egentlig at sygeplejersker er bedre til det med at drage omsorg, og s& er de nok ogsa mere

grundige og systematiske end jeg kunne finde pa at vare.”

L ~Jeg tror at jeg er mindst lige s god til at give information som sygeplejerskerne er, men
information har noget at gere med tid, s& nar sygeplejerskerne har mere end tid end vi har, sa

er det klart at de kan fa en bedre dialog. ”

Bond (1) skriver oversat til dansk, at “erfarne sygeplejersker og farmaceuter kan spille en
veerdifuld rolle for de patienter, som det er veerd at tilbyde mere tid end leegerne
gennemsnitligt kan tilbyde i deres konsultation. Med den rette oplaering og med et godt
samarbejde med laegen, sa ville disse faggrupper have en ideel placering i forhold til at give
concordance konsultationer til patienter, hvis mentale opfattelse af kronisk sygdom de maske
allerede kender”. Primdahl et al. (28) bekrafter den veerdifulde rolle konsultationer hos
sygeplejersken har, som tillaeg til leegernes konsultation, ogsa set fra patienternes synspunkt.
Det beskrives, at nogle patienter ter stille flere spargsmal til sygeplejersken end til leegen. Den

lzegelige konsultation beskrives som mere faktuel, hvor samtalen med sygeplejersken er mere
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personlig. Patienterne oplevede, at sygeplejersker var mindre autoritere og at de var nemmere
at tale med end leegerne.
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Konklusion og diskussion

Interviewet med patienterne viser, at en konsultation mellem patient og lsege langt fra er en
situation, hvor der er tale om partnerskab, kommunikation (og forhandling), oplysning og
enighed.  De fleste patienter i denne undersggelse angiver, at de er passive i
kommunikationen med leegen, men at det er en situation, som de har det godt med, da lsegen
”ved bedst”. Der var dog i interviewgruppen én patient, som gerne ville involveres i
beslutningstagning. Udtalelser fra den ene patient om medbestemmelse viser, at patienterne
gerne ma fa mere ansvar for beslutninger, hvis de vil det. Det kan derfor konkluderes, at det er
patienterne selv, som uddelegerer ansvar for beslutningstagning til leegen. Dette kan godt
passe ind i concordance modellen, men kun hvis leegen direkte har spurgt patienten, i hvilken
grad han/hun vil involveres. | denne patientgruppe ser det dog mere ud til, at patienterne ikke
er vant til at indtage en aktiv rolle. | sadan en situation skal patienterne opleres i at veere
aktive deltagere i beslutningstagningsprocessen. Men leegerne har ogsa en rolle i at opfordre

patienterne til at involvere sig i egen behandling.

Interviewet med laegerne viser, at deres grundleggende holdning i magdet med patienter er, at
det er dem (laegerne), som har ansvaret for at den rigtige beslutning omkring behandling tages
og ikke patienten. I leegernes beskrivelse af konsultationerne er medinddragelse begranset til
at patienten far mulighed for (yderligere) information og tid til at tenke over
behandlingsforslag. Det passer ikke til tankegangen bag concordance og felles
beslutningstagning. Interviewene med laegerne skitserer endvidere en situation, hvor idealet
om den dialogbaserede konsultation bliver et spergsmal om at “overtale” eller “overbevise”
patienten om en bestemt medicinering/behandlingsform. Dette gares med henvisning til
leegernes faglige forankring, og flere leger bruger 1 den forbindelse udtrykket: ”Vi er jo de

professionelle...”
Det kan ikke konkluderes ud fra narvaerende studie, hvilke patienter der gerne vil inddrages
og hvilke der ikke vil. Evidensen fra andre studier viser, at patienter med en hgjere alder,

sadan som det er tilfeeldet i dette studie, har et mindre behov for inddragelse.

Kommunikationen med patienten er i nogle tilfalde styret af leegers forforstaelse af patienter,

fx den @ldre patient, som leegerne har en forventning om ikke har brug for sa meget
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information. Der tegnes et billede af en situation, hvor kommunikationen med patienten er en
styret proces. | den optik vil en fuldstendig praktisering af corcordance modellen forudsatte,
at leegerne i hgjere grad er villige til at fgre en mindre styret konsultation. En sddan mulighed
synes dog at blive modarbejdet af mangel pa tid, ligesom der peges pa det forhold, at den
manglende kontinuitet i forhold til, hvilke laeger der tilser hvilke patienter, har betydning for
konsultationens forlgb, herunder dialogens kvalitet.

