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Forord

Hvordan implementeres et beslutningsstgttevaerktgj, som tilbydes patienter med brystkraeft pa
8 hospitaler i Danmark? Det er spgrgsmalet, som har vaeret omdrejningspunktet for projekt
"Sammen om Valg-implementering af beslutningsstattevaerktgj i forbindelse med valg af
behandling for brystkreeft", der sammen med to andre projekter har faet gkonomisk stgtte fra
Kreaeftens Bekampelse. Projektet er et samarbejde mellem Kraeftens Bekampelse, Danish
Breast Cancer Group, Dansk Brystkrzeft Organisation og 8 Brystkirurgiske Centre i Danmark.
De forskellige aktgrer i projektet har bidraget med hver deres perspektiv pa feelles
beslutningstagning og brug af beslutningsstgttevaerktgjet. Det har givet et nuanceret billede
af, hvad der har betydning for implementering af faelles beslutningstagning i klinisk praksis.

Forlgbet for brystkraeft er velstruktureret med forudbestemte datoer og med
veldefinerede standarder og tjeklister. Det er godt, men det er ogs8 det der bliver
lagt meerke til politisk. Beslutningsstgttevaerktajet laegger op til dialog som
samarbejdsform og er en god kontrast til b8de standarder og tjeklister. Man kan
s@ge utrolig meget viden pd internettet og mange patienter stavsuger nettet for
information, n8r de f8r diagnosen brystkreeft. Beslutningsstottevaerktajet tilbyder
en mere mélrettet, overskuelig og struktureret viden om brystkreeft og hvilke
mulige valg, der kan veere forbundet med behandlingen.

(Patientrepraesentant i styregruppen)

Det er en meget relevant hjemmeside, hvor behandlinger, prognoser osv. er
beskrevet. I begyndelsen af mit kreeftforlgb havde jeg dog svaert ved at overskue
alle de mange oplysninger. Jeg oplevede at det psykisk var en stor udfordring at
laese om de mange forskellige valg, man skulle deltage i. N8r jeg har veeret til
samtale for at f§ informationer, og der skulle tages beslutninger har der vaeret en
forventning om, at jeg har sat mig ind i diverse muligheder. En forventning som
jeg ind i mellem ikke kunne leve op til, fordi jeg psykisk har vaeret s§ p8virket af
at f§ en kraeftdiagnose eller m8ske af kemobehandlingen, at jeg ikke kunne
overskue at leese om alle de muligheder, der er. Jeg kunne have gnsket mig at
der var en forventningsafstemning ved samtalerne. Undervejs i forlgbet har jeg
dog brugt hjemmesiden mere og mere. B8de som forberedelse til samtale, men
0gs4 til at forst§ og efterfolgende reflektere over min behandling.

(Feedback sundhed.dk)

Ovenstdende to udsagn beskriver pd hver sin made betydningen af, at der er fokus p3 feelles
beslutningstagning og implementering af beslutningsstgttevaerktgj til patienter, der far
diagnosen brystkreeft. Det kan bade vaere en hjzelp og stgtte, men samtidig kan det veere
udfordrende for patienterne at overskue. Det kraever forventningsafstemning mellem patient
og behandler at anvende beslutningsstgttevaerktgjet i den akutte situation, hvor det psykiske
pres kan veaere stort.

Implementering af beslutningsstgttevaerktgjet har veeret en gjendbner og en udfordring for de
sundhedsprofessionelle. De fagpersoner, der har varetaget implementeringsprocessen har
veeret pa en rejse, der til tider var fuld af strabadser med modvind, op ad bakke,
ufremkommelighed og ensomhed. Samtidig har rejsen ogsa budt pa fremdrift og stgtte fra
kolleger i klinikken og i projektet, hvilket har medvirket til at beslutningsstgtteveerktgjet er
taget i anvendelse sammen med og til gavn for patienten.
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Resume

Feelles beslutningstagning er pa dagsordenen bade nationalt og internationalt, men har vist sig
vanskeligt at omsaette til klinisk praksis. Derfor slog Kraeftens Bekaempelse en pulje op under
overskriften "Sammen om valg". Tre projekter har sidelgbende haft til formal at implementere
feelles beslutningstagning og opbygge viden om implementering.

Dette projekt understgtter faelles beslutningstagning ved at implementere et
beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse med valg af behandling for brystkraeft i de
brystkirurgiske afdelinger i Danmark.

Otte ud af ni brystkirurgiske klinikker i Danmark har deltaget i projektet. Implementeringen er
varetaget af kiruger og sygeplejersker. Organiseringen bestod af styregruppe,
implementeringsgruppe samt analysegruppe.

Implementeringsindsatsen tog udgangspunkt i en programteori med fglgende elementer: 1)
Beslutningsstagtteveerktgjet gagres tilgaengeligt; 2) Patientens perspektiv; 3) De
sundhedsprofessionelles perspektiv; 4) Samtalen om behandlingsvalg

Der er benyttet data fra kvalitative interview med patienter, fokusgrupper med
sundhedsprofessionelle, spgrgeskemaet SDM Q 9, registrering af kendskab til og anvendelse af
beslutningsstgttevaerktgjet samt procesevaluering.

Evalueringen viser, at det er muligt at implementere et beslutningsstgttevaerktgj nationalt. Det
lykkedes at etablere en national digital platform og sikre ejerskab og vedligehold af
beslutningsstgttevaerktgjet i det Kirurgiske udvalg under Dansk Brystkraft Gruppe (DBCG).
Implementeringen indebar aendringer i patientforigbet og involverede flere fagprofessioner end
farst antaget.

Programteorien var anvendelig i implementeringsprocessen og kan med fordel anvendes i
andre projekter, der har til formal at implementere et beslutningsstgtteveerktgj, der kan
understgtte faelles beslutningstagning.

Projektet har belyst dilemmaer i at implementere fzelles beslutningstagning i et
Kraeftpakkeforlgb. Det er en udfordring at ggre beslutningsstgtteveerktgjet tilgaengelig for
patienterne, fgr de har den endelige diagnose, da nogle patienter er uforberedte og chokerede.
Et forvarsel til diagnosen kan understgtte muligheden for at indga i feelles beslutningstagning.
Hvis patienterne har benyttet beslutningsstgttevaerktgjet, oplever klinikerne, at de er mere
involverede i samtale om behandling. Interventionen kunne pavise mindre aendringer i
patienternes oplevelse af samtalen malt ved hjzelp af SDM Q 9 spgrgeskemaet.

Kirurgisk udvalg, DBCG gnsker at videreudvikle beslutningsstgttevaerktgjet med et redskab,
der kan benyttes i samtalen mellem patient og kirurg, ndr valg om behandling skal trzeffes.
Derudover bliver der i forla&engelse af projektet udviklet et beslutningsstgtteveerktgj til personer
i vaesentlig gget risiko for at udvikle brystkreeft i et samarbejde mellem Genetisk og Kirurgisk
Udvalg, DBCG.
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Hvad har projektet bidraget med?

Patientens perspektiv

>

>

>

Der er et dilemma mellem de hurtige kraeftpakkeforlgb og tid til at forholde sig til
diagnosen

Et forvarsel om diagnosen kan understgtte muligheden for at indga i feelles
beslutningstagning

Faelles beslutningstagning kraever forventningsafstemning mellem patient og
kliniker

Klinikernes perspektiv

>

>

Klinikerne oplever at patienterne er mere involveret i samtale om behandling, nar
de har benyttet beslutningsstgttevaerktgjet
Klinikerne har en fleksibel tilgang til faelles beslutningstagning

Projektets milepaele

>
>
>

>

Beslutningsstgttevaerktgjet ejes og vedligeholdes af Kirurgisk Udvalg, DBCG
Beslutningsstgttevaerktgijet er etableret pa en national platform tilgeengelig for alle
Fzelles beslutningstagning og beslutningsstgtteveerktgjet er skrevet ind i de
kliniske retningslinjer

Der er opnaet en forstaelse af feelles beslutningstagning i de brystkirurgiske og
radiologiske afdelinger

Projektets perspektiver

>

>

Der udvikles et samarbejdsredskab til anvendelse i samtalen mellem patient og
brystkirurg, ndr valg om behandling skal treeffes

Der udvikles et beslutningsstgttevaerktgj til personer i vaesentlig gget risiko for at
udvikle brystkraeft
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Introduktion

Faelles beslutningstagning

Fzelles beslutningstagning (FB) er en metode til at inddrage patienter i behandlingsvalg, hvis
der er flere behandlingsmuligheder, og hvor den ene mulighed ikke er entydigt bedre end den
anden (1, 2). FB defineres af Elwyn et.al. (3):

Feelles beslutningstagning er en tilgang, hvor klinikere og patienter

deler den tilgaengelige evidens, ndr de st8r overfor at skulle traeffe en beslutning,
og hvor patienten bliver stottet i at overveje muligheder med henblik p& at opnd
informerede preeferencer. (oversat fra Elwyn et.al.)

Derudover beskriver Elwyn et.al. en model, der skal understgtte, at der foregdr FB i samtalen.
Elementerne i modellen er: 1) team talk, hvor patienten ggres opmaerksom pa, at der er et
valg, der skal treeffes, og at den sundhedsprofessionelle tilbyder stgtte til at vaelge; 2) option
talk, hvor de forskellige muligheder beskrives og diskuteres; 3) decision talk, hvor
opmeaerksomheden er pd patientens veerdier og preeferencer med henblik p& at nd til en
beslutning (3).

Bade i Danmark og internationalt har der over de seneste ar vaeret stort fokus pa, bade
politisk og gennem patientorganisationer, at FB implementeres i klinisk praksis. Kraeftplan IV
(4) har beskrevet det som en vigtig indsats, og der blev sat gkonomi af til dette. Samtidig har
den Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) (5) lavet undersggelser af om
patienterne oplever FB. I 2016 oplevede 10-27% af patienterne, at de ikke eller i mindre grad
fglte sig inddraget i beslutning om behandling (5).

Et vaesentligt element i FB er, at patienten inddrages i beslutningen i det omfang, de gnsker
det. En rapport fra Kraeftens Bekampelse fra 2017 (6), viser at 79% af de adspurgte er blevet
involveret i beslutning om behandling i overensstemmelse med, hvad de gnskede. 14 %
oplever, at de blev involveret for lidt, mens 7% oplevede, at de blev inddraget for meget.
Forskning har vist, at der er flere barrierer for at anvende FB i daglig praksis (7, 8). Mangel pd
redskaber til at stgtte FB, og patientens opfattelse af begraenset tid i konsultationen er
eksempler pa barrierer. Derudover er motivation og traening af sundhedsprofessionelle en
vaesentlig forudsaetning for at FB bliver implementeret.

Beslutningsstgtteveaerktgj

Litteraturen viser, at brug af beslutningsstgttevaerktgj (BSV) understgtter FB mellem den
sundhedsprofessionelle og patienten (9-11).

Et BSV indeholder information om sygdommen og mulige behandlingsmuligheder, fordele og
ulemper om de enkelte muligheder og stgtte til at patienten kan reflektere over egne
praeferencer relateret til mulighederne (2). Internationalt er der udviklet kvalitetskriterier for
udvikling af BSV (IPDAS) (12, 13). Studier med fokus pa brugen af BSV har generelt
dokumenteret, at patienterne far gget viden om deres behandlingsmuligheder, oplever sig
bedre informeret, i hgjere grad bliver involveret i beslutningen og fgler sig mere sikre pa, hvad
der er vigtigt for dem i valg af behandling (10, 14).

Brystkraeft

I Danmark er brystkraeft den hyppigste kraeftform blandt kvinder med ca. 5000 nye tilfeelde
om aret (15). Siden 2007 har brystkraeft veeret omfattet af de sakaldte kraeftpakkeforlgb, der
indebaerer hurtig diagnostik og behandling ved mistanke om kraeft. Det betyder, at der fra
patienten henvises i kreeftpakkeforlgb til beslutning om behandling ma vaere hgjst 14
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kalenderdage (16). Ca. 90% af patienter med brystkraeft har, nar de far diagnosen, mulighed
for behandling med henblik pa helbredelse. Behandlingen omfatter altid kirurgi.

