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1. Indledning

Dette forskningsprogram udger en ramme for
udviklings- og forskningsprojekter i regi af Forsk-
ningsenhed for Klinisk Sygepleje, Aalborg Univer-
sitetshospital. Forskningsprogrammet gennemfo-
res i perioden 2013 - 2018, hvor der iverksaettes
forskningsmaessige aktiviteter i forhold til udvikling
og forbedring af klinisk sygepleje pa Aalborg Uni-
versitetshospital. Forskningsprogrammet fokuse-
rer pa patient- og parerendeinddragelse og ram-
mesatter generering af viden, der er rettet mod,
at patienter opnar optimal pleje og behandling,
ligesom patienter og pargrende oplever tryghed og
forbedret livskvalitet.

2. Baggrund

Atsette patienten i centrum harveretvisionen i det
danske sundhedsvaesen igennem artier. | de seneste
ar har der vaeret et stigende fokus pa at snakke om,
og specifikt vaegte, patientinddragelse og patient-
forleb (Sundhedsstyrelsen, 2002). | sundhedsvee-
senets organisering er dermed et stigende fokus
pa patienters og pargrendes aktive medvirken og
indflydelse pa patientforlgbet (Sundhedsstyrelsen,
2002). Den enkelte patients egne ressourcer be-
tragtes som fundamentale kilder i et treengt sund-
hedsvaesen, og det er sundhedsvaesenets opgave
at lytte til, og laere af, patienternes erfaringer og
viden (Pedersen, 2008; Sundhedsstyrelsen, 2002;
Jakobsen et al., 2008). Patientinddragelse drejer
sig imidlertid ikke udelukkende om at sztte pa-
tienten i centrum, og alene lade patientens viden
rdde. Patienten ma opfattes som en partner, der
bidrager med veerdifuld viden om egne behov og
erfaringer (Pedersen, 2011). Et vaegtigt argument
for patientinddragelse er, at patienters erfaringer
er medvirkende til at forbedre kvaliteten af beslut-
ninger (Bovenkamp et al., 2009). Patientens per-
spektiv er vigtigt at integrere i pleje og behandling,
idet det skaber bedre behandlingsresultater og
storre tilfredshed hos patienterne (Danske Patien-
ter, 2009). Til trods herfor er Danmark bagud i
forhold til lande som England og Australien, nar
det kommer til forpligtende initiativer i patienter-
nes perspektiv i forhold til planlegning og udvik-
ling af sundhedsvaesenet (Danske Patienter, 2009).
| forleengelse af ovenstaende betragtes parerende

0gsa som en vigtig ressource gennem et sygdoms-
forleb. En undersogelse viser, at pargrende er veer-
difulde i patientens forlgb, da det ofte er herigen-
nem, at grundleggende viden om patienten opnas
(Jakobsen et al., 2008). Trods dette medtankes de
parerende i ringe grad i forlobene. De pargrende
informeres om pleje og behandlingsmassige tiltag,
men inddrages sjeldent i det aktive behandlings-
forleb (Pedersen, 2011). Endvidere omtales pare-
rende ofte som en ensartet gruppe med fare for
at overse deres heterogenitet (Sundhedsstyrelsen,
2012). Samtidig har pargrende, som konsekvens
af den @ndrede patientrolle og @ndringen af diag-
nosticerings- og behandlingsforlebene (fx kortere
indleeggelse), faet en mere central rolle i patient-
forlebet (Sundhedsstyrelsen, 2012). Eksempelvis
indbefatter en udskrivning fra sygehuset, at an-
svaret for patienten overdrages til pargrende, hvil-
ket beskrives som overvaeldende og ofte medforer
usikkerhed (Jakobsen & Petersen 2009; Sundhed-
styrelsen, 2012). Det er derfor essentielt, at sund-
hedspersonalet identificerer pargrendes behov for
stotte og inddragelse i patientens sygdomsforlgb,
ligesom der bor fokuseres pa forskelligheden i res-
sourcer og behov blandt pargrende (Jakobsen and
Petersen, 2009; Sundhedsstyrelsen, 2012).