Patientgruppen i dette studie var alle patienter med etableret, stabil leddegigt. Det er patienter,
som har haft gigt i nogle ar, og som i samme periode har veeret til ambulant kontrol ved
leegen, og hvor der som falge er opstaet en etableret relation og kommunikation med laegen.
Den medicinske behandling er ogsa stabil og involverer fx ikke beslutningsprocessen omkring
de nyere biologiske leegemidler. Det kan veare, at den etablerede relation virker haammende

for, at latente gnsker om mere involvering kommer frem hos patienterne.

Men resultaterne skal ogsa ses i lyset af, at der i patientinterviewet ikke opstod den gnskede
interaktion mellem patienterne. Det kan indikere, at patienterne ikke kunne forholde sig til
emnerne i interviewet som “medinvolvering” og “medbestemmelse”, fordi de var for
abstrakte. Der var kun én patient i gruppen, som var i stand til at gere dette. Maske er
gruppeinterviewet ikke egnet til at undersgge et abstrakt begreb som concordance blandt
patienter, og maske havde et sammendrag af et antal af enkeltpersons interview og

observationer af konsultation, som i Bredahl et al.’s studie (15) veret mere passende.

Det skal bemerkes, at de interviewede patienter udviste stor tilfredshed i forhold til deres
konsultation hos lseegen, og at gnsket om at implementere concordance i praksis derfor skal
have sit udgangspunkt i at man treeffer bedre beslutninger om behandling og medicin, nar
patienten er fuld medinddraget. Det kraever, at man som laege hellere vil vere patientens
’coach’ end dennes behandler, og at man hellere vil vaere ligeveerdig med sin patient end veere
den som “ved hvad er bedst” for patienten. Med det stigende antal mennesker med kroniske
sygdomme og den fremtidige mangel pa arbejdskraft i sundhedsvaesenet, er det ikke kun
ideologisk set gnskeligt, at involvere patienter mest muligt i beslutninger omkring deres

behandling, men det bliver ogsa en ngdvendighed.
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For at fremme anvendelse af concordance modellen i behandlingen af kroniske patienter, skal
der opbygges kompetencer bade hos patienter og leger, sadan at begge parter er klar over,
hvad begrebet indebaerer. Nogle af disse kompetencer er beskrevet i bilag 5. Kommunikation
spiller en stor rolle i dem. Endvidere skal der arbejdes pa at forbedre de organisatoriske
forudsaetninger, sa som at sikre kontinuitet i forhold til leege-patient konsultation (sadan at en
patient tilses af den samme laege ved hver konsultation) og bedre tid til konsultationen. En del
af de organisatoriske flaskehalse kan lgses gennem samarbejde mellem leger og
sygeplejersker og ved uddelegering af opgaver til sygeplejerskerne pa gigtambulatoriet. For
det videre arbejde med at lgse problemer ved organisatoriske flaskehalse, anbefales det at
benytte Bredahl et al.’s analyse (30) af problemer og forhindringer for at @ge
brugerinddragelse i klinisk praksis, for at undersgge om disse erfaringer med fordel kan

bruges til patient-leege konsultationer pa Gigtambulatorier.
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Bilag 1 Brev til patienter

Grasten, januar 2009

Kare gigtpatient,

Du er med i AMBRA-projektet, hvor tre former for ambulant kontrol sammenlignes. Et leegedrevet
ambulatorium, eller et patientdrevet ambulatorium, hvor det er primart er dig, der vurderer behovet
for kontrol, eller et sygeplejedrevet ambulatorium.

| forbindelse med dette projekt vil vi gerne invitere dig til at deltage i et gruppeinterview sammen med
6-8 andre deltagere i AMBRA.

Der er to mulige tidspunkter for at deltage, fredag den 26. februar 2009 fra kl.10-11.30, pa samme
dag som sygdomsforstaelseskurset, eller mandag den 16. februar fra kl. 14-15.30 i mgdelokalet:
Kong Christian X hospital i Grasten. Vi organiserer interviewet pa den dag, hvor der kan deltage flest
patienter.

| interviewet vil vi gerne hgre om jeres forventninger til og erfaringer med at blive inddraget og have
medansvar for at holde gje med jeres gigtsygdom.

Vi vil gerne gentage gruppeinterviewet om ca. et ar, nar du har et ars erfaring med din ambulante
kontrol i AMBRA projektet.

Der vil ogsa blive gennemfart gruppeinterviews med leeger og plejepersonale for at hare om deres
forventninger.

Det er frivilligt om du vil deltage, og hvis du deltager nu, vil det ikke sige at du skal deltage om et ar.
Kerselsudgifter i forbindelse med interviewet vil blive daekket. Et tilsagn til at deltage kan pa ethvert
tidspunkt traekkes tilbage, uden at det vil fa nogen betydning for den videre behandling. Der vil vere
to interviewere, Karla Douw og Anita Lunde, som begge er ansat pa Syddansk Universitet, Odense.

Vi forventer, at interviewet varer ca. 1% time inklusiv en mindre pause, hvor vi ogsa vil byde pa lidt at
spise og drikke.

For senere at kunne analysere og beskrive resultaterne, vil interviewet blive optaget pa lydband. Vi
sikrer din anonymitet i beskrivelsen af resultaterne.

Vi haber selvfglgelig at du vil bruge tid pa at deltage i dette interview.
Hvis du gnsker at deltage, bedes du returnere vedlagte blanket til Karla Douw i den vedlagte,
frankerede svarkuvert. Hvis du har spgrgsmal til interviewet eller evalueringen er du meget

velkommen til at kontakte Karla Douw.

Med venlig hilsen

Kim Harslev Petersen Karla Douw

Professor, dr. med., Konsulent, Ph.d., Cand.scient.san.

Kong Christian X’s Gigthospital CAST, Syddansk Universitet.
Telefon 65 50 36 12 /38 42
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Jeg giver hermed samtykke til at deltage i et fokusgruppeinterview i undersggelsen:
Forudseaetninger for concordance i den ambulante kontrol af leddegigt. En undersggelse af
opfattelser og holdninger hos patienter og sundhedsprofessionelle.

(”concordance” handler om involvering i behandlingsprocessen for at den folges i hojere grad)

Jeg er vidende om at mit tilsagn til at deltage pa ethvert tidspunkt kan treekkes tilbage uden at det vil fa
nogen betydning for min videre behandling.

Patientens navn:

Navn

Adresse

Telefon

Underskrift

Praeference for dato:

Jeg vil gerne deltage
O Den 26. februar 2009, fra kl. 10-11.30
O Den 16. februar 2009, fra kl. 14-15.30

Bedes returneret i vedlagte, frankerede svarkuvert
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Bilag 2 Interviewguide til patienter

Indledning til fokusgruppeinterview:

Mens deltagerne ankommer bydes de velkommen og der sgrges for lidt uformel snak samt de kan lave
navneskilte. Herefter introduceres deltagerne felles til det efterfglgende interview.

’Jeg vil gerne byde jer alle sasmmen velkommen. Det er dejligt at I har sagt ja til at hjeelpe os ved at
deltage i dette gruppeinterview. Mit navn er Karla Douw og Anita Lunde er min kollega og er med
som min statte. Interviewet vil tage mellem 1,5 og 2 timer og vi holder en lille pause undervejs. Som
jeg har skrevet om i brevet, vil jeg optage det | siger undervejs pa denne lille diktafon. Det vil kun
vaere mig og en studentermedhjelper, som vil hgre bandet og se udskriften. | vil vaere anonyme for
andre i AMBRA projektet, dvs. jeres navne vil ikke blive offentliggjort nar jeg skal beskrive og
forteelle om resultaterne. Maske vil Anita notere noget undervejs, men det er sma ting, hun lige synes

er vigtigt at huske til bagefter.’

Indledning

| er med i et forseg (AMBRA) hvor der afprgves tre former for ambulant kontrol. Du vil blive/er lige
blevet tildelt til et af tre ambulatorier, enten en hvor det primaert er leegen der vurderer behovet for
kontrol; et leegedrevet ambulatorium, eller et patientdrevet ambulatorium, hvor det er primaert er dig
der vurdere behovet for kontrol, eller et sygeplejedrevet ambulatorium, hvor det er sygeplejersken der
primeert vurderer behovet for kontrol. | det patientdrevne og sygeplejedrevne ambulatorium vil du som
patient komme til at spille en mere aktiv rolle i dit behandlingsforlgb, da du skal tage kontakt, nar du
fgler du har gget sygdomsaktivitet eller andre sygdomsrelaterede problemer.

Forsggets vigtigste formal er at finde ud hvilken af disse former ambulant kontrol er mest
hensigtsmaessigt for patienter med stabil leddegigt med lav sygdomsaktivitet. En anden del i dette
projekt, og det er netop det dette interview handler om, er at finde ud hvor meget og pa hvilken made |
vil inddrages i kontrol og behandling af jeres leddegigt, og hvor meget det har indflydelse pa om I kan
og vil efterleve lzegens behandlingsrad. Det hele har nemlig betydning for hvordan man organiserer
den ambulante kontrol. Vi vil ogsa hgre om jeres forventninger til det patientdrevne og
sygeplejedrevne ambulatorium. Lige nu har | mest erfaring med at ga pa kontrol ved laegen, og det er
den erfaring som | har med, det vil derfor vaere fokus i dette interview.

Vi har organiseret et gruppeinterview fordi vi synes vi vil fa mere ud af det end af enkelte interviews.
Et gruppeinterview vil forega sadan at jeg stiller nogle spargsmal, som jeg vil bede jer sige jeres
mening om. | ma meget gerne kommentere det de andre i gruppen har sagt og diskutere indbyrdes, og
det forventes ikke, at | skal veere enige eller skal blive enige. | ma gerne bede hinanden om at uddybe
det der bliver sagt. Der er ikke nogle rigtige eller forkerte svar. Alle holdninger, meninger og

erfaringer er lige ok. Jeg er mere interesseret i hvad | reelt mener og gar, end hvad | tror | burde gare.
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Jeg er interesseret i at fa sa mange forskellige erfaringer og meninger frem som muligt, sa jeg vil gerne
hare noget fra jer alle sammen. Jeg vil maske undervejs sparge lidt mere ind til det I siger, men ellers

vil jeg gerne have at det sa vidt som muligt bliver jer som taler sammen.

Der star vand, og kaffe, te og kage pa bordet som I selv ma forsyne jer med lgbende interviewet. Jeg
vil bede jer tale hgjt og tydeligt og forsgge at undga at tale i munden pa hinanden.

Er der nogle spargsmal far vi starter interviewet?
Far vi starter pa selve interviewet vil jeg bede jeg om at lige fortzlle, hvad | hedder og fortalle hvor
mange ar | ca. har haft leddegigt, og om I har en samlever, gir pé arbejde eller er p& pension.’

(runde sa alle blive tvunget til at sige noget i gruppen).

Abningsspergsmal

Som naevnt er vi interesserede i hvor meget, og pa hvilken made 1 vil inddrages i beslutninger
omkring behandling af jeres leddegigt. Jeg vil derfor allerfgrst gerne hgre, hvad det betyder

for jer ndr vi siger ’at blive medinddraget’?

e Hvad er sa vigtigt for jer at blive medinddraget i?
e Kan I komme med nogen eksempler pa, at | fglte at | blev medinddraget i beslutninger
i forhold til jeres gigt?
e Har | nogen eksempler pa situationer, hvor | fglte at | ikke blev medinddraget i den
grad | gnskede det?
e Huvis der opstar behov for at &ndre i jeres (medicinske) behandling, hvad forventer |
af leegen i denne situation?
o Farletvalg?
o Huvilken information vil I gerne have omkring den anden behandling? Fik |
det?
e Hvor meget foler I at | kan komme med jeres gnsker i forhold til behandlingen
o Hvor meget bliver de imgdekommet?
e Har I nogen eksempler pa at | ikke var enige med lzegen omkring (&endring) i jeres
behandling?
o Hvordan havde | det med det?

e Hvor meget ser | samme leeger og hvad betyder det for jer?
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e Hvad synes | om rammen for konsultationen, fx tidsperioden og hvor konsultationen

finder sted?

Afslutning pa interviewet:
’Nu har jeg ikke flere emner til jer, s& neermer vi tidspunktet, hvor vi skal slutte af.

Er der ting som vi ikke har talt om, som I gerne vil sige noget om?

Det der sker nu er, at jeg renskriver alt det | har sagt i dag og naerleeser og analyserer det sammen
med det jeg far fra de andre interviews. Hvis der er nogle af jer, som er interesserede i resultaterne,
er i velkomne at kontakte mig - sa haber jeg at jeg har faet samlet det hele sammen og at jeg kan
sende jer et svar.

Er der nogen, der har spargsmal?

Sa vil jeg gerne sige jer alle sasmmen mange tak fordi I ville bruge et par timer og deltage i

interviewet.’
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Bilag 3 Interviewguide til leeger

Indledning til fokusgruppeinterviewene:

| AMBRA projektet far en del af patienterne, dem som falger det sygeplejerske og patientstyrede
ambulatorium, et stgrre ansvar for monitorering af deres sygdom. Det kan have til fglge at disse
patienter ogsa kraever en starre rolle i konsultationen. Denne antagelse er udgangspunkt for at
undersgge hvorvidt en model for feelles beslutningstagning i konsultationen kan indfares i jeres
dagligdag og hvorvidt dette allerede udfares, og om | mener at det kan gge patienternes efterlevelse af
behandlingen.

NB Forventer | at se forskel i patienter som har fulgt det ene ambulatorium frem for det andet?

Der tages udgangspunkt i modellen concordance i forhold til faelles beslutningstagning om
legemiddelbehandlinger. Patienten ses i denne model som den endelige beslutningstager i forhold til
anvendelse af behandling, da patienten i sidste ende beslutter om han/hun vil tage medicinen.
Concordance handler om at opna felles beslutningstagning om behandlingen, sa den er
hensigtsmaessigt dvs. gavner patientens sygdom og inddrager patientens synspunkter vedrgrende
behandlingen, sa at patienten kan og vil fglge behandlingen. Modellen bygges pa partnerskab mellem
lzege og patient. Som | har kunnet laese i spgrgeskemaet som jeg har sendt til jer forud for dette
interview omfatter concordance;

o At patienten far et valg;

o Bliver informeret

o At der udveksles synspunkter

o At I bliver enige om en behandlingsplan — forudsatninger: lige parter
Er der nogen spargsmal far vi starter interviewet?

Far vi starter pa selve interviewet vil jeg bede jer om lige at forteelle, hvad I hedder og forteelle hvor

mange ar | har arbejdet med gigtpatienter.

Abningsspergsmal

e Jegvil i forste omgang sperge, hvad I forstar ved *'medinddragelse af patienter i
beslutningstagning omkring deres gigtbehandling?’
e Hvad synes | er meningen med at inddrage patienter i beslutningstagning?
e | hvilken grad vil det pavirke patientens efterlevelse af behandling?
o Eksempler
e | hvilken grad involverer | patienten i beslutninger omkring deres gigt?
o Hvordan ger | dette?
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Kan I teenke jer situationer hvor patienter ikke skal inddrages? Eller Har | oplevet
sadanne situationer?
Hvad kraever det at patienten kan inddrages mere i konsultationen? (giv eksempler,
uddyb)
o (leegemeessig) fx praesentere noget som et problem som kreaever en beslutning,
information om alternativer, indhentning af patientens gnsker
o fra patientens side (patientmassig)

o organisatorisk (fx tidsrum, lokale)
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Bilag 4 Leeds Attitude Towards Concordance

Leeds Attitude to Concordance scale 11
Obs. Ma ikke bruges uden tilladelse af Dr. P. Knapp og Prof. T. Raynor. School of Healthcare, University of
Leeds, Leeds, UK. p.r.knapp@leeds.ac.uk

What do you think about patient involvement & management of medicine prescribing?
Answering options: Strongly disagree (0), Disagree (1), Agree (2), Strongly agree (3).

1.Prescribing should take account of patient’s expectations of treatment

2. Doctors and patients should agree a treatment plan that takes account of both their views
3. Patient involvement in the prescribing process always leads to better outcomes

4.The best use of treatments is when it is what the patient wants and is able to achieve

5. The doctor is the expert and the patient’s role is to do as the doctor says.

6. Doctors should try to help patients to make as informed a choice as possible about benefits
and risks of alternative treatments

7. During the consultation both the doctor and patient should state their views about possible
treatments

8. Doctors should give patients the opportunity to talk through their thoughts about their
illness

9. Doctors should make clear when the benefits of the medicine are uncertain.

10. Doctors should be more sensitive to how patients react to the information they give.

11. It is always important for doctors to listen to patients’ personal understanding of their
condition.

12. It is sometimes appropriate for the doctor to make treatment decisions without the
patient’s input.

13. The doctor and patient should find common ground on what the problem is and jointly
agree on what to do.

14. Doctors should encourage patients to express their concerns about medicine taking.

15. Taking into account of patients’ views about medicines is not always necessary for
appropriate prescribing.

16. The consultation between the doctor and the patient should be viewed as a negotiation
between equals.

17. A good treatment decision is made when both the doctor and patient agree on the

treatment to use.
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18. During the doctor-patient consultation the patient’s decision is most important.
19. Patients should be able to take on as much responsibility as they wish for their own
treatment.

20. It is not always necessary for doctors to take account of patients’ priorities.
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Bilag 5 Kompetencer for faelles beslutningstagning

Laegens kompetencer

Det britiske ”Medicines Partnership Programme” fra NHS (National Health Service) har
udviklet en kompetence ramme for leeger for felles beslutningstagning, med det formal at
opna concordance i medicintagning: A competency framework for shared decision making

with patients. Achieving concordance for taking medicines (29).

Tabel 2 Kompetence ramme for faelles beslutningstagning med patienter: En sammenfatning

Building a partnership

1 2
LISTENING COMMUNICATING
Listens actively to the patients Helps the patient to interpret information in a way

that is meaningful to them

Managing a shared consultation

3 4
CONTEXT KNOWLEDGE
With the patient defines and agrees the purpose of Has up-to-date knowledge of area of practice and

the consultation wider health services

Sharing a decision

5 6 7 8
UNDERSTANDING EXPLORING DECIDING MONITORING
Recognises that the Discusses illness and Decides with the patient | Agrees with the patient
patient is an individual treatment options, the best management what happens next
including no treatment strategy

(Kilde: NPC Plus, 2007)
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For hvert overordnet aspekt i denne tabel er der beskrevet kompetencer i rammen. Alt i alt

indeholder rammen 59 kompetencer. Nogle eksempler findes i tekstboksen herunder.

Listening
Reassures the patient so that they feel you have time for them;

Listens to the patient’s views and discusses any concerns;
Treats the patient as an equal partner

Deciding

Explains owns thought process and reasoning about why
medicines may or may not be necessary

Provides full and accurate information about the pros and cons
of all treatment options including side effects

Gives the patient time to consider the information before
making a decision if appropriate

Patientens kompetencer

Bond et al. (1) gengiver Towle and Godolphin’s liste med 7 kompetencer som patienter ber

have nar de vil deltage i feelles beslutningstagning:

1.
2.
3.

Definiere (for en selv) den gnskede leege-patient relation

Finde en laege og etablere og udvikle et partnerskab

Formulere (for en selv) sundhedsproblemer, falelser, holdninger og forventninger pa
en objektiv og systematisk made

Kommunikere med leegen med det formal at forsta og dele relevant information og pa
det rette tidspunkt i konsultationen

Indhente information

Evaluere information

Forhandle beslutninger, give feedback, lgse konflikter og blive enige om en

behandlingsplan

Kommunikation

Concordance forudsatter at bade patienten og leegen er aktive i konsultationen.

Stewart (1) fandt at 4 dimensioner af kommunikation var relateret til positive resultater.

1.

2
3.
4

Udlevering af forstaelig information
Spergsmal fra patienten
Villighed til at dele og diskutere beslutninger

Enighed mellem patient og leege om problemet og planen
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