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PRO oprindelser

At det er vigtigt for sundhedsveesenet og for den enkelte behandler at vide, hvor-
dan patienten har det, og hvilke problemer patienten oplever, er neeppe en over-
raskelse for nogen. Det er jo blandt andet en af grundene til, at patienter og laeger
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medes ansigt til ansigt i konsultationen. Hvad der maske er mere overraskende er,
hvor stor en praktisk udfordring det er for sundhedssystemet at indsamle patien-
ternes oplevelser og inddrage deres behov og vurdering af egen sundhedstilstand
i savel kliniske som administrative beslutninger. For hvordan far man pa systema-
tisk og relevant vis viden om, hvad der betyder noget for den enkelte patient i et
sundhedssystem, der er presset af personalemangel, stram gkonomi og stigende
forventninger? Allerede i 1988 papegede den amerikanske leege og konsulent for
flere amerikanske praesidenter, Paul M. Ellwood Jr,, at moderne sundhedssyste-
mer med deres ogede kompleksitet ikke leengere kunne “gribe erfaringens trade”,
og at der derfor var brug for “A Technology of Patient Experience« (Ellwood, 2010,
5.1549) designet til at hjeelpe patienter, klinikere og administratorer med at treeffe
rationelle beslutninger. Hvis der var én ting, der ville kunne samle de mange for-
skellige aktorer og interesser, sd matte det veere disse “outcomes” — altsa det, pa-
tienten oplever at fa ud af behandlingen. Ellwood forestillede sig “Powerful Data
Bases” ude i fremtiden, der udnyttede “the inhuman capacity of computers” til
at handtere informationer indsamlet fra flere kilder over tid, og som kunne give
feedback til en raekke forskellige brugere i sundhedsvaesenet (ibid. s. 1553). 1 2010
argumenterede den indflydelsesrige amerikanske gkonom Michael Porter ligele-
des for, at systematisk indsamling af patientrapporterede oplysninger (pa engelsk
"patient reported outcomes”, forkortet PRO pa begge sprog) kan anskues som et
samlende veerktej i sundhedsvaesenet:

Value should always be defined around the customer, and in a well-functioning health
care system, the creation of value for patients should determine the rewards for all
other actors in the system. Since value depends on results, not inputs, value in health

care is measured by the outcomes achieved (Porter, 2010:2477).

I regi af et offentligt sundhedssystem ville man i dag overseette "kunden” med
"brugeren’ eller ‘borgeren, men idéen er den samme, nemlig at rette fokus pa
veerdiskabelse fremfor eget produktion og volumen i sundhedsvesenet. Porter
formulerede saledes PRO som en gkonomisk tilgang centreret omkring 'kunden’
med det mal at skabe mere veerdi for patienten, sundhedsvasenet og samfundet.
Visionerne bag Ellwood og Porters idéer om PRO taget i betragtning, er det ikke
overraskende, at der i dag flittigt implementeres PRO redskaber pa en lang raekke
omrader i det dataintensiverede og digitaliserede danske sundhedsvaesen. Siden
2017 har Danmark haft en national strategi for indsamling og brug af PRO med
det centrale formal netop at fange "patienterfaringens flygtige trade’ til gleede for
patienter, klinikere og sundhedssystem (Danske Regioner, 2016; Regeringen and

6 TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM OG SAMFUND, NR. 39, 5-22



Danske Regioner, 2016). PRO defineres i en dansk sammenhaeng som “patientens
svar pa spergeskemaer om deres helbredstilstand, som patienten/borgeren selv
udfylder”(PRO Sekretariatet, 2017). Det vil sige, at O’et i PRO er blevet til det bre-
dere ‘oplysninger’, fordi man ikke kun er optaget af at registrere 'resultater’ som
det engelske begreb ‘outcomes’ refererer til. I denne introduktion har vi bevidst
valgt, at lade O’et i PRO betyde bade "Oplysninger” og “Outcomes”. Outcomes er
den traditionelle betydning, hvor PRO-data angdr patienternes outcomes efter en
medicinsk eller klinisk intervention. Oplysninger er den danske oversaettelse, der
pa den ene side er hensigtsmaessig at anvende da PRO-data i klinisk praksis ikke
altid vil reflektere et outcome, men pa den anden side, kan fore til at PRO-data
forveksles med en reekke andre typer af data. Altsd kan den uklare begrebslig-
gorelse skabe forvirring i relation til hvad PRO faktisk er for en sterrelse, hvilket
kan veere problematisk da PRO-data ikke er en hvilken som helst type af data,
men en specifik patient rapporteret data, der indhentes systematisk via validerede
sporgeskemaer.