Tidligere udfgrte man bortoperation af brystet (mastektomi), men nu tilbydes omkring 70% et
brystbevarende indgreb, der altid efterfglges af stralebehandling. Valg af operationstype er
afhaengig af knudens stgrrelse og placering i brystet. Fremmende for udviklingen pa dette
omrade har bl.a. veeret, at der er udviklet onkoplastiske operationsmetoder, der generelt
forbedrer det kosmetiske resultat og giver mulighed for at udfgre flere brystbevarende indgreb
ved stgrre tumorer. Plastikkirurgiske metoder har ogsd medfgrt, at der i dag tilbydes
rekonstruktion af brystet til patienter, der far udfgrt mastektomi. Dette kan bade ske ved
umiddelbar rekonstruktion eller pa et senere tidspunkt som en sekundaer rekonstruktion.
Knapt 40% af patienter med operabel brystkraeft har metastaser i armhulens lymfeknuder.
Operation for brystkraeft omfatter derfor ogsa operation i armhulen i samme side som
brystkraeften. For at undersgge om der er spredning til lymfeknuderne udtages en "sentinel
node" (skildvagtslymfeknude) biopsi. Hvis der er pavist spredning, dvs. hvis omradet med
kreeftceller er mere end 2mm, bortopereres lymfeknuderne. Den operative behandling og evt.
stralebehandling kombineres naesten altid med systemisk behandling med kemoterapi,
antihormon behandling (endokrin terapi) og evt. antistofbehandling mod HER2®. Den
systemiske behandling gives ofte som en kombination af flere stoffer.

Traditionelt har den primaere behandling af brystkraeft veeret operation, men i de senere ar
anvendes desuden systemisk behandling fgr operation, som regel med kemoterapi.
Baggrunden for denne strategi er, at man med den systemiske behandling i mange tilfaelde
kan ggre kraeftknuden mindre, og dermed udfare flere brystbevarende indgreb.

Der er saledes i forbindelse med operation for brystkraeft flere behandlingsvalg.

Et dansk studie viser, at der er udfordringer i forhold til FB i forbindelse med behandling af
brystkraeft (17). Patienterne har oplevelsen af et meget hurtigt og effektivt forlgb, men i nogle
tilfelde ogsa, at det er udfordrende at fa overblik og forstd alle informationer, hvilket ggr det
vanskeligt at indgd i valg af behandling. Som en del af dette studie blev der udviklet et BSV til
valg af behandling i forbindelse med brystkraeft. Patienterne blev gjort opmaerksomme pa
beslutningsstgttevaerktgjet, hvis det ved mamma-radiologisk undersggelse blev skgnnet, at de
med stor sandsynlighed havde brystkraeft eller forstadier til brystkraeft. Brugen af veerktgjet
gav patienterne mulighed for at orientere sig i behandlingsmuligheder og taenke over egne
preeferencer, fgr den endelige samtale, hvor behandlingen aftales. (18). En pilotafprgvning af
dette BSV viste potentiale for at blive implementeret i de gvrige brystkirurgiske centre i
Danmark.

Formal med projektet

P& denne baggrund er formalet med projektet at implementere et beslutningsstgttevaerktgj i
forbindelse med behandling for brystkreeft i de brystkirurgiske centre i Danmark.

Projektet bidrager med viden og erfaring om, hvad der haammer og fremmer implementering
af feelles beslutningstagning.

Selve projektet

Deltagere

8 ud af 9 brystkirurgiske centre i Danmark har deltaget i projektet. 2 af centrene var kort
forinden ledelsesmaessigt lagt sammen, men blev i projektet betragtet som to centre, da de
havde forskellige arbejdsgange, og var placeret pa forskellige matrikler.

De medvirkende centre er: Aalborg, Viborg, Aarhus, Esbjerg, Aabenraa, Odense,
Ringsted/Roskilde og Herlev/Rigshospitalet. Brystkirurgisk Center i Vejle har ikke deltaget i
projektet.



Sammen om valg-implementering af beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse af valg af behandling for brystkreeft

Beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse med valg af behandling for brystkraeft
BSV er udformet som en hjemmeside (www.sundhed.dk/naar-du-venter-paa-svar). Indholdet
bestar af generel information om brystkraeft og behandlingsmulighederne baseret
retningslinjer udarbejdet af Dansk Brystkraeft Gruppe (DBCG) (19). Derudover er der under
overskriften “Valg der skal traeffes” en beskrivelse af fordele og ulemper ved ligeveerdige
behandlingsvalg. Fordele og ulemper er beskrevet ud fra de spgrgsmal patienter ofte stiller.
Endelig er der adgang til et dokument, hvor patienterne kan skrive deres overvejelser omkring
valg af behandling relateret til deres praeferencer og livssituation.

Organisering

Der blev etableret en styregruppe med repraesentation af laager og sygeplejersker fra alle
regioner og 2 patientrepraesentanter udpeget af Dansk Brystkraeft Organisation (DBO).

I alle centre blev der udpeget implementeringsagenter. Derudover blev der etableret 2
netveerk. Et med udgangspunkt i Kraeftens Bekaempelse og et for de lokale
implementeringsagenter faciliteret af projektlederne.

Figur 1: Organisationsdiagram

|

Projektgruppe

Netvaerk
Krzeftens bekeempelse
I [ 1
Lokal Lokal Lokal
implementerings- implementerings- implementerings-
gruppe gruppe gruppe
1

Implementering

Hvad fremmer og haeammer implementering af beslutningsstagttevaerktagjer?
BSV understgtter involvering af patienter i beslutning om behandling, men alligevel anvendes
disse vaerktgjer i begraenset omfang i klinisk praksis. Et studie fra 2019 afdeekkede, hvordan
133 BSV var forankret i klinisk praksis (20). Konklusionen var, at kun 28% af vaerktgjerne var
implementeret i klinikken. Arsager til manglende implementering beskrives som:

e mangel pa plan for forankring

e mangel pa digital udbredelse

e uenighed blandt klinikerne om anvendelse af vaerktgjet

e mangel pd infrastruktur eller gkonomi
I studiet identificeres nogle forudsaetninger for forankring af BSV i klinisk praksis. Bl.a. bgr
vaerktgjet udvikles i samspil mellem klinikere og patienter og tilpasses daglige praksis.
Derudover kan nationale platforme eller systemer understgtte implementeringen. Der er tre
andre studier, der er interessante i forhold til implementering af BSV (21-23). Disse redggres
der for nedenfor.

1
Lokal

1 | I I
Lokal Lokal Lokal Lokal

implementerings- implementerings- implementerings- implementerings-
gruppe gruppe gruppe gruppe

implementerings-

Fra 2011-2014 blev der i Storbritannien gennemfgrt et studie, MAGIC, hvis formal var at
implementere en reekke BSV p3 flere hospitaler. Erfaringerne herfra peger pa folgende
udfordringer (21):

e Sundhedspersonalet kan ikke se, hvordan FB adskiller sig fra deres eksisterende praksis
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e BSV kan virke for instrumentelle og kan ikke rumme de mange komplekse samtaler om
behandlingsvalg

e Sundhedspersonalet oplever, at patienter oftest vil have fagpersonen til at treeffe
beslutning om behandling.

o Effekten af BSV er sveer at méle, hvilket kan s3 tvivl om veerdien af indsatsen.

I Danmark havde et storskala projekt fra 2014-18 fokus pa udvikling af BSV og
implementering af FB (22). Projektet var inspireret af erfaringerne fra MAGIC, og der blev lagt
vaegt pa, at BSV blev udviklet i taet samarbejde med patienter og klinisk praksis. Evalueringen
viste at der var opndet en vaesentlig forankring i klinisk praksis. Det viste dog ogsa, at det
primaert var klinikere, som var direkte involveret i projektet, der opndede lzering (22).

Endelig belyser et scoping review fra 2018 (23) de organisatoriske og systemiske aspekter af
implementeringen af BSV. Der identificeres 4 faktorer pd systemniveau, der har betydning for
implementeringen. De 4 faktorer er:

e Sundhedssystemets kultur

e Politikker og guidelines

e Incitamentsstrukturer og de sundhedsfaglige uddannelser

e Licenser og autorisationer

Ovenstaende gennemgang af litteraturen viser, at der primaert er fokus pa de
sundhedsprofessionelles perspektiv i forhold til implementering af BSV.

Programteori

P& baggrund af litteraturen og tidligere erfaring med implementering, blev der udarbejdet en
plan for implementeringsindsatsen i projekt "Sammen om valg- implementering af
beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse af valg af behandling for brystkraeft".

Denne blev videreudviklet af projektlederne i form af en model, som blev projektets
programteori (24) (Figur 2). Programteorien beskriver, hvordan de forskellige mekanismer i
implementeringsprojektet forventes at pavirke hinanden, og har fungeret som en guide for
justering af indsatser gennem projektperioden. Modellen indeholder faktorer hos henholdsvis
patient og kirurg, der har betydning for om BSV anvendes og dermed understgtter, at FB
finder sted i samtalen mellem kirurg og patient (mikroniveau). Men forudsaetninger herfor er,
at BSV er udarbejdet og gjort tilgaengelig for patienten.

Udover ovenstaende indvirker organisationen og sundhedsvaesenet p@ implementeringen
(makroniveau).

Succeskriteriet for implementering af BSV er, at patienterne far kendskab til at der eksisterer
et BSV, og at de har adgang til at anvende det, nar de star over for valg af behandling, hvis de
gnsker det. Dette understgtter, at de har mulighed for at treeffe beslutning om valg af
behandling i feellesskab med lsegen. M3let er ikke, at alle patienter anvender BSV, men at det
er gjort tilgaengelig for 90% af patienterne. Nar det gzelder sundhedspersonalet, er det en
forudsaetning for implementeringen, at alle relevante personer kender og anvender BSV samt
stgtter op om fzlles beslutningstagning. I det fglgende uddybes fglgende elementer i
programteorien: tilgaengelig; patienten; sundhedsprofessionel; samtalen; rammer for
implementering.

Tilgaengelig

BSV ggres tilgeengelig for patienten via en digital platform. Dernaest skal patienten have
kendskab til BSV. Altsa vaere bevidst om, at der er en mulighed for at danne sig et overblik
over behandlingsmuligheder og ggre sig tanker om egne vaerdier og praferencer.
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Patienten

N&r patienten har kendskab til BSV starter en proces, hvor hun begynder at forholde sig til
dette. Patienten skal have gnske om at anvende BSV. Det indebeerer at have et gnske om at
opna mere viden, veere i stand til at anvende det (kognitivt og falelsesmaessigt) og endelig
skal patienten opleve at BSV er hjaelpsomt i den situation, hun star i. Nar dette er opfyldt, vil
patienten gennem BSV kunne opna stgrre viden om behandlingsmuligheder samt ggre sig
tanker om egne gnsker og praeferencer i forhold til de tilgaengelige behandlingsmuligheder.
Dermed kan patienten opnd grundlag for at indgd i beslutningen om, hvilken behandling der
vaelges. Patienten skal desuden tage stilling til, om beslutningen skal treeffes i faellesskab med
kirurgen eller andre, eller om patienten gnsker at traeffe beslutningen alene.

Sundhedsprofessionel

Den laege (kirurg), som har samtalen med patienten om de mulige behandlinger, skal have
kendskab til BSV. Den faglige kvalitet i BSV skal fra laagens perspektiv veere tilfredsstillende og
vaere funderet i gaeldende standarder og retningslinjer. For at understgtte FB vil det vaere
hensigtsmaessigt, at der p& MDT (Multidiciplinaer teamkonference) beskrives, hvis der er flere
ligeveerdige anbefalinger.

Dernaest har det betydning for anvendelsen af BSV, at laegen holdningsmaessigt bakker op om
FB, og er motiveret til at anvende BSV som en del af metoden. Endvidere er det selvfalgelig en
forudsaetning, at laeagen har kompetencerne til at have en samtale med patienten, som
understgtter FB. Laegen skal saledes kunne forklare fordele og ulemper ved de forskellige
behandlingsmuligheder, og vaere i stand til at hjeelpe patienten med at saette disse i relation til
dennes udtrykte preeferencer.

Samtalen

Hvis BSV er gjort tilgeengeligt, og nar forudsaetningerne hos bade patient og
sundhedsprofessionel er til stede, vil der vaere mulighed for at samtalen om behandling kan
foregd som FB. Malet med indsatsen er, at patienten oplever, at FB er en mulighed, og at hun
er i stand til at traeffe valg om behandling i faellesskab med lzegen, hvis hun gnsker dette.

Rammer for implementering (kontekst og omgivelser)
FB foregdr i en samtale mellem to eller flere personer. Altsa pa individniveau. Men samtalen
foregdr ogsa inden for nogle rammer, som er defineret af den pdgaeldende afdeling, hospital,
sundhedssystem og samfund. Scholl m.fl. har udviklet en model med szerligt med fokus pa
implementering af FB (23). Vaesentlige elementer i denne model er:

- Politik/lovgivning: Nationale guidelines og kvalitetsmal

- Ledelsesopbakning: Tydelig vision, opmaerksomhed, opmuntring og feedback

- Organisering: Prioritering og understgttende strukturer

- Ressourcer: Tid, penge, rum og personale

- Kultur/feelles mal: Passende grad af autonomi og fzelles retning

- Projekt team: Koordination, tvaerfaglighed og kommunikation

- Arbejdsgange: Strategi for udbredelse, understgttes af f.eks. elektroniske

patientjournal systemer og arbejdsplanlaegning
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Figur 2: Model for implementering af beslutningsstgttevaerktgj
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Implementeringsindsats

Implementeringsindsatsen fglger Programteoriens elementer (figur 2).

I dette afsnit beskrives tilgangen til implementering og de konkrete indsatser i projektet.
Beskrivelserne beaerer praeg af, at processen er blevet formet af den aktuelle virkelighed og af
de mange aktgrer, som har medvirket undervejs. Indsatser og planer er Igbende blevet
justeret. I figur 3 ses en oversigt over projektets hovedaktiviteter inddelt i tidsfaser. Der har
veeret aktiviteter, som har veeret intensiveret i perioder f.eks. sparring og erfaringsudveksling
med implementeringsagenter, og andre aktiviteter, som har vaeret afhangige af lokale
ressourcer og udefrakommende pavirkninger f.eks. indsamling af data og afprgvning af BSV.

Indsats med henblik pd at gore beslutningsstgtten tilgaengelig
e Feelles IT-platform pa sundhed.dk
e Udvikling af lokale arbejdsgange for udlevering af informationskort til patienten
e Engagere implementeringsagenter i alle brystkirurgiske centre

Indsats mélirettet patienter
e Informationskort med link til hjemmesiden (tryk og distribution i 8 centre)
e Meningsfuld tekst pa informationskort
e Video pd hjemmesiden, der forklarer hvordan BSV anvendes
e Enkelt og overskueligt redskab
e Monitorering af patienters kendskab til og anvendelse af BSV

De mekanismer, som foregar i patienten selv, f.eks. egne strategier til at hdndtere diagnose og
informationsbehov, pavirkes indirekte af informationskortets og BSV udformning. Der er f.eks.
arbejdet bevidst med at malrette teksten til situationen, hvor patienten venter pa svar pa
diagnosen. Der er pa forsiden af BSV en video, hvor en patient fortaeller om, hvordan hun har
haft gavn af hjemmesiden.

Disse indsatser forventes at ggre BSV tilgaengelig for flest mulige patienter og understgtte
patienternes kendskab til behandlingsmuligheder.

Indsats m8lirettet de sundhedsprofessionelle

e BSV blev initialt preesentret i Kirurgisk Udvalg, DBCG

e Involvering af lederne i de enkelte klinikker med henblik p§ at udpege
implementeringsagenter

e Introduktion til FB og BSV i alle centre

e Netvaerksmader mellem implementeringsagenterne og projektlederne med henblik p&
at stotte implementering samt generere og udveksle ideer

e Opfolgende mader i klinikkerne med diskussion af kritiske spgrgsmél og holdninger til
FB og det konkrete redskab

e Mulighed for at bidrage til videreudvikling af BSV

e Dialogmagder mellem personale og patienter

e FErfaringsudveksling mellem fagpersonale

e Feedback fra patienter

For at imgdekomme nogle af de kendte barrierer i implementeringsprocessen, er der lagt vaegt

pa lokalt medejerskab, og de enkelte centre har valgt den implementeringsstrategi, som
passede bedst med deres organisering og gvrige indsatsomrader i centret.
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Sammen om valg-implementering af beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse af valg af behandling for brystkreeft

Figur 3: Tids- og aktivitetsplan: Projekt Sammen om valg, brystkraeft 2018-2021

Projektaktiviteter

2018

2019

2020

2021

Praesentation af BS i centrene

Planla=gge lokale
implementeringsprocesser

Gennemfore baselinemaling

Lebende sparring med
implementeringsagenter

Teste BS og arbejdsgange

Feedback og tilretning

Opbygning af national platform

Monitorering af indsats

Planla=gge fastholdelse

Eftermaling

Kvalitativ dataindsamling

Analyse af data

Evalueringsrapport

14




Sammen om valg-implementering af beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse af valg af behandling for brystkraeft

Evalueringsdesign
Evalueringen er baseret pa Dahler-Larsens beskrivelse af virkningsevaluering (24).
Virkningsevaluering forbinder indsats, proces og resultat. Et vigtigt element i
virkningsevaluering er en programteori. Evalueringen gar ud pa skridt for skridt at undersgge,
om programteorien holder.
I projektet har vi gjort brug af bade kvantitative og kvalitative metoder til generering af data.
Kvantitative

o Maling af faelles beslutningstagning ved hjzelp af "SDM Q 9" spgrgeskema for og efter

indsats

e Registrering af anvendelse af BSV i udvalgte perioder
Kvalitative

e Semistrukturerede interview med patienter

e Fokusgrupper med sundhedsprofessionelle

e Procesevaluering gennem hele projektet

Data

Nedenfor er de forskellige dataindsamlingsmetoder beskrevet. Data beskriver det resultat, der
fremkommer gennem indsats og proces.

Spgrgeskemaundersggelse SDM Q 9

SDM Q 9 er et valideret spgrgeskema, der bestar af 9 spgrgsmal, der undersgger oplevelsen af
om FB finder sted i konsultationen. Spgrgeskemaet retter sig mod patientens oplevelse af
konsultationen (Bilag 1). Skemaet er valideret og oversat til dansk (25).

I dette projekt er der tilfgjet et indledende spgrgsmal om, hvordan patienten gnsker at traeffe
beslutning: 1) dele beslutningen; 2) beslutte selv; 3) en anden traf beslutningen; 4) ved ikke.
Spgrgeskemaet blev benyttet som dels en baseline maling af, om FB fandt sted far
implementering af BSV, og dels en eftermaling som afslutning p& projektet.

Registrering af anvendelse af beslutningsstgtteveaerktgj

Der blev foretaget registrering af i hvilket omfang BSV blev anvendt af patienter. Registeringen
bestod af fglgende spgrgsmal (Bilag 2):

- Har patienten hgrt om BSV?

- Har patienten set pa BSV?

- Har patienten anvendt skema til refleksion over egne praeferencer?

I nogle centre blev registreringen foretaget over maneder og et helt &r, mens det i andre
centre foregik som stikprgver. Data er derfor ikke systematisk indsamlet i alle centre, og kan
kun i begraenset omfang dokumentere, hvor mange patienter, der har anvendt BSV i
projektperioden.

Interview og fokusgrupper

Semistrukturerede individuelle telefoninterview med patienter havde til formal at udforske
patienternes perspektiv pa BSV og holdning til begrebet FB. Patienterne blev rekrutteret fra
fire centre (Aabenraa, Viborg, Roskilde, Odense - 3 regioner). Patienterne blev informeret
mundligt og skriftligt om formal. Sygeplejersken i brystklinikken indhentede informeret
samtykke. Den samme interviewer foretog alle interview, der blev lydoptaget og transskriberet
ordret. Der blev anvendt semistruktureret interviewguide (Bilag 3). Analysen er foretaget af en
gruppe bestdende af 4 implementeringsagenter, 2 projektledere og 1 patientrepraesentant.
Interviewene er analyseret ved hjalp af Systematisk Tekst Kondensering (26).
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Fokusgrupper med sundhedsprofessionelle havde til formal at udforske de
sundhedsprofessionelles perspektiv pa BSV og holdning til FB. De sundhedsprofessionelle blev
rekrutteret fra de samme brystklinikker som patienterne og suppleret med en fokusgruppe i
Aalborg. Grupperne bestod af sygeplejersker, kirurger, radiografer og radiologer. Alle blev
mundligt og skriftligt informeret og underskrev informeret samtykke. Fire ud af fem
fokusgrupper blev lydoptaget og transskriberet ordret. Et ud af fem fokusgrupper blev delvis
lydoptaget, og der blev skrevet resume pa baggrund af noter fra mgdet. Der blev anvendt
semistruktureret interviewguide (Bilag 4). Analysen blev foretaget af en gruppe bestdende af 2
projektledere og 1 implementeringsagent. Fokusgrupperne blev analyseret ved hjzlp af
Systematisk Tekst Kondensering (26).

Procesevaluering

Implementeringsprocessen er analyseret af projektlederne baseret pa en raekke forskellige
data. Nogle data er indsamlet systematisk og med metodisk stringens andre har mere karakter
af noter, refleksioner og mailudvekslinger.

Dette projekt er en viderefgrelse af udviklingen af et BSV. Hvordan patienter, pargrende og
sundhedsprofessionelle var involveret i det oprindelige projekt er beskrevet i Annette Zgylners
ph.d.-afhandling (17, 18, 27).

I denne rapport er der fokus pa implementeringsprocessen, og derfor er det personalet i de
brystkirurgiske centre, som er den primaere malgruppe for procesevalueringen.

Virkningsevaluering

Virkningsevalueringen tager udgangspunkt i hovedelementerne i Programteorien (Figur 2):
tilgeengelig; patienten; sundhedsprofessionel; samtalen. Hvert hovedelement bliver i det
folgende analyseret med henblik pa, hvilke resultater indsatserne har fgrt til.

Tilgeengelig

Data, der dokumenterer om patienterne bliver praesenteret for BSV er utilstraekkelige, da nogle
centre kun har lavet stikprgver og andre har registreret i kortere perioder. Derudover peger
b&de de individuelle interview og fokusgrupperne pa, at patienterne kan have glemt, at de har
modtaget informationskortet, eller at de ikke har registreret det i indkaldelsesbrevet. Meget
tyder dog p&, at malsaetningen om at 90% af patienterne bliver praesenteret for BSV ikke er
opnaet. I de centre, der har indsamlet systematiske data, har 80-90% af patienterne kendskab
til BSV, men i de fleste centre ligger det mellem 40-70%. Ud af de patienter, der har faet
kendskab til at BSV eksisterer, har 60-70% gjort brug af det i varierende grad. Mellem 20-
30% af dem, der har anvendt BSV har brugt refleksionsskemaet med henblik pa at reflektere
over egne praeferencer.

Feelles IT-platform

Det var malet, at BSV skulle etableres pa en fzelles IT-platform (hjemmeside), som var
tilgeengelig for alle patienter og alt personale. For at understgtte den lokale implementering
var det vaesentligt, at BSV var let tilgaengelig for alle aktgrer, og at der ikke var tvivl om
indholdets relevans og kvalitet. Denne ensartede tilgeengelighed blev understgttet af, at BSV
blev en del af den nationale sundhedsplatform Sundhed.dk, som ejes af Danske Regioner og
som er frit tilgeengelig for alle, der har adgang til Internettet.
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Arbejdsgangenes betydning for tilgaengelighed

Patienterne mgder personale fra to forskellige afdelinger i den tidlige fase af deres udredning,
nemlig radiologisk afdeling og kirurgisk afdeling. I dette projekt har radiologisk afdeling haft en
saerlig betydning for patientens adgang til BSV. Her undersgges knuden, og der tages pragver til
analyse. Det kan pa det tidspunkt ikke med sikkerhed afggres, om der er tale om kreeft eller
en godartet knude. De erfarne radiologer kan dog i de fleste tilfeelde se, om der er stor
sandsynlighed for kraeft, hvilket beskrives som BIRADS 4 eller 5. Hvis patienter, der af
radiologen vurderes til med stor sandsynlighed at have krzeft, allerede pa dette tidspunkt far
kendskab til BSV, har de mulighed for at orientere sig i behandlingsmuligheder og ggre sig
overvejelser inden diagnosesamtalen, hvor der skal tages beslutning om behandling.

Det er derfor vigtigt, at radiologer og andet personale i radiologisk afdeling far viden om, hvad
det kan betyde for patienten at have kendskab til BSV. Denne viden kan de bedst fa fra de
kirurger, som efterfglgende har samtalerne med patienterne om diagnose og
behandlingsmuligheder. Vi har i projektet inddraget personale fra de radiologiske afdelinger,
men ikke alle var involveret fra begyndelsen. Der har vaeret behov for at diskutere fordele og
ulemper ved at informere patienter om BSV, sa tidligt i forlgbet. Vi har indsamlet viden om
patienternes oplevelse af at fa tilbudt BSV og lgbende formidlet denne viden til personalet
bade i radiologisk og kirurgisk afdeling. Gennem fokusgrupperne blev der etableret yderligere
samarbejde mellem de to afdelinger om BSV og relevante arbejdsgange.

De 8 brystkirurgiske centre, der har deltaget i projektet, har forskellige arbejdsgange og
organisering. Nogle centre varetager alle typer af bryst- og plastikkirurgiske funktioner, mens
andre varetager udvalgte behandlinger. Ud over organiseringen pa det brystkirurgiske omrade
har det ogsa haft stor betydning for tilgeengeligheden af BSV, at den radiologiske afdeling, som
er det fgrste patienten mader i forlgbet, har fortalt om muligheden for at finde information om
behandlingsmuligheder. Forskellene i organiseringen har betydning for hvordan og af hvilken
afdeling patienten informeres om BSV og dermed har mulighed for at kende til forlgbet og
forberede sig pa eventuelle behandlingsmuligheder. Nogle centre har informeret via
indkaldelsesbrevet, andre ved udlevering af informationskort enten personligt eller i kuvert
med andet informationsmateriale, og andre igen har en koordinator, som informerer om BSV
ved en samtale. I nogle centre er de kliniske mammografier udfgrt af private udbydere. Disse
er informeret om projektet og har faet tilsendt informationskort med henblik pa at udlevering.
Der har kun veeret afholdt et enkelt mgde med de private udbydere. De forskellige mader at
informere om BSV p& har formentlig haft betydning for patienternes anvendelse. En samtale
med en fagperson, som informerer og opfordre til at benytte sig af BSV, ser ud til at fa flere
patienter til at anvende BSV sammenlignet med et link i et indkaldelsesbrev og udlevering
informationskort uden mundtlig praesentation.

Lokale implementeringsagenter

BSV blev oprindelig udviklet i et samarbejde mellem brystklinikkerne i Aarhus og Randers. En
barriere i implementeringen kan derfor vaere at man ved de gvrige afdelinger ikke i samme
grad har fglt et ejerskab til den nye praksis. Derfor var en vigtig antagelse i
implementeringsprocessen, at der var behov for at etablere et lokalt ejerskab. Dette blev
understgttet ved at udpege lokale implementeringsagenter, der kender organisationen og er i
stand til at omsaette en generel strategi til den lokale kontekst.

Intentionen var, at disse personer skulle udpeges med baggrund i deres personlige
gennemslagskraft, faglige respekt og strategiske placering i organisationen (28). I praksis blev
implementeringsagenterne udpeget af deres ledelse pd baggrund af lokale kriterier. Nogle
steder blev det engagerede medarbejdere, som viste interesse for omradet, og som havde
erfaring fra lignende projekter. Andre steder blev udvaelgelsen foretaget mere pragmatisk. Alle
implementeringsagenter har taget opgaven pa sig og udvist stor ansvarlighed og engagement.
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Som udgangspunkt blev der peget pa en lsege. Men tidligt i processen papegede flere ledere,
at det ville vaere hensigtsmaessigt ogsa at tilknytte en sygeplejerske. De fleste centre har haft
en sygeplejerske og en laege tilknyttet projektet. I fem af centrene er implementeringsagenter
udskiftet undervejs i projektperioden.

Der har gennem hele projektperioden veeret afholdt tveergdende mgder for alle
implementeringsagenter. Mgderne har haft til formal at ggre status pa projektet overordnet og
lokalt. Derudover har projektlederne orienteret om beslutninger i styregruppen samt forberedt
implementeringsagenterne pa kommende faser i projektet og nye opgaver.

Samtidig har dette mgdeforum fungeret som en ventil for implementeringsagenternes
frustrationer, ndr de er stgdt pa vanskelige barrierer undervejs. Der var en raekke udfordringer
med implementeringen, som flere steder betgd, at patienterne ikke fik adgang til BSV i det
gnskede omfang. Implementeringsagenterne gav udtryk for at det var hjaelpsomt at drgfte
disse barrierer med andre ligesindede, og at de ofte fik ideer til at komme videre i processen.
Folgende case illustrerer de udfordringer nogle af implementeringsagenterne har staet i.

Case - en implementeringsrejse:

En af de lokale implementeringsagenter forteeller i evalueringen af processen, at det i
begyndelsen har veeret en ensom rejse, og at hun har veret i tvivl om, hvor meget hendes
kolleger egentlig bakkede op om projektet - og m8ske ogs8 usikker p§ om der var en faelles
forst8else af behovet for et beslutningsstottevaerktaj. Hun fortaeller, at hun har forsggt at
motivere kollegerne ved flere lejligheder og har arrangeret informationsmgder. Den lokale
implementeringsagent har haft stor gleede af, at fa luftet frustrationer og drgfte mulige
strategier sammen med de andre implementeringsagenter og projektliederne. Mod slutningen
af projektet, ser hun tydelige tegn p§ at kollegernes holdning er blevet positivt pdvirket
gennem projektperioden. Kollegerne bakker nu op om, at patienterne skal have mulighed for
at forberede sig bedre p§ samtalen og at indg§ i valget af behandling.

Patienten

I programteorien beskriver vi tre forudsaetninger, der har betydning for om det i samtalen er
muligt at indgd i FB, der alle knytter sig til patienten: gnsker viden; er i stand til at anvende
BSV; og oplever BSV som hjeelpsom. Disse bliver i det folgende analyseret pa baggrund af
data indsamlet gennem individuelle interview og registrering af hvordan BSV er benyttet af
patienterne.

@nsker viden

Det har betydning for patientens gnske om at anvende BSV, hvordan det italesaettes af
personalet. Bade i analysen af individuelle interview med patienter og i fokusgrupperne med
sundhedsprofessionelle bliver dette bergrt. Citatet nedenfor viser, hvordan en patient pa
anbefaling fra de sundhedsprofessionelle har benyttet BSV.

De sagde at man kunne laese lidt mere om hvad der skulle foregd ... jeg kan ikke
lige huske hvad de ngjagtigt kaldte det ... omkring brystkraeft ... vi har laest
derinde og om overlevelse... at 87% aldrig maerker mere til det ... s§ det var jo
sddan set OK. En eller anden information skulle man jo have..... (PB4)

P& baggrund af kommentarer, som personalet har indhentet fra patienter i forbindelse med
registrering af kendskab til og brug BSV, fik vi et begyndende indblik i, hvordan patienterne
anvender BSV, eller hvilke tanker de har gjort sig om ikke at anvende BSV. Det viste at der er
stor forskel p& om patienterne gnsker viden eller ej og i hvilket omfang.
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De udtrykker forskellige strategier, der er relateret til deres gnske om at f& mere viden og som
pavirker deres made at g3 til BSV pa:

e Bevidst fravalg af information
e Bekymret og tilbageholdende informationssggning
e Aktiv og velinformeret informationssggning

Disse strategier blev yderligere udfoldet i de individuelle semistrukturerede interview med
kvinder, der netop har faet diagnosen brystkraeft og stod over for behandlingsvalg.
Interviewene beskriver patienternes holdning til og anvendelse af BSV samt holdning til FB.

Der kan veere flere arsager til, at patienter, som er informeret om BSV, bevidst fravaelger at
benytte den. En begrundelse for at undlade at anvende den er, at de gnsker at kende
diagnosen fgrst. Det kan opleves irrelevant at laese om behandling af en sygdom, som man
maske slet ikke har. Selvom mange far et forvarsel til diagnosen fra radiologen, er det ikke
alle, der oplever det. For nogle er det en strategi, der hjzlper til at holde tankerne om sygdom
pa afstand, og for andre kan det vaere et gnske om at fa information direkte fra kirurgen.

Jeg leeser da noget om det, men jeg leeser ikke s8 meget, for jeg taenker ... NEJ,
jeg skal ikke involvere mig s§ meget i det, og det giver mig for meget at taenke

p8, for det du lzeser, det er jo hvis det er kraeft. Det er s§dan jeg taenker ... nej,

jeg vil ikke laese s§ meget om det, fordi jeg er bange for at mit lille hoved bliver
for fyldt. Og jeg taenker ogs§ lidt s§dan ... det m& du vente med til du f&r at vide
at det er det [brystkraeft] (PA7).

Andre arsager til at fravaelge information kan veere af praktisk karakter som bl.a. mangel pa
tid. Kraeftpakkeforlgbene betyder, at der gr ca. 1 uge mellem biopsi og konsultationen, hvor
der gives prgvesvar og behandlingsvalget traeffes. I den uge er der mange praktiske forhold
f.eks. relateret til arbejde og familie, der skal arrangeres, hvilket kan betyde at patienterne
nedprioriterer informationssggning i denne fase af forlgbet.

En gruppe patienter har anvendt BSV i begraenset omfang. Nogle patienter fortzller, at de ikke
kunne overskue s& mange informationer, og at de kun ville vide det vigtigste. Andre fandt det
svaert at finde ud af, hvad der var relevant for netop dem, fordi de f.eks. ikke havde faet at
vide hvor stor knuden var, som er afggrende for hvilke behandlinger, der er mulige.

Der stod jo at begge metoder var lige gode. Jeg spekulerede lidt i, hvad jeg skulle
veelge, men jeg vidste jo ikke engang, hvad jeg havde som udgangspunkt (PA5)

Nogle har brugt BSV overfladisk, idet de ikke gnskede at bruge for meget tid pa det. Andre har
brugt BSV over flere omgange i takt med at de kunne forholde sig til situationen. De har i
forste omgang set overfladisk p& hjemmesiden og siden vendt tilbage til den.

De patienter, der anvender den aktivt sggende strategi har haft gleede af bade at benytte BSV,
og andre informationskilder. De papeger, at det er godt at vide, hvad der skal ske, s& forlgbet
bliver lidt forudsigeligt.

Det er rart med fakta og at man kan leese om, hvad der kommer til at ske og det
er s8dan det foregér. (PA6)
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Denne gruppe patienter synes, at BSV indeholder god information, og satte pris pa at have
noget at forholde sig til i ventetiden fra de fik taget biopsi i radiologisk afdeling til
konsultationen med kirurgen, hvor diagnosen er endelig, og der skal traeffes beslutning om
behandling.
Det er godt der er et sted man kan f8 oplysninger. Det nytter rigtig godt fordi den
svarer p§ mange “"bange” sporgsmél (Feedback p& sundhed.dk)

Nogle patienter naevner, at deres pargrende har anvendt BSV og har haft gavn af at se pa den
alene. Andre har set pa siden sammen med deres pargrende, og udtaler sig positivt om denne
oplevelse. I nogle tilfaelde har aegtefzellen laest meget grundigt, og er bedre forberedt end
patienten, hvilket har vaeret en stor stgtte. Nogle patienter har en oplevelse af, at
sundhedspersonalet forventer, at de har forberedt sig til samtalen om behandlingsvalg ved at
benytte BSV. Det kan veere barsk og en overvindelse at 8bne BSV, men til gengzeld opleves
det som en hjeelp at vaere forberedt.

Jeg kan jo laese, at det er derfor I gor det [udleverer linket og/eller kortet]. For at
man er forberedt p8, hvad man skal snakke om til den samtale. S§ p&§ den m&de
er det fint, men det er barsk. Det tog nogle dage for jeg overhovedet kunne g§
ind p§ hjemmesiden ... inden jeg kunne rumme det, men jeg havde sat mig ind i
det inden vi kom til samtale. Man kan jo ikke vide, hvad de s§ tilbyder en, men
det er fint nok, at man er lidt forberedt p8, hvad der er af muligheder ... der gik
en fire dage inden jeg kunne det, men min mand leeste det ret hurtigt. Det var
fint for ham ... det var jo fordi jeg skulle — alts§ jeg skulle veere forberedt. Det var
nok fordi, jeg havde det drligt. Jeg turde slet ikke alle de tanker. Jeg vidste jo

ikke hvad der var derinde [p8 hjemmesiden]......... Jeg taenker at man bedre kan
hore det laegen siger, n8r man er forberedt. Det der med at veere forberedt og
man kan f8 en god snak om det i faellesskab (PA5).

Er i stand til
Selvom patienterne gnsker viden om sygdom og behandling samt de valg der kan veere, er det
ikke alle der er i stand til at benytte BSV fgr konsultationen med kirurgen. Nogle har behov for
at komme sig over det chok, det kan veere at fa at vide, at man med stor sandsynlighed har
brystkraeft. De har i stedet behov for at bearbejde situationen. De beskriver, at ventetiden pa
svar kan vaere en fordel, fordi det hjaelper dem til at blive mentalt klar til at indgd i en
beslutning.
Jeg tror egentlig jeg har haft det godt med at have de dage, s§ mit hoved kunne
vaenne sig til tanken, fordi jeg slet ikke havde n8et at taenke, at det var en
mulighed ....[at f§ brystkraeft]. Jeg var glad for, at jeg ikke blev indkaldt i samme
uge for det havde jeg ikke... det synes jeg ikke mentalt, jeg var klar til. (PA1)

Omvendt er nogle i stand til bde at sgge information og indga i beslutning om behandling til
diagnosesamtalen. Det hanger for nogle sammen med, at de har faet et forvarsel om
diagnosen i radiologisk afdeling. For andre, der selv har opdaget knuden er tanken om at det
kan vaere brystkreeft ikke sa fjern, ofte fordi der er brystkraeft i familien. Eller, som citatet
nedenfor understreger, er det en del af den enkeltes mestringsstrategi at vaere
Igsningsorienteret.
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Jeg ved ikke, om vi har gjort laegen lidt paf, fordi hun sagde, at vi virkede

meget afklarede, da hun havde givet sit svar. Vi havde nok begge indstillet os

pd at det var kraeft. S§ var der ikke s§ meget mere at snakke om lige der. Alts§
b8de min mand og jeg er s8dan nogle, der taenker, at nu skal vi bare have fundet
en lgsning (PA6)

Enkelte patienter fortzeller, at informationen i BSV var svaer at forstd og virkede uoverskuelig.
Tilbagemeldingerne er ofte knyttet til, at patienten endnu ikke kender diagnosen og derfor ikke
kan vide, hvilken behandling der er relevant eller mulig.

Hjaelpsomt

Ud over patienternes gnske om & viden, og at de er i stand til at benytte BSV, skal den
information, som BSV praesenterer, 0ogsa vaere hjaelpsom for at patienterne benytter sig af
den. Nogle oplever ventetiden fra biopsien er taget, til der er svar pa prgven, som meget lang.
De kan have glaede af at benytte ventetiden pa at sgge information. Det kan mindske uroen.

Jeg synes, at siden er nyttig. Jeg ved ikke om, jeg er mere afklaret, men jeg ved,
hvad jeg skal tage stilling til, og hvad jeg ikke behover at spekulere p&
(Feedback sundhed.dk)

De, der finder BSV hjzelpsom, oplever at informationen er forstdelig, og ser det som en fordel
at vaere forberedt til mgdet med kirurgen, hvor beslutningen skal tages. De far et overblik over
behandlingsmulighederne, hvilket betyder, at de i hgjere grad kan deltage i samtalen. Flere
patienter naevner, at BSV er godt afstemt, brugbart og overskueligt.

Det er en rigtig god hjemmeside. Meget informativ og netop det der med, at man
ikke behgver at lzese det hele... det gjorde jeg s§ alligevel .... min nysgerrighed ...
at jeg lige métte se, hvad der gemmer sig under det ... . Men s§ taenker jeg 0gs§
... jeg kan ikke huske det og det ... s§ er jeg lige inde og kigge... hvordan var det
nu med det? Alts8 det er ikke fordi der er for mange informationer... det synes
jeg ikke der er, men jeg skal lige ind og tjekke en gang imellem (PD2)

Nogle far ikke kun information ved at benytte BSV, men far ogsa indblik i, hvad det vil sige at
indgad i FB. Selvom de gnsker, at laegen tager beslutningen, oplever de det som en fordel at
veere forberedte p&, hvad samtalen skal dreje sig om, s& de bedre kan lytte til lsegen.

I bund og grund tror jeg, at jeg var lidt bange for, at jeg ville komme ud i, at jeg
selv skulle bestemme, hvordan jeg ville behandles, og det synes jeg da slet ikke
jeg er rustet til: Fuck mand skal jeg selv vaere styrmand for det projekt her? ...
Men jeg tror nu ogs§ jeg laeste derinde [p8 hjemmesiden] at man ogs8 godt mé&
sige, at jeg har brug for, at der er nogle andre, der tager bestemmelse for ... og
det var jeg ret afklaret med, at det métte laegen da gore ........ Men som jeg siger,
s§ er det barsk p& et eller andet tidspunkt. Man skal forholde sig til det. Jeg
teenker da, at man bedre kan hore det laegen siger, den dag man f8r svar, n8r
man er forberedt s§ jeg taenker det er godt nok. (PA5)

Ud over de elementer, der indgar i programteorien, pegede patienterne i de individuelle

interview pa vigtigheden af, at der er en forventningsafstemning mellem kirurg og patient, om
hvordan beslutning om behandling skal traeffes.
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S48 synes jeg hun sagde, at der kunne vaere forskellige former for behandling, og
at jeg ligesom skulle vaere medbestemmende pd hvad jeg selv ville. Men jeg vil

sige, at jeg havde jo ikke lige .... jeg sagde at jeg regnede med, at det de sagde

var det bedste (PA1)

Holdningen til om patienterne gnsker at indga i FB er praeget af, hvordan de forstar begrebet.
Ansvaret for beslutning om valg af behandling gnsker kvinderne enten at dele med kirurgen,
eller kvinderne overlader beslutningen til kirurgen, da de har fuld tillid til at vedkommende kan
treeffe det rigtige valg om behandling for dem.

Det handler om at blive rask s& det har egentlig ikke fyldt s§ meget for mig [at
bevare mit bryst] ... jeg ved jo, at dem der st8r mig naer de kan jo lide mig
uanset om jeg har bryster, h8r eller €j.... og jeg taenker, at de [laegerne] har en
forestilling om hvem man er og fornemmer hvor man er henne .....men det ved
jeg jo s8dan set ikke ...[griner].... s§ det kunne da vaere meget smart, at man lige
fik en snak om hvor stor betydning de forskellige ting har for en ... alts§ bryster
og hvor man er henne i sit liv.... (PB2)

En mere detaljeret gennemgang af fund fra de semistrukturerede individuelle interview, der
beskriver patientens perspektiv, bliver formidlet i en videnskabelig artikel. Analysen
afdaeekkede tre hovedtemaer: Tiden som ven og fjende; Et hav af viden og forskellige
navigationsstrategier; Faelles beslutningstagning - en mulighed og et gnske i et
folelsesmaessigt kaos?

Sundhedsprofessionel

I programteorien beskriver vi tre forudsaetninger, der har betydning for om det i samtalen er
muligt at indgd i FB, der alle knytter sig til den sundhedsprofessionelle: faglighed; holdning og
motivation; kompetencer. Disse bliver i det falgende analyseret pa baggrund af data indsamlet
gennem fokusgrupper med sundhedsprofessionelle og evaluering af
implementeringsprocessen.

Faglighed

Det har fra begyndelsen veeret en forudsaetning for implementeringsprocessen at have et
tydeligt ejerskab og organisatorisk forankring i det faglige selskab, DBCG. Studier af
implementering af BSV viser, at der kan vaere hgj grad af tilslutning til veerktgjet i
projektperioden, men at denne ophgrer efter projektets afslutning (20). Derfor skal der laegges
en stor indsats i at fastholde fokus. Et vaesentligt element er vedligeholdelse og ajourfgring af
BSV i takt med udvikling i behandlingsmetoder og kliniske retningslinjer. Hvis BSV mister den
faglige trovaerdighed, er der stor risiko for, at det ikke anvendes af sundhedspersonalet.

Med henblik pd at sikre faglig forankring er det kirurgiske udvalg under DBCG ansvarlig for at
vedligeholde BSV pa baggrund af aktuelle kliniske retningslinjer for kirurgisk behandling af
brystkraeft i Danmark. I projektets styregruppe deltog udvalgets formand samt flere andre
repraesentanter, bade laege- og sygeplejefaglige, sdledes at alle fem regioner i Danmark var
repraesenteret. Der har veeret et taet samarbejde mellem projektet og det kirurgisk udvalg, der
har vaeret involveret i projektets fremdrift og udfordringer. BSV blev oprindelig etableret pa en
lokal sygehushjemmeside. Tidligt i projektet blev dette problematisk, idet nogle patienter blev
forvirrede over at blive henvist til et andet sygehus end det, de blev behandlet af. Derfor blev
en vaesentlig indsats at etablere BSV pa en national digital platform. I denne proces var det
ligeledes det kirurgiske udvalg, der sikrede en kontrakt med Sundhed.dk, der er ejet af Danske
Regioner, om vedligeholdelse og opdatering af BSV.
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Holdning og motivation

Der er afholdt 5 fokusgrupper med sundhedsprofessionelle. Disse undersgger de
sundhedsprofessionelles holdning til FB og det konkrete BSV. De sundhedsprofessionelle
oplever generelt, at BSV giver et godt overblik, og det er godt at have et overskueligt sted at
henvise kvinderne til, hvis de gnsker at vide noget fgr samtalen med kirurgen, hvor diagnosen
gives.

Jeg synes det er godt [BSV], fordi vi kan vaere sikre p§, at det er fagligt
korrekt, det vi udleverer til patienterne. Hvorimod hvis de selv g8r ud p&
internettet og s@ger kan de finde alt muligt. (Center2, sygeplejerske)

Nogle sundhedsprofessionelle papeger, at BSV kan fremsta, som at der altid er et valg for alle
patienter. I nogle tilfaelde kan det fgre til vanskelige samtaler.

Det informationsmateriale [BSV], som ligger p& nettet ... jeg satte lidt

spargsmélsregn ved det, da I fremlagde det ....nogle gange skal man passe p§

med at patienten bare skal have lov at bestemme... det er ikke alle patienter, der

har s§ mange valg.... du ved s§ skal man argumentere for at det ikke er relevant.
(Center3, kirurg)

Andre oplever, at der kan vaere behov for at angive flere valgsituationer, f.eks. at tilbyde
tabletbehandling i stedet for operation, hvis patienten er zldre, og har mange andre
sygdomme.

De sundhedsprofessionelles motivation for at praesentere kvinderne for BSV varierer. Nogle
laver individuel vurdering af, hvem de skal udlevere informationskortet til. De begrunder det
med, at patienterne er meget forskellige, og at ikke alle gnsker at benytte BSV fgr samtalen.
De patienter, der selv har opdaget knuden er f.eks. mere klar til at modtage information, da de
allerede har forholdt sig til en mulig brystkreeftdiagnose. Andre er slet ikke forberedt pa, at det
er brystkraeft, og er derfor ikke i stand til at tilegne sig information pa det tidspunkt.

N&r du sporger, hvad vi mener om beslutningsstottevaerktgjet ....Det mener jeg
s8dan set ikke rigtig noget om, fordi vi udleverer det og siger, at her er en
webadresse, du kan kigge p8, hvis du vil. Det er ikke noget du skal.... min
holdning er, at man ikke skal overinformere, ndr de er hos os. Jeg kan ikke
komme i tanke om at der er nogen der har sagt nej tak. Man vurderer selvfglgelig
lidt... er det en 80-8rig, der ikke har computer derhjemme, s giver det sig selv at
de ikke skal have det. Og der kan vaere nogle, der virker s8dan ... psykisk ....knap
s§ godt rustet til at modtage en masse information. Der giver jeg det faktisk
heller ikke. (Center5, radiolog)

Andre sundhedsprofessionelle i radiologisk afdeling udleverer informationskortet til BSV til alle
patienter, selvom de ikke umiddelbart gnsker det. Begrundelsen er, at selvom patienten ikke
umiddelbart gnsker information kan det veere, at de ndr de kommer hjem kan have behov for
det eller, at en pargrende kan have glaede af det.

Der er jo nogle ogsd selvom de er unge .... sa vil de ikke tage sorgerne p& forskud
og lader kortet ligge eller siger til at starte med... jeg vil ikke have det.... Men tag
det nu med ... det kan veere du fortryder, ndr du kommer hjem. S8 kan du tage
det frem, men det er frivilligt. Vi praver sadan lige at f§ dem til at tage skridtet.
Der er nogle enkelte, der fuldstandig afviser .... s§ lader vi vaere [med at udlevere
informationskortet] (Center2, radiograf)
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De to forskellige holdninger blev diskuteret pa nogle af mgderne og bl.a. ud fra, at man ikke
skal "treekke noget ned over hovedet pa patienten" eller omvendt, at vi ikke altid som
sundhedsprofessionelle kan vurdere, hvad patientens behov er. Patienterne skal have
muligheden, og de finder det positivt, at BSV giver patienterne et forvarsel og dermed tid til at
forholde sig til eventuelle valgmuligheder i tiden mellem biopsi og diagnosesamtale.

Langt de fleste sundhedsprofessionelle har en positiv tilgang til FB. Bade fordi det er en
samfundstrend, men ogsa fordi det er nogle store beslutninger, hvor patientens hverdagsliv
har betydning for, hvad der er det rigtige at ggre, frem for kirurgens forestilling.

Det er patienternes krop, og de skal leve med den resten af livet. Og specielt at vi
ikke presser i retning af rekonstruktion. Der tror jeg vi skal treede vande en gang
imellem. Vi vil s§ gerne gore det fint og flot ikke. Der var en patient, som fik lavet
rekonstruktion og hun var syerske. Alle synes det var s§ flot et bryst, men nr
hun s§ sad der og skulle sy s§ trykkede det p§ blodforsyningen og s& fik hun bare
ondt der. Det er s§dan et eksempel p§, at vi i vores venlighed og dygtighed bare
vil give det bedste, men det er det ikke altid for patienten. Vi skulle have taget os
bedre tid til at drofte situationen med hende. (Center5, kirurg)

De sundhedsprofessionelle oplever, at ikke alle patienter gnsker at vaere en del af valget,
hvilket ogsd understgttes i de individuelle interview med patienterne. De fglger den faglige
anbefaling og gnsker, at det er laagen med sin ekspertise, der kommer med en anbefaling. Det
accepterer de sundhedsprofessionelle, men nogle papeger, at de har en vigtig rolle i at forsgge
at inddrage patienterne, selvom de ikke som udgangspunkt taeenker det som en mulighed.

Der synes jeg vi har en ret vigtig rolle i at f8 fortalt dem om mulighederne inden
vi siger, hvad vi synes, der er det bedste, s§ vi ikke tager beslutningen for dem
inden de ved hvad muligheder, der er at veelge imellem. Man kan sagtens give
dem sin faglige anbefaling, men jeg siger det ogs§ meget tydeligt ... det er jo ikke
sikkert, det er det, der er det rigtige for dig, s§ du skal hore, hvad der er af
muligheder inden vi bliver enige om, hvad det rigtige er. (Center4, kirurg)

Andre sundhedsprofessionelle pdpeger at en del patienter har en forestilling om, at det er det
mest sikre at fa fjernet brystet, fremfor at fa en brystbevarende operation. Der ligger derfor en
vigtig opgave i at forklare fordele og ulemper, sa patienterne kan vaere med til at traeffe valget
pa et oplyst grundlag. Hvis patienterne far en god forklaring om de forskellige muligheder, kan
mange indga i beslutningen.

Men jeg synes 0gs8 den der forklaring med- hvorfor brystbevarende. Hvorfor det
giver mening. Jeg synes det er s§dan naermest en aha oplevelse for nogle
[patienter]. S& forst8r de det og bliver ogs§ mere trygge ved beslutningen ndr de
f&r en forklaring. Ja ... alts§ det kraever noget faglig viden og at vi er gode til at
oplyse om hvad det er, s§ de ogs§ foler lidt, at de er med i beslutningen.
(Center5, sygeplejerske)

For nogle patienter kraever det mere tid at vaere med i beslutningen, end der er lagt op til i
kreeftpakkerne. Det kan bade skyldes patientens psykiske tilstand, men ogsd at
valgmulighederne kan veere vanskelige. Flere centre giver mulighed for at patienten kan
komme en ekstra gang, hvis der er behov for det.
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Men der kan jo vaere nogle andre, som simpelthen ikke kan tage beslutningen og
s§ m& man arrangere en ny samtale... og s§ m& man bare dokumentere det... at
man overskrider pakkeforigbet. (Center3, sygeplejerske)

De sundhedsprofessionelle oplever at de kvinder, der har benyttet BSV, i hgjere grad kan
indgd i samtalen om behandling, og at samtalen far en anden karakter. Samtalen starter et
andet sted og patienterne har flere konkrete spgrgsmal. Samtidig opleves det ogsd som om
kvinderne er mere i mental balance til samtalen.

Ja, de sidder jo med en viden om brystkraeft og hvilken operation, der kan vaere
mulighed for. De er mere oplyste nu. De kommer med en viden og s§ fr de en
struktur via BSV. Det er en stor hjeelp. Der er ikke s§ mange der har "fejllaest”
som tidligere og vi oplever ogsa, at der er faerre, der er ude i tovene til samtalen.
(Center2, sygeplejerske)

Mange sundhedsprofessionelle papeger, at selvom patienten ikke har haft tid, lyst eller
mulighed for at benytte BSV fgr samtalen, hvor valg om behandling traeffes, kan BSV bruges
efterfglgende til at forstd valget og eventuelt sendre det, hvis gnskeligt. De har forslag om at
laegge informationskortene i ventevaerelset eller have det med til samtalen.

Kompetencer

Et vaesentligt element i projektbeskrivelsen var at motivere og traene sundhedsprofessionelle.
Denne opgave er fremhaevet, fordi der er flere studier pa omradet som papeger, at barrierer
for implementering af BSV er personalets motivation og kompetencer (29, 30). I Center for
Faelles beslutningstagning i Vejle arbejdes der systematisk med kompetenceudvikling og
traening af sundhedspersonale som en afggrende strategi til udbredelse af metoden (31).

I "Sammen om valg-implementering af beslutningsstattevaerktgj i forbindelse af valg af
behandling for brystkrzeft" har uddannelse og traening i FB og brugen af BSV veeret et tilbud.
Ingen centre har haft gnske om eksplicit treening i anvendelsen af vaerktgjet. I stedet har alle
centre modtaget information om FB og BSV pa forskellige mader. Der har vaeret afholdt
informationsmgder, hvor veerktgjet er blevet praesenteret, eksempler er blevet gennemgaet,
og der har efterfslgende vaeret en aben drgftelse om gnsker til 2endringer af veerktgjet.
Derudover er forslag og nye initiativer til anvendelse bade fgr, under og efter
diagnosesamtalen samt i hvilke kliniske situationer vaerktgjet er anvendeligt blevet diskuteret i
implementeringsgruppe og styregruppe.

Denne metode bygger pa erfaringsbaseret lzering, beskrevet af Peter Jarvis (32), der tager
afsaet i praktikerens kliniske erfaringer. Projektlederne igangsatte kritisk refleksion af
erfaringer med anvendelsen af BSV og samtaler med udgangspunkt i FB. F.eks. blev FB som
teori og model sat i forhold til den eksisterende praksis med henblik pa at udvikle og lzere nyt.
Der er dog ingen garanti for, at der sker laering og udvikling, idet det kraever stort enagement
og villighed hos personen, der skal forandre praksis.

Laeringsperspektivet tager udgangspunkt i @&ndring af en konkret praksis, og kan opfattes som
uberettiget kritik af den eksisterende. Det kan derfor resultere i modstand, hvilket ikke fgrer til
laering og udvikling. Det betyder til gengeeld, at en eventuel modstand kan italesattes og
bringes ind i implementeringsprocessen.

Det har ikke vaeret muligt at méle pa de sundhedsprofessionelles lzering og udvikling undervejs
i projektet. Men i fokusgrupperne med sundhedsprofessionelle, beskrev nogle, deres egen
udvikling undervejs.
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Jeg vil gerne snakke meget, men efter vi er begyndt at implementere det her

[BSV], er jeg begyndt at snakke mindre. Jeg lytter mere og har f8et et andet syn

p8 hvordan man skal snakke med folk. Og for mig er det en god stotte, n8r I

sygeplejersker begynder at kommentere det ogs8. Det har jeg det godt med.
(Center2, kirurg)

Fokusgrupperne kan ogsa betragtes som en intervention. I nogle centre diskuterede
deltagerne i fokusgrupperne forskellige metoder til at udvikle de kommunikative faerdigheder
over for patienter med henblik pa at blive bedre til at stgtte patienten i FB. Andre klinikere var
optaget af at drofte, hvad de hver iszer forstdr med FB, s& begrebet ikke ender med at blive
forstaet som, at patienten selv skal vaelge. Disse refleksioner kan vaere udtryk for, at der er
blevet en gget bevidsthed omkring kommunikationens betydning i samtalen, hvor beslutning
om behandlingsvalg treeffes. Fokusgrupperne diskuterede bdde FB og BSV, men ogsa
organisering af indsatsen, hvilket kan medvirke til at fastholde fokus p@ denne efter projektets
afslutning. Flere gnskede at der efter %2-1 ar blev etableret et mgdeforum med henblik pa at
evaluere, hvordan det gar.

En mere detaljeret gennemgang af fundene fra fokusgrupperne bliver formidlet i en
videnskabelig artikel.

Samtalen

Med henblik pa at male, om der foregdr FB i samtalen mellem patient og kirurg blev der
foretaget en baselinemaling og en eftermaling ved hjzelp af SDM Q 9 spgrgeskemaet (Bilag 1).
Baseline maling er foretaget i perioden oktober 2018-april 2019 og eftermaling i perioden
oktober 2020-juni 2021. Der var i eftermalingen en pause i projektet pa grund af Corona
pandemien.

Alle medvirkende centre foretog baseline maling. I eftermdlingen er et enkelt center udeladt,
da implementeringen kun lige var gdet i gang, da eftermalingen blev udfgrt. Alle centre pa naer
et har flere besvarelser baseline end i eftermaling. Samlet var der 593 besvarelser baseline og
450 i eftermalingen.

Nar man ser pa alle centre samlet, er der ingen signifikante forskelle mellem baseline og
efterméling (ingen p < 0,05). Hverken ndr man tager alle svarkategorier for sig?, eller hvis
man laegger kategorierne sammen i enig /uenig?.

Hvis man ser pd hvert center for sig, er der i 4 centre signifikante forskelle (p< 0,05) pa nogle
spgrgsmal. Se tabel 1-4.

I et center (Tabel 1) gaelder det spgrgsmalet: "Laegen og jeg valgte i faellesskab en
behandling", hvor eftermalingen er mere positiv. I et andet center (Tabel 2) gaelder det
spgrgsmalet: "Laegen spurgte mig hvilken behandling jeg foretraekker", hvor baseline er mere
positive. Der er i begge centre flere besvarelser ved baseline end ved eftermaling.

I det tredje center (Tabel 3) gaelder det spgrgsmalet: "Laegen og jeg lavede aftale om det
videre forlgb", hvor eftermdlingen er mere positiv end baseline. Antal besvarelser ved baseline
og eftermaling er i dette center naesten ens.

I det fjerde center (Tabel 4) er der tre spgrgsmal, der viser signifikant forskel: "Laegen gjorde
det klart, at der skulle traeffes en beslutning"; "Laegen orienterede mig om, at der findes
forskellige muligheder for behandling af mine problemer"; "Laegen forklarede mig tydeligt om
fordele og ulemper ved behandlingsmulighederne". Alle 3 spgrgsmal bliver besvaret mere
positivt ved eftermalingen. I dette center er antal besvarelser hgjere ved eftermalingen.
Besvarelsen tyder p&, at patienterne i hgjere grad oplever, at der er FB i samtalen efter
indsatsen med at implementere BSV og FB. De tre spgrgsmal lsegger sig op ad de tre

! fuldstaendig enig; meget enig; overvejende enig; overvejende uenig; meget uenig; fuldstaendig uenig
2 Enig= fuldsteendig enig; meget enig; overvejende enig. Uenig= overvejende uenig; meget uenig; fuldstaendig uenig

26



Sammen om valg-implementering af beslutningsstgttevaerktgj i forbindelse af valg af behandling for brystkraeft

hovedelementer i Elwyn et. al. 's definition pa FB side 7 (3): 1. der skal treeffes en beslutning;

2. dette er mulighederne, 3. beskrivelse af fordele og ulemper.

Tabel 1-7. SDM Q 9 svar fgr og efter introduktion af beslutningsstgttevaerktgj
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Tabel 6 Baseline-antal Eftermdling-antal
besvarelser=N besvarelser=N
SDM Q9 N Enig Uenig N Enig Uenig P veerdi
1 127 123 4 47 43 4 0,138
2 123 117 6 46 40 6 0,071
3 122 114 8 47 42 5 0,276
4 122 116 6 47 43 4 0,289
5 120 118 2 41 39 2 0,268
6 109 97 12 39 33 6 023
7 111 102 9 39 34 5 0,282
8 109 99 10 38 35 3 0,555
9 115 113 2 41 37 4 0,042
Tabel 7 Baseline—-antal Eftermdling-antal
besvarelser=N besvarelser=N

SDM Q9 N Enig Uenig N Enig Uenig P veerdi
1 50 46 4 46 44 2 0.379
2 47 38 9 47 44 3 0,060
3 47 41 6 46 45 1 0,059
4 47 42 5 46 46 0 0,030
5 48 46 2 46 45 1 0,516
6 47 39 8 44 42 2 0,056
7 45 38 7 45 40 5 0,379
8 47 41 6 45 41 4 0,398
9 50 46 4 46 44 2 0,379

Forklaring Tabel 1-7 (se ogséa Bilag 1)

Sporgsmal i SDM Q 9 spgrgeskemaet

1 Laegen gjorde det klart at der skulle treeffes en beslutning

2. Leege gnskede preecis at vide, hvordan jeg ville involveres i beslutningen

3. Leegen orienterede mig om, at der findes forskellige muligheder for behandling af mine problemer
4. Laegen forklarede mig tydeligt om fordele og ulemper ved behandlingsmulighederne

5. Laege hjalp mig til at forstd alle informationer

6. Laegen spurgte mig hvilken behandling jeg foretraekker

7. Leegen og jeg drgftede grundigt fordele og ulemper ved de forskellige behandlingsmuligheder

8. Laegen og jeg valgte i faellesskab behandling

9. Laegen og jeg lavede aftale om det videre forlgb

Svarkategorier i tabel 1-4
. Fuldstaendig enig

. Meget enig

. Overvejende enig

. Overvejende uenig

. Meget uenig

. Fuldstaendig uenig

mmoOw>

I de analyser hvor vi har samlet svarkategorierne i enig/uenig kategorier (se tabel 5-7), er der
signifikante forskelle i 3 centre. I det ene center (Tabel 5) er det sammenfaldende med to af
spgrgsmalene fra den fgrste mere detaljerede analyse. Det ene spgrgsmal er: "Laegen gjorde
det klart at der skulle treeffes en beslutning” og det andet er: " Laegen forklarede mig tydeligt
om fordele og ulemper ved behandlingsmulighederne". Begge spgrgsmal besvares mere
positivt ved eftermalingen.

I de to andre centre var der udelukkende forskel i denne analyse. I det ene center (Tabel 6),
drejer det sig om spgrgsmalet "Laegen og jeg lavede aftale om det videre forlgb", som
besvares mest positivt ved baseline. I det andet center (Tabel 7) er det pd spgrgsmalet
"Laegen forklarede mig tydeligt om fordele og ulemper ved behandlingsmulighederne". Dette
spgrgsmal er besvaret mest positivt i eftermalingen. Det sidste spgrgsmal laegger op til et af
hovedelementerne i Elwyns definition pd feelles beslutningstagning (3).
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Udover at besvare de 9 spgrgsmal i SDM Q 9 spgrgeskemaet havde patienterne mulighed for
at indfgje kommentarer. Ved gennemgang af disse kom det frem, at nogle af de negative
besvarelser skyldes, at laegen har truffet beslutningen, men at dette var i overensstemmelse
med patientens gnske om, at en anden treeffer beslutningen. F.eks. har en patient
kommenteret:

"Jeg onskede en faglig baseret vurdering og det fik jeg. Til gengaeld blev der ikke
brugt meget tid pd min medbestemmelse. Det passede mig godt og gjorde mig
tryg. Det er forklaring p§ de svar der er givet. Jeg var meget glad for samtalens
forlgb og for graden af involvering” (ID 16, 55 &r)

I andre tilfaelde har patienten opfattelsen af, at der kun var én mulighed for behandling f.eks.
pa grund af knudens stgrrelse, og kommenterer, at det er arsag til "negative svar".

N&r spgrgeskemaet SDM Q 9 anvendes, er det derfor vaesentligt at vide, hvordan patienten
gnsker sig inddraget jf. undersggelsen, der viste, at 7% oplever sig for meget inddraget (6).
Succeskriteriet for FB er ikke at 100 % af patienterne oplever dette, men at alle oplever FB
svarende til deres gnske. Patienterne er i forbindelse med udfyldelse af SDM Q 9 blevet spurgt
om, hvordan de gnsker at treeffe beslutningen.

Svarene fordeler sig som vist i Tabel 8.

Tabel 8. Onske om at traeffe beslutning om behandling

Hvordan gnsker du at traeffe Baseline gennemsnit (variation) Eftermaling gennemsnit (variation)
beslutning?

Dele beslutningen 55% (46-69%) 60% (43-86%)

Beslutte selv 28% (17-40%) 26% (13-44)%

En anden traf beslutningen 11 % (7-20%) 11% (0-16%)

Ved ikke 5% (2-10%) 3% (0-7%)

Selvom der er betydelig variation i besvarelserne, gnsker den stgrste gruppe af patienter at
dele beslutningen bade for og efter indsatsen. Der ses en stigning i andelen af patienter, der
gnsker dette efter interventionen, hvilket kan vaere udtryk for, at de ved hjalp af BSV ser
vaerdien i at dele beslutningen. En overraskende stor andel gnsker at beslutte selv, hvilket er
let reduceret efter indsatsen. Det er vanskeligt at vurdere, om resultatet skyldes indsatsen,
eller om det i hgjere grad skyldes, at der pa mange andre omrader er fokus pa begrebet FB i
samfundet som helhed. Der er ingen forskel fgr og efter intervention for dem, der gnsker at en
anden traeffer beslutningen.

Vi har ikke foretaget analyser af, hvordan gnske om at indga i beslutning pavirker
besvarelserne i SDM Q 9, hvilket kunne vaere interessant.

En vaesentlig kritik af at benytte SDM Q 9 spgrgeskemaet til at male effekten af indsatsen er,
at validering af skemaet har vist vanskeligheder ved at identificere forskelle. Det geelder hvis
der som udgangspunkt bliver svaret meget positivt ved baseline (ceiling effect). Ceiling
effekten er defineret ved at 15% eller derover svarer fuldstaendig enig (25). Vores analyser
viser betydelig ceiling effect i alle centre, idet 31- 83% svarer fuldstaedig enig ved baseline.
N&r svarkategorierne bliver lagt sammen i "enig"/"uenig" viser analysen at 85-94% svarer
"Enig" ved baseline og 86-95% ved eftermalingen.
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P& baggrund af den forholdsvis lille forskel mellem baseline og eftermaling i de fleste centre
kan vi ikke konkludere, at indsatsen har fgrt til gget oplevelse af FB i samtalen. Der er dog en
tendens til at eftermalingerne er mere positive end baseline, hvilket tyder p3, at patienterne
ikke oplever mindre FB pa baggrund af indsatsen. Seerligt et center skiller sig ud ved, at der er
signifikant forskel pa 3 vaesentlige spgrgsmal. Det er samme center, som har registreret
udlevering af informationskort kontinuerligt, og som har opnaet en udleveringsprocent pa
90%, nar den var hgjest. Det kan ikke udelukkes, at denne malrettede indsats har haft
betydning for samtalen og dermed afspejler sig i resultatet.

Diskussion

I litteraturen om implementering af BSV og FB naevnes det, at en arsag til mislykket
implementering kan vaere manglende plan for fortsat forankring af BSV efter projektperioden
(20). Der er behov for tydeligt ansvar og ejerskab. Dette ejerskab blev i projekt "Sammen om
valg- implementering af beslutningsstagttevaerktgj i forbindelse af valg af behandling for
brystkraeft", etableret i den tidlige projektfase, i form af en formel organisatorisk forankring i
Kirurgisk Udvalg, DBCG. Udvalget bestar af brystkirurger, som i det daglige har
behandlingsansvaret for patienterne samt udvikler og ajourfgrer de kliniske retningslinjer pa
omradet. I begyndelsen af projektperioden var forankringen overvejende af formel karakter.
Men som projektet tog form, og BSV blev taget i brug, justeret og diskuteret blev den formelle
forankring understgttet af et bredt fagligt engagement og ejerskab i styregruppe og
implementeringsgruppe.

Da der er tale om et digitalt BSV, er det ligeledes en del af forankringen, at der er et entydigt
ejerskab til den digitale platform. BSV om behandling af brystkraeft er gratis og offentligt
tilgeengeligt for alle hospitaler og patienter via portalen sundhed.dk, som er ejet af Danske
Regioner. Gennem projektperioden blev der indgdet en kontrakt mellem sundhed.dk og
Kirurgisk Udvalg, DBCG.

I litteraturen anbefales det, at BSV udvikles sammen med klinikere og patienter (13, 22, 33).
Dette projekt bygger videre pd et ph.d. projekt, hvor BSV blev udviklet i samarbejde mellem
klinikere og patienter (27). I implementeringsprocessen har de klinikere, der er involveret, haft
mulighed for at give feedback p& indhold og form gennem hele projektperioden, hvilket har
medfgrt nogle justeringer. Patienter blev inddraget i implementeringen i begraenset omfang
bl.a. via medlemskab i styregruppen. Ved flere lejligheder har implementeringsagenterne og
de gvrige involveret i implementeringen diskuteret patienternes holdning og gnsker til BSV og
FB. Disse diskussioner fgrte til en a&endring i projektet, hvor dette blev udfoldet gennem
individuelle interview med patienter, der netop havde faet diagnosen brystkraeft og stod over
for et behandlingsvalg. Derudover har patienterne Igbende givet feedback til personalet om
deres brug af BSV, og der har veeret afholdt et dialogmgde med patienter og personale.
Fremadrettet vil det veere hensigtsmaessigt at ggre mere systematisk brug af dialogmgder eller
anden form for aktiv patientinddragelse.

Der ser ud til at veere en tendens til, at de klinikere, som har veaeret taettest involveret i
projektet og herunder i udvikling af BSV, har en mere positiv holdning til anvendelsen. En
faggruppe, som i implementeringen fik en fremtraedende rolle ved at praesentere patienterne
for BSV i forbindelse med klinisk mammografi, er radiologerne. De var ikke med i udviklingen
af BSV eller udpeget som implementeringsagenter. Denne faggruppe var generelt mere
skeptiske i starten af projektet. Dette aendrede sig senere, hvilket fremgar af fokusgrupperne
og andre mgder med denne gruppe. Det kan vaere resultat af gget fokus pa at inddrage dem
og lytte til bade negativ og positiv feedback suppleret med udsagn fra patienter og pargrende,
der har haft glaede af BSV. I nogle centre blev de kliniske mammografier foretaget af private
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udbydere. Der blev etableret samarbejde med disse om udlevering af informationskort, men
der er ikke foretaget systematisk registrering og opfglgning pa dette. Deres holdning til
projektet er heller ikke systematisk afdeekket.

I litteraturen kan man finde eksempler pa, at klinikere kan vaere uenige om det faglige
indhold. Denne uenighed har vi ikke registreret i dette projekt. Derimod har der vaeret
diskussioner om de skitserede valgsituationer er reeelle, da det kan virke fagligt uforsvarligt
f.eks. at fjerne hele brystet pa baggrund af en lille knude, hvor en brystbevarende operation er
tilstraeekkelig. I denne diskussion har betydningen af patientens praeferencer vaeret afggrende.
Det understgtter den evidensbaserede praksis, der bygger pa bade videnskabelig evidens,
klinisk ekspertise og patientens praeferencer (34). Derudover kan det relateres til MAGIC
studiet i Storbritannien, hvor personalet bl.a. papegede at et BSV kan virke for instrumentelt
og har vanskeligt ved at rumme kompleksiteten i valgsituationen (21). Dette stemmer godt
overens med udsagn fra klinikere i dette projekt om, at faelles beslutningstagning skal
anvendes pa en made som tager hensyn til patienters meget forskellige situation og gnsker.
Det betragter vi som en fleksibel tilgang til FB.

I samme studie (MAGIC), udfgrt i perioden 2011-2014, pegede personalet pa, at de havde
vanskeligt ved at se, hvordan FB adskiller sig fra eksisterende praksis. I en dansk rapport fra
2014 beskriver personalet overvejende patientinddragelse svarende til at sikre sig informeret
samtykke (35). Denne holdning kan vi ikke genfinde i projektet. Derimod udtrykker klinikerne,
der har deltaget i projektet, at de har en generel opmaerksomhed pd hvilke forudsaetninger for
og gnske om at indgd i valg af behandling, patienterne har og gnsker. Dette kan vaere udtryk
for den udvikling, der er sket siden 2014, men kan ogsa skyldes at begrebet er gjort mere
konkret gennem projektet med implementering af BSV. Mange klinikere udtrykker, at de
oplever at patienterne gnsker, at de som klinikere traeffer beslutningen, men at de s3 vidt
muligt alligevel involverer patienten i og redeggr for de forskellige valg. Dette kan vaere udtryk
for, at klinikerne gnsker, at patienten er med til at traeffe valg om behandling og endnu et
udtryk for en fleksibel tilgang til FB.

Effekten af FB kan vaere vanskelig at male (21), hvilket ogsd har vist sig i dette projekt.
Spgrgeskemaundersggelsen, der ved hjzelp af SDM Q 9 maler patienternes oplevelse af FB fgr
og efter BSV blev introduceret, viste kun mindre forskelle i enkelte centre. Det kan fortolkes pa
flere mader. Dels kan det skyldes at spgrgeskemaet ikke egner sig til at méale forskelle, eller
det kan veere udtryk for, at patienterne af flere arsager ikke gnsker eller er i stand til at indga i
feelles beslutningstagning, hvilket udfoldes yderligere nedenfor.

Hvis effekten af indsatsen er vanskelig at male, kan det udggre en barriere for
implementeringen. Det har dog ikke vist sig at vaere tilfaeldet i dette projekt, da klinikerne i
fokusgrupperne giver udtryk for en positiv holdning til indsatsen. Dette understgttes af en
nyere dansk rapport fra 2018, hvor lseger og sygeplejersker papeger at patientinddragelse
betyder at patienterne fgler sig mere trygge, bedre forstar informationen og bliver motiverede
for at tage medansvar for behandlingen (36). Rapportens resultater bliver suppleret af de
kvalitative interview vi har foretaget med patienterne kort efter de har faet diagnosen, og har
skullet treeffe et valg. Patienterne benytter ikke begrebet FB, men beskriver den gode og
involverende samtale, hvor de bliver lyttet til, og oplever sig trygge pa baggrund af
fyldestggrende information.

I forbindelse med diagnosen brystkraeft er situationen praeget af et tidspres som fglge af
Kreeftpakken, og patienten kan opleve et fglelsesmaessigt kaos pa diagnosetidspunktet. Det
kan virke overveeldende at praesentere patienterne for BSV fgr den endelige diagnose er givet
af kirurgen. Baggrunden for at ggre dette alligevel, var for at give patienterne mulighed for at
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forberede sig til samtalen. Det har vist sig at have haft betydning for nogle patienter, der ikke
gnskede eller var i stand til at forholde sig til BSV og indgd i FB. Andre oplevede BSV som en
god hjeelp, selvom det var en overvindelse at anvende det. Situation kraever, at klinikerne er
opmaerksomme pa dette, hvilket deltagerne i fokusgrupperne papegede.

De individuelle interview med patienterne belyser fordelen ved, at patienterne har faet et
forvarsel om diagnosen i radiologisk afdeling, sa de der gnsker det og er i stand til det, kan
forberede sig bdde mentalt og informationsmaessigt pa samtalen med kirurgen, hvor valg om
behandling skal traeffes. Dette vurderer vi som et saerligt fund i dette projekt, da vi ikke har
fundet det belyst i litteraturen.

I en rapport fra Kraeftens Bekaempelse (6) udtrykker 7 % af patienterne, at de er blevet
inddraget i hgjere grad end de gnskede. Det bliver i de kvalitative interview i dette projekt
understgttet af at patientinddragelse kraever en forventningsafstemning. Selvom det kan lzaeses
pd hjemmesiden, at det ikke er et krav at patienterne skal involveres, kan det misforstas. I
andre BSV3, bliver dette gjort mere eksplicit. I Beslutningshjaelperen udviklet af Center for
Feelles Beslutningstagning er der fokus pa at afklare, hvor meget information den enkelte
patient gnsker, og i et generiske BSV, udviklet i Canada, er der fokus p3, i hvilken grad
patienten gnsker at blive involveret.

Flere teoretiske modeller om implementering beskriver et bredere samfundsperspektiv og
betydning af udviklingen i sundhedsvaesnet mere overordnet (23). Der er flere gange i dette
projekt blevet talt direkte om betydningen af, at FB naevnes i politiske udspil, f.eks. at det er
en del af malsaetningen i Kraeftplan 4, og at det er hgijt p& dagsordenen i de gverste
ledelseslag i sundhedsveaesnet. Udtryk som "det er jo den vej udviklingen g8r", "det er jo bare
noget vi skal" og "det er s§dan patienter i dag vil have det" understreger, den generelle
tendens i samfundet. Det forventes at pavirke implementeringen i positiv retning. Det kan dog
ogsa have en modsat virkning, nar en bestemt metode eller tilgang bliver gjort til politisk
mé’lsaetning. De klinikere, som er skeptiske, og maske ligefrem uenige i denne udvikling kan fa
svaerere ved at ytre deres holdninger abent, da det kan opfattes som politisk ukorrekt. Derfor
kan de positive udsagn, vi har fra fokusgrupperne, vaere behaftet med usikkerhed. Derudover
kan det have en uventet negativ effekt pa FB, at det bliver italesat som "patienternes gnske"
og "fremtidens sundhedsvaesen”. Denne retorik er ikke fremmende for den konstruktive dialog,
og kan std i vejen for en mere faglig velbegrundet skepsis og nuanceret tilgang til faelles
beslutningstagning.

Konklusion og perspektiver

P& baggrund af projekt "Sammen om valg-implementering af beslutningsstgttevaerktgj i
forbindelse af valg af behandling for brystkraeft" kan vi konkludere, at det er muligt at
implementere et BSV nationalt. Et vaesentligt element for at det lykkes er en entydig
forankring i det faglige selskab, som er ansvarlig for at vedligeholde en national digital
platform med reference til de kliniske retningslinjer. Implementeringen er foregdet i forskellige
kadencer og med forskellige virkemidler.

Det har vist sig at implementering af BSV indebaerer vaesentlige andringer i patientforigbet og
involverer flere faggrupper end dem, som er direkte involveret i behandlingsvalget.

3 https://decisionaid.ohri.ca/docs/das/OPDG-Danish.pdf;
https://www.cffb.dk/beslutningsstoettevaerktoejer/beslutningshij%C3%A6lper/indhold-o0g-
opbygnin
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Radiologien kom til at spille en langt stgrre rolle end fgrst antaget og kunne med fordel have
veeret involveret i implementeringen tidligere i projektet. Personalets holdning og motivation
for at give patienten mulighed for at forberede sig pa samtalen og vaere med til at treeffe
beslutningen, er en af de vigtigste barrierer for implementering. Derfor er en konstruktiv
dialog med patienter og personale en central indsats i implementeringsprocessen. En personlig
praesentation og positiv holdning til BSV har betydning for om patienten gnsker at benytte
dette.

En anden vaesentlig faktor er patientens fglelsesmaessige tilstand, mestringsstrategier og
gnske og behov for viden i forbindelse med diagnosen brystkraeft. Patientens perspektiv er kun
beskrevet i begraenset omfang i litteraturen. Derved bidrager dette projekt med nye vinkler pa,
hvad der ggr sig geeldende set ud fra patienternes perspektiv, nar der skal treeffes valg af
behandling for brystkreeft.

Kraeftpakkeforlgb med ngje fastsatte tidsrammer, en potentiel livstruende sygdom og en
behandling der oftest er irreversibel, har betydning for den tid, der er til radighed, og det
overskud den enkelte patient har i situationen. Valget skal traeffes i et for mange
fglelsesmaessigt kaos, og overlades derfor i hgj grad til de sundhedsprofessionelle. Projektet
kan dermed saette fokus pa et dilemma mellem gnske om FB og den begraensede tid til at
traeffe beslutningen og reflektere over, hvad der er vigtigt for den enkelte patient. For at
imgdekomme dette er BSV blevet praesenteret for patienten fgr den endelige diagnose, hvilket
for nogle har betydet, at de ikke har gnsket eller haft overskud til at seette sig ind i
valgmulighederne.

Programteorien, der ligger bag implementeringen af beslutningsstagtteveerktgjet, har vaeret
nyttig og vil ogsd kunne benyttes i andre sammenhange, hvor FB og et BSV skal
implementeres i klinikken. Elementerne i programteorien er overvejende dakkende for
implementering af BSV i forbindelse med brystkraeft. Dog fandt vi, at fokus pa radiologernes
betydning i implementeringen kunne have veeret mere fremtraedende, og at patienterne
papeger vigtigheden af, at en forventningsafstemning i forhold til hvilken grad af involvering
patienterne gnsker og er i stand til.

I forlaengelse af projektet har medlemmer af kirurgisk udvalg under DBCG foresldet, at der ud
over BSV som er tilgaengelig for patienterne fgr diagnosesamtalen, kan vaere behov for et
redskab, der benyttes i selve samtalen. Et relevant redskab kan vaere Beslutningshjeelperen?,
der er et generisk BSV udviklet af Center for Faelles Beslutningstagning i Vejle.

Kirurgerne i projektet har desuden gennem arbejdet med at implementere BSV oplevet et
behov for et BSV relateret til patienter, der er i vaesentlig gget risiko for at udvikle brystkraeft.
Disse patienter stdr i meget komplicerede valgsituationer. Et samarbejde mellem genetisk
udvalg og kirurgisk udvalg, DBCG har fgrt til, at et BSV til b&de patienter, der har kraeft og
ikke har kraeft, og alle er i vaesentlig gget risiko for at udvikle kraeft, er ved at blive udviklet
gennem en national arbejdsgruppe. Redskabet skal derefter implementeres nationalt og
etableres under sundhed.dk.

4 https://www.cffb.dk/beslutningsstoettevaerktoejer/beslutningshj%C3%A6lper/indhold-o0g-
opbygnin
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Tak

Tak til Kreeftens Bekaempelse for gkonomisk stgtte og for at etablere et netvaerk projekterne
imellem. Fra dette netvaerk en sezerlig tak til Katrina Pitt Winther, projektchef, Enhed for
Patientinddragelse, Rigshospitalet og Karina Mglgaard Jensen, implementeringskonsulent i
Feelles Beslutningstagning pa kraeftomradet i Region Syddanmark. Begge deltog i
afslutningsdagen med implementeringsagenterne og gav konstruktiv feedback.

Tak til alle patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle, der har bidraget til projektet. Der
har i alle led af projektet vaeret et hgjt engagement i bade styregruppe, projektgruppe,
implementeringsgruppe og analysegruppe.

I forbindelse med udarbejdelse af programteorien, der ligger til grund for
virkningsevalueringen i dette projekt har projektlederne haft god sparring med Iben Berg
Hougaard, analyse- og dokumentationschef i Danske Patienter og Videnscenter for
Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet (ViBIS).

Endelig vil vi takke sundhed.dk under Danske Regioner for at hoste hjemmesiden
www.sundhed.dk/naar-du-venter-paa-svar
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