Patient- og parerendeinddragelse er ikke nyt inden
for sygeplejen. Igennem flere artier har patientrollen
og opfattelsen af patienten @ndret sig, hvilket viser
sig i udtryk som “det patientcentrede sundhedsvee-
sen”, ”patienten i centrum” og ”patientfokuseret
sygehus”. At betragte patienten som en fundamen-
tal ressource i et sundhedsgkonomisk perspektiv
er heller ikke nyt (Pedersen, 2011). | 80’erne itale-
seettes fordelene ved et sundhedsveaesen organiseret
omkring patienten, men forsti 90’erne bliver patien-
ten for alvor betragtet som et subjekt, hvis oplevel-
ser, krav og forventninger til forlobet tages alvorligt
(Pedersen, 2008). Med etablering af Videnscenter
for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet i 2011
er Danske Patienter gdet aktivt ind i udviklingen af
et sundhedsvaesen, hvor patienten inddrages i eget
forlgb, herunder ogsa i udviklingen af sundhedsve-
senets rammer, fx nye arbejdsgange og teknologier.
Séledes er patient- og parerendeinvolvering et forti-
digt, nutidigt og fremtidigt vilkar i sundhedsveesenet.
Internationalt er der ogsa fokus pa patientinddra-
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gelse. Et svensk studie har undersogt virkningerne
af "Tell us card”, hvor patienterne dagligt skriver
mal og spergsmal til sundhedspersonalet (Jang-
land et al., 2012). Patienterne er med til at skabe
deres forlgb og synligger egne onsker med henblik
pa felles dialog. Undersogelsen viser, at patienter-
ne generelt er imgdekommende overfor initiativet,
men at sundhedspersonalet ikke gor brug af kor-
tet. En canadisk undersggelse har udviklet et in-
strument til symptomscreening hos patienteri den
palliative fase (Boel et al., 2009). Formalet med in-
strumentet er at fa kendskab til patienternes egne
udsagn, og synes at vare et nyttigt redskab, da
det medvirker til et faelles sprog mellem patient og
sundhedspersonale (Boel et al., 2009). Der eksi-
sterer saledes forskellige evidensbaserede aktivite-
ter, der imgdekommer inddragelse af patienter og
parorende i pleje og behandling. Studier indikerer
dog, at felles beslutningstagning mellem patient,
parorende og sundhedspersonalet er en idealiseret
model, som sjaldent genfindes i praksis (Slover et
al., 2012; Jakobsen et al., 2008), idet det konkre-
te sundhedsfaglige arbejde rummer en vasentlig
storre kompleksitet (Thorgard, 2012). Nar fokus
er pa at involvere patient og pargrende i pleje og
behandling, bliver udfordringen derfor ogsa at af-
daekke de vilkdr og betingelser, der influerer pa mu-
lighederne herfor. Alt sammen med henblik p3, at
patienter oplever tryghed og forbedret livskvalitet
gennem optimal pleje og behandling.

3. Formal

Det overordnede formal med forskningspro-
grammet er at udvikle og forbedre klinisk sy-
gepleje ved at generere ny viden i relation til
patient- og pargrende inddragelse. Genere-
ring af ny viden skal ske gennem en raekke ud-
viklings- og forskningsprojekter pa Aalborg
Universitetshospital, der alle har patient- og
parorende inddragelse som et centralt ele-
ment, og i et samarbejde med mono- og
tvaervidenskabelige samarbejdspartnere.

4. Potentielle undersogelsessporgsmal

Baseret pa ovenstdende redegorelse er det relevant at
ivaerksaette en raekke udviklings- og forskningsprojek-
ter med folgende potentielle undersogelsesspergsmal:

* Hvordan, og i hvilket omfang, kommer pa-
tientinddragelse til udtryk i sygeplejen?

* Hvordan beskrives og dokumenteres patient-
inddragelse som begreb henholdsvis som fe-
nomen?

* Hvilke muligheder og begraensninger kan der
folge med hjemme- og fjernbehandling af pa-
tienter?

* Hvilke breendpunkter er deri sundhedsveasenet
i forhold til, at patienter og pargrende i stigen-
de grad bliver aktive deltagere?

* Hvordan opfatter sundhedsprofessionelle
patientinddragelse, og hvad kraeves der af de
sundhedsprofessionelle i forhold til at inddra-
ge patienter i pleje og behandling? Hvad bety-
der det for de sundhedsprofessionelles rolle og
faglighed, nar mere pleje og ansvar udliciteres
til patient og pargrende?

* Hvilken indflydelse har den teknologiske ud-
vikling pa modet mellem sundhedsprofessio-
nel og patient?

* Hvordan informeres patienter og pargrende
om kravet om inddragelse samtidig med at
angst, usikkerhed og sdrbarhed ogsa skal
handteres?

* Hvordan gere patient- og parerendeinddra-
gelse til mere end retorik?

* Hvordan imgdekommes gnsket om det indi-
vidualiserede mgde med patienten i en travl
hverdag?

* Hvordan bruges patienters viden og ressourcer
til at skabe kontinuerte forbedringer af kvali-
teten?

* Hvornar og hvordan er den aktive patient aktiv?

5. Design

Forskningsprogrammet sigter mod at generere en
reekke udviklings- og forskningsprojekter, der alle
har patient- og paregrendeinddragelse som afseet.
For at belyse kompleksiteten og mangfoldighe-
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den i patient- og parerendeinddragelse gives frie
metodiske rammer. Alle udviklings- og forsknings-
projekter underligges dog et krav om anvendelse
af anerkendte sundhedsvidenskabelige metoder.
Endvidere ivaerksattes en raekke aktiviteter under
forskningsprogrammet, der indgar i en konkret
handleplan omhandlende organisatoriske over-
vejelser over programmets tilblivelse, afvikling og
evaluering. | det fglgende udlaegges metode, aktivi-
teter og en konkret handleplan for forskningspro-
grammet.

5.1. Metode

Det enkelte udviklings- og forskningsprojekt ud-
springer af en aktuel klinisk problemstilling ud fra
hvilken, der udarbejdes en systematisk projektbe-
skrivelse. Der redeggres for projektets formal, me-
tode, tidsramme og okonomi. Afhangigt af det
enkelte projekts formal og forskningsspergsmal,
vil der, i reekken af forskningsprojekter, veere behov
for at anvende forskellige videnskabelige metoder.
Metoder i forskningsprogrammet forventes derfor
at vaere af bade kvantitativ og kvalitativ karakter.
Endvidere kan undersggelserne tage udgangs-
punkt i et mixed metode forskningsdesign, hvor en
kombination af kvantitative og kvalitative metoder
anvendes (Creswell, 2003).

5.2. Aktiviteter

Aktiviteter skal ses som et tilbud om kvalificering af
projekter under forskningsprogrammet. Der er tale
om en bred vifte af aktiviteter, hvor nogle allerede
udbydes fortlebende i regi af Forskningens Hus pa
Aalborg Universitetshospital mens andre vil vere
ny tilrettelagte. Endelig forventes det, at en rakke
aktiviteter vil ivaerksettes i takt med programmets
tilblivelse, afvikling og evaluering. Af kendte fort-
lobende aktiviteter kan navnes temadage i regi af
Sygeplejefagradet, Journal Clubs ved Forsknings-
enhed for Klinisk Sygepleje og udviklingssygeplejer-
sker ansat i de enkelte klinikker, litteratursggning
ved Medicinsk Bibliotek samt kursus ’Fra ide til
projekt’ ved Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje.
Af kommende aktiviteter kan naevnes etablering af
nye Journal Clubs, metodekurser, statistikunder-
visning og artikelskrivningskursus ved Forsknings-
enhed for Klinisk Sygepleje.

5.3. Etiske overvejelser

De projekter, der indgar i forskningsprogrammet,
anmeldes til Region Nordjyllands paraplyanmel-
delse vedr. forskningsprojekter og/eller Den Vi-
denskabsetiske Komité for Region Nordjylland
safremt det er relevant. Lov om behandling af per-
sonoplysninger vil blive overholdt, og Datatilsynet
vil blive kontaktet med henblik pad godkendelse af
relevante dokumenter og data handtering. De eti-
ske principper for medicinsk forskning med men-
nesket som forsegsperson som beskrevet i Helsinki
Deklarationen overholdes. | kvalitative studier
overholdes etiske principper i form af anonymitet,
frivillig deltagelse og skriftlig informeret samtykke
pa baggrund af mundtlig og skriftlig information.

6. Handleplan - Organisering af forskningspro-
grammet

Ledelsesmassigt stottes forskningsprogrammet af
Den Udvidede Hospitalsledelse pa Aalborg Uni-
versitetshospital. De enkelte udviklings- og forsk-
ningsprojekter planlagges og gennemfores i regi af
en eller flere klinikker under ledelse af den konkrete
klinikledelse, postdocs, professorer og forsknings-
ansvarlige overleger og udviklingssygeplejersker
i samarbejde med ansatte i Forskningsenhed for
Klinisk Sygepleje.

6.1. Videnskabelig forankring
Forskningsprogrammet er videnskabeligt forankret
i Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje, Aalborg
Universitetshospital ved forskningsleder, lektor,
cand.cur., ph.d. Erik Elgaard Segrensen. Tovholdere
for forskningsprogrammet er dermed forskningsle-
der og gruppen af forskere: lektor, cand.cur., ph.d.
Birgitte S. Laursen; postdoc. MNg, ph.d. Mette
Gronkjer, postdoc, cand.cur., ph.d. Edith Mark
og postdoc, cand.cur., ph.d. Charlotte D. Bjornes.
Til hvert udviklings- og forskningsprojekt tilknyttes
en af disse forskere som vejleder.

6.2. Arbejdsgrupper

Det enkelte udviklings- og forskningsprojekt ud-
springer af en aktuel klinisk problemstilling, og
gennemfores af en arbejdsgruppe bestdende af 2-6
sygeplejersker fra den konkrete kliniske praksis. Af-
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heengig af problemstillingens karakter vil delta-
gelse af andre faggrupper i projektet ogsa vaere
relevant, enten som deltager i arbejdsgruppen
eller som en folgegruppe. Hvert forskningspro-
jekt dokumenteres i en protokol, hvori projektets
formal, metode, tidsramme og skonomi redege-
res. Projektbeskrivelsen udarbejdes systematisk

6.3. Tidsplan

og under vejledning af postdoc i klinikken eller
forsker fra Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje.
Projektarbejdet kan tilretteleegges pd mange ma-
der afhangigt af, hvilken klinisk problemstilling,
der gnskes undersogt. Rekken af projekter sam-
les i en projektdatabase, hvor der gives offentlig
adgang via Forskningsenhedens hjemmeside.

Periode Aktivitet

2012 - forar 2013

Udarbejdelse af forskningsprogram og handleplan ivaerksaettes

Forskningskaravane

Efterar 2013 25. oktober: Strategidag med officiel abning og opstart af forskningspro-
gram
22. - 24. november: Kursus ’Fra ide til projekt’.
Forskningskaravane

2014 Udarbejdelse af individuelle projektprotokoller

Fortlebende vejledning

Artikelskrivningskursus: Skrivevaerksted

Kursus ’Fra Ide til projekt’

Metodekursus og statistikundervisning

Strategidag sidste fredag i oktober

Samarbejde med andre forskningsmiljger, udbygning af forskningsnetveerk
Formidling pa nationale og internationale kongresser

2015 0g 2016

Forskningskaravane

Gennemforsel af individuelle projekter, analyse og artikelskrivning under
fortlebende vejledning

Artikelskrivningskursus: Skriveveerksted i 2016

Kursus ’Fra Ide til projekt’ i 2015 0og 2016

Metode kursus og statistikundervisning i 2015 og 2016

Strategidag sidste fredag i oktober

Samarbejde med andre forskningsmiljger, udbygning af forskningsnetveaerk
Formidling pa nationale og internationale kongresser

Artikler submittes i videnskabelige tidsskrifter

2017 Strategidag sidste fredag i oktober: Officiel afslutning af program med
overordnet afrapportering

6.4. @konomi

Programmets gennemforelse indgar som en del
af forskningsenhedens arbejde. Derudover er
der behov for ansegning af midler til dakning
af ekstraudgifter til vejledning udover det forsk-
ningsenheden kan varetage. Endvidere til data-

baseudvikling, dbnings- og afslutningsceremoni,
strategidage samt til fornyede aktiviteter som
eksempelvis metode- og statistikkursus, arti-
kelskrivningskursus og timer til HK assistance,
transskribering og oversattelse.
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7. Perspektiver i forhold til det overordnede formal
Forskningsprogrammet forventes at fore til om-
kring 40 projekter med en fordeling pa 10 udvik-
lings- og 30 forskningsprojekter pa Aalborg Uni-
versitetshospital der alle kan bidrage til belysning
og bearbejdelse af sygeplejefaglige problemstillin-
ger i forhold til patient- og parerendeinddragelse,
og dermed bidrage med ny viden til udvikling af
den kliniske sygepleje. Programmet vil udadtil syn-
liggore den prioritering og satsning af videnspro-
duktion, der udgar fra Forskningsenhed for Klinisk
Sygepleje pa Aalborg Universitetshospital. Pro-
grammet vil desuden danne grundlag for samar-
bejde med eksterne samarbejdspartnere regionalt,
nationalt og internationalt.

7.1. Formidling
De enkelte projekter og resultaterne heraf vil blive
offentliggjort i relevante faglige og videnskabelige
tidsskrifter. Endvidere forventes hele forsknings-
programmet praesenteret i en antologi og én viden-
skabelig artikel.
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