Med udgangspunkt i den psykometriske forskningstradition indeholder PRO
sporgeskemaer med validerede og standardiserede spergsmal om livskvalitet og
helbredsforhold, der i stigende grad besvares via digitale platforme og deles gen-
nem ligeledes digitale infrastrukturer. Om anvendelsen skriver PRO sekretariatet,

som varetager den nationale indsats:

Svarene kan anvendes i modet mellem patient 0g sundhedsfaglig, fx til beslutnings-
stotte eller dialogstotte, og pd tveers af sektorer. Data kan 0gsd anvendes sekundeert til
forskning, kvalitetsarbejde og veerdibaseret styring (ibid. s. 2).

Udbredelsen af PRO i en dansk kontekst skyldes til dels internationale tendenser
og forudgaende erfaringer, hvor intentionen i forste omgang var at anvende PRO
som et forsknings-, kvalitets- og effektiviseringsvaerktoj samt til at teste nyud-
viklede leegemidler (Black, 2013; Greenhalgh, 2009; John Appleby, 2015). Senere
er PRO i hgjere grad segt integreret som en del af klinisk praksis, idet forun-
dersogelser (sakaldte feasibility studies) har pavist, hvordan PRO meningsfuldt
kan anvendes i kliniske kontekster til at for eksempel at oge patienttilfredsheden,
forbedre kommunikationen mellem behandler og patient og/eller opdage symp-
tomer eller problemer, der let overses i konsultationer (Chen et al., 2013; Howell et
al., 2015; Kotronoulas et al., 2014) .

Udbredelsen af PRO-instrumenter i det danske sundhedsveesen iveerkseet-
tes bade fra centralt hold drevet af PRO-sekretariatet, men ogsa mere decentralt

via lokale, kommunale og regionale initiativer. Der er sadledes PRO-projekter at
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finde i alle sektorer og over hele landet. Seneste skud pa stammen er KPRO, der
star for Kommunal PRO, altsa en implementering af PRO i de danske kommu-
ner, der pa linje med den nationale strategi soger at anvende vaerktgjet til dialog-,
behandlings- og visitationsstette inden for primeert diabetes- og hjerterehabilite-
ringsomradet samt det palliative omrdde (Kommunernes Landsforening, 2023).
Region Midtjyllands Center for Patientrapporterede Oplysninger — AmbuFlex er
en anden kendt akter i Danmark, der har specialiseret sig i udvikling og imple-
mentering af PRO-lgsninger for en lang reekke af patientgrupper med kroniske og
maligne lidelser (Hjollund, 2019; Region Midtjylland, 2023). Sagt med andre ord,
kan PRO betegnes som en omfattende og ambitigs satsning i Danmark, hvis mal
iseer er at opna et mere patientcenteret, datadrevet og leerende offentligt sund-
hedsveesen (Egholm et al, 2023; Langstrup and Moreira, 2022; Regeringen and
Danske Regioner, 2016).

Da Ellwood formulerede sin PRO vision i 1988, understregede han, at “We're
not expecting a technology that think better than human beings. We need a technology
that keeps track of more participants and remember better than we do” (Ellwood, 1988,
s. 1553). Er vi mon naet leengere (eller i en anden retning) end PRO-pioneren ha-
bede og troede? Som den danske udvikling indikerer, har PRO utallige formal og
anvendelsesmuligheder: PRO anvendes i dag til forskning og afprevning af lee-
gemidler, til at fremme kvalitet og effektivitet, til at skabe et mere patientcenteret
sundhedssystem, til at promovere politiske og demokratiske vaerdier samt — ikke
mindst — som en transformationsteknologi, der reorganiserer og skaber nye kultu-
rer i sundhedsvaeesenet (Eriksen et al., 2020). Mange af disse anvendelsesmulighe-
der har eendret karakter efter digitaliseringen af PRO. Digitaliseringen har blandt
andet betydet, at PRO kan anvendes til at visitere og triagere patienter baseret pa
algoritmiske losninger. Bade klinikere og patienter kan ved hjeelp af systematisk
indhentede PRO-data i dag monitorere kroniske lidelser og felge sygdomspro-
gression. Saledes designes online-baserede PRO systemer til at tydeliggere og
stotte aktererne i deres valg af behandling og interventioner ved for eksempel at
holde den enkelte patients individuelle PRO-data op i mod aggregerede PRO-data
(ibid.) — altsd en ny form for tidstro statistik, der tydeliggor patientens forleb “lige
nu her” og sammenligner individets bane med hele patientgruppens udvikling
over tid (Terring, 2015).
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Dette temanummer om PRO

I dette temanummer af Tidsskrift for Sygdom og Samfund har vi inviteret til en
tveerfaglig udforskning af de erfaringer, som arbejdet med PRO i Danmark har
afstedkommet. I vores oprindelige invitation bad vi om bidrag, der undersogte,
hvad PRO "ger i praksis” — altsa hvilke specifikke erfaringer patienter, klinikere
og andre interessenter har med konkret at omsaette patienterfaringer til data og
bruge disse til specifikke formal. Vi bad om bidrag, der undersegte og kritisk
diskuterede bade forudsatningerne for og implikationerne af PRO — de tilsigtede
savel som de utilsigtede konsekvenser. Vi havde fra egen forskning i PRO og til-
stedende omrader af digitalisering i sundhedssektoren forventninger om, at PRO
var en “multipel” teknologi (Jensen, 2010) — det vil sige bade en normativ vision
for et bedre sundhedsveesen og samtidigt performative handlinger, der konkret
omseettes i forskellige specifikke og potentielt modsatrettede praksisser. Vi ville
gerne vide, hvad PRO er i gang med at “blive” i heenderne pa dem, der bruger
teknologien. Vi delte den forforstaelse, at PRO-redskaber, fremfor at veere neutrale
instrumenter til at indsamle entydige sandheder om den enkelte patient, naer-
mere bor ses som graenseobjekter (Bowker and Star, 1999; Star, 2010) der bringer
forskellige sociale verdener sammen pa tveers af greenser via et feelles objekt. PRO
er tilsyneladende tolkningsmaeessigt og i praksis en fleksibel teknologi, der kan
facilitere sammenheng i arbejdsgange pa tvars af organisatoriske og institutio-
nelle niveauer og dermed skabe en forbindelse mellem det individuelle plan, hvor
PRO anvendes i klinisk praksis, og pa samfundsplan, hvor PRO anvendes pa et
populationsniveau (Eriksen, 2021). Samtidig kan introduktionen af PRO ogsa give
anledning til forhandlinger, friktioner og konflikter mellem akteorer med forskel-
lige identiteter, veerdier og prioriteringer (Langstrup and Moreira, 2022), som vi
gerne ville have belyst. Sidst men ikke mindst, var vi interesseret i, hvilket “data-
arbejde” (Bossen et al., 2019), der skal til for at realisere PRO visioner, og hvad der
er pa spil i hverdagen for de aktorer, PRO udvikles til — det veaere sig patienterne,
sygeplejerskerne, leegerne og/eller administratorerne.

Resultatet af vores invitation er blevet dette temanummer med fem velskrevne
og forskelligartede bidrag til litteraturen om PRO. To bidrag (Steenberg et al. og
Thestrup et al)) praesenterer erfaringsstof fra empiriske studier af PRO i klinisk
praksis. To bidrag (Nissen et al. og Eriksen et al)) fremleegger resultater fra sy-
stematisk gennemgang af litteraturen. Det femte og sidste bidrag af Nielsen er et
kritisk essay med fokus pa PRO og ulighedsproblematikken i sundhed.
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I artiklen “PRO i haematologien” analyserer og diskuterer forfatterne Stine The-
strup Hansen, John Brandt Brodersen og Mette Kjerholt, hvordan sygeplejersker
oplever PRO i forhold til centrale temaer om organisatoriske forhold og patientcen-
trering. Artiklen beskriver, hvordan de organisatoriske rammer, herunder mang-
len pé tid, forhindrer sygeplejerskerne i at anvende PRO i modet med patienterne.
I konsultationerne prioriterer sygeplejerskerne typisk at tale om blodprevesvar
og den instrumentelle medicinske behandling fremfor at sperge ind til PRO-data,
der belyser patientens subjektive oplevelser, hab og veerdier. I den kliniske kon-
tekst bliver PRO saledes let til “en ekstra ting”, der skal tilfgjes konsultationerne,
fremfor at veere en kerneopgave og et mal i sig selv. Dog forteeller artiklen ogsa om
de tilfaelde, hvor sygeplejerskerne rent faktisk anvender PRO aktivt og bevidst, at
instrumentet giver relevant viden om patienternes sygdomssituation, samt at sy-
geplejerskerne i saerlig grad betragter PRO som meningsfuld i forhold til at kunne
vejlede og hjeelpe patienterne med at treeffe valg om behandling. Artiklen pape-
ger ogsa, at sygeplejerskerne faktisk ikke oplever nogen negative konsekvenser af
PRO. Saledes peger feltobservationerne pa, at PRO har umiddelbar relevans, men
ikke nedvendigvis plads, i klinisk haematologisk praksis.

I Josephine Lyngh Steenberg, Trine Hormann Thomsen, Sofie Olsgaard Ber-
gien, Rolf Pringler Holm og Lasse Skovgaards artikel “Etablering af feelles fodslag
- patienters og klinikeres forventninger til PRO-data i behandlingen af multipel
sklerose” tydeliggor forfatterne, hvordan visionen om at fa leeger til at anvende
PRO i behandlingen af patienter med multipel sklerose fordrer en kultureendring.
PRO i denne kliniske sammenhaeng har i serlig grad fokus pa patienternes livs-
kvalitet og synligger derved problemer, som leegerne ikke nedvendigvis mener,
de har kompetencerne til at lose. Derfor papeger nogle af leegerne i studiet, at
det maske vil veere mere hensigtsmeessigt at lade andre professioner, sa som sy-
geplejersker og psykologer, handterer PRO-baserede konsultationer. Studiet viser
desuden, at PRO med fordel kan anvendes som et kommunikationsveerktej, hvor
det kan veare med til at skabe fokuserede og kvalitativt bedre samtaler mellem
kliniker og patient.

Ricko Damberg Nissen, Erik Falkg, Tobias Anker Stripp og Niels Christian
Hvidt seetter i artiklen “Andelig omsorg i post-sekulere kontekster: Et integrativt
review af spgrgeskemaer” fokus pd, hvordan man imedekommer patienters ek-
sistentielle, spirituelle og religiose behov i klinikken. Sundhedsveesnet har aldrig
vaeret moderne i den forstand, at dets brugere ikke er ikke-troende (Latour, 1993).
Tveertimod, argumenterer forfatterne, sa sgger nutidens patienter i det sakaldte

post-sekulaere sundhedsvaesen ofte svar om meningen med livet, og de har brug
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for hjeelp og stette til at orientere sig og finde retning under og efter ophold pa
hospitalet. Forfatterne identificerer 11 brugbare standardiserede sporgeskemaer,
hvis indhold og psykometriske egenskaber er designet til at saette fokus pa andelig
omsorg og derved integrere og handtere sadanne feenomener i klinisk praksis. Ud
over at gennemga de forskellige tilgange, diskuterer forfatterne ogsa de udfordrin-
ger, der er forbundet med at reducere komplekse feenomener som andelighed til
malbare patientoplysninger, og hvordan man bringer denne type af sporgeske-
maer i anvendelse helt konkret.

I artiklen “Exploring, describing, and mapping the constitutive elements of
patient-reported outcomes (PROs) used in clinical practice” gennemgar Jeppe
Eriksen, Ann Bygholm og Pernille Bertelsen systematisk den videnskabelige PRO
litteratur med fokus pa spergsmalet om, hvad der definerer og konstituerer PRO
til brug i klinisk praksis. Resultaterne opsummeres i en konceptuel model, der
illustrerer, hvordan PRO spergeskemaer valideres psykometrisk og kontekstuelt,
og hvordan patientdeltagelse helt grundleeggende bor anskues som en varig ud-
viklingsproces. Artiklen uddyber, hvordan PRO-redskaber typisk bestar af mange
forskellige typer af indhold og méleredskaber, der kan sammensaettes pa uanede
mader og udfyldes forskelligt (fx pa egen hand af patienten, med assistance fra
parerende, eller gennem en proxy). Netop fordi PRO spergeskemaer typisk er ba-
seret pa psykometrisk validerede speorgsmal til generering af sakaldte objektive
mal, er det ifelge forfatterne ikke altid nedvendigvis patienternes perspektiv, der
kommer frem via PRO i den kliniske kontekst. Det er snarere patienternes respons
pa et udefrakommende perspektiv, argumenterer forfatterne og understreger, at
en kritisk tilgang til PRO i klinikken er vigtig, fordi data eendrer karakter alt efter
applicering.

Amalie Spgaard Nielsen advarer i sit essay “Undga at digitale PRO-skemaer
bidrager til ulighed” om risikoen for at PRO potentielt vil ege uligheden i sund-
hed, hvis man ikke holder sig en vigtig problemstilling for gje, nemlig, at patien-
ters generelle sundhedskompetencer er forbundet med evnen til at anvende PRO.
Forfatteren seetter i den sammenheeng fokus pa, hvordan borgeres sundhedskom-
petencer varierer i takt med sygdomsforveerring. Man kan for eksempel under
et langt sygdomsforleb blive bade fysisk og mentalt darligere til at udfylde PRO
sporgeskemaer og tilgéd sine PRO data. Andre faktorer, der skal tages i betragtning
i relation til patienters brug af PRO, er tekniske barrierer, borgernes teknologi-
ske kompetencer og holdninger til teknologi, samt hvorvidt PRO spergsmalene
er forstaelige, meningsfulde og relevante for borgerne. Saledes nuancerer Nielsen
problemstillingen vedrerende manglende besvarelser af PRO-sporgeskemaer og
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begrunder, hvorfor PROs utilsigtede negative effekt pa lighed i sundhed ber tages
alvorligt.

I det folgende skitserer vi den bredere empiriske og teoretiske kontekst for den
tveerfaglige udforskning af PRO og seetter dermed bidragenes perspektiver og
fund i dialog med hinanden. To begreber setter rammen for denne diskussion:
det dataintensive sundhedsvaesen og den systematiske patientdeltagelse, der pe-
ger pa hver deres »socio-technical imaginary” (Jasanoff and Kim, 2013) knyttet til
PRO og hjeelper os med at forsta og diskutere implikationerne af PRO redskaber-
nes brug i hverdagens sundhedsvasen i dag og i fremtiden.

PRO og det dataintensive sundhedsvasen

PRO indgér — for at benytte et billede af antropolog Klaus Heyer — i langt flere af
“sundhedssektorens maskiner” (Heyer, 2023, 5.216) end redskabet oprindeligt var
teenkt til. I dag finder vi PRO-data i forskning, kvalitetssikring, klinisk beslut-
ningstagning, kommunikation og selvmonitorering. Der hersker i det hele taget
i sundhedsvaesenet et mantra om, “at vi skal indsamle flere data pd flere mennesker
o0g bruge dem til flere ting” (Hoyer, 2019, s.8). Saledes knytter forventninger til PRO
sig ogsa til en generel vision om det “leerende” (Wachter, 2015) eller direkte “da-
ta-drevne” sundhedsveesen (Horgan et al., 2022), hvor bade patienter, klinikere,
ledere og politikere lobende kan leere af og traeffe beslutninger pa baggrund af
omfattende, tidstro og relevante data. Som neevnt ovenfor udger PRO-data ogsa
et kerneelement i den sundhedsekonomiske tilgang og veaerdibaserede styring
af sundhedsveesnet, hvis rationale gar pa at styre med henblik levering af mest
mulig veerdi for den enkelte patient relativt til omkostning (Porter, 2010). Den di-
rekte adgang til viden fra patienten om vedkommendes selvoplevede udbytte af
behandling er en helt central datakilde for denne styringstilgang — og et tydeligt
ekko af Ellwoods oprindelige onske om “outcome management”.

I Danmark har man arbejdet med at introducere principperne fra vaerdibaseret
styring parallelt med den nationale PRO-satsning og de to indsatser overlapper i
flere henseender (Egholm et al., 2023; Langstrup, 2019). Veerdibaseret styring har
dog et mere ensidigt fokus pa ekonomistyring og oget dataindsamling med det
formal at kunne sikre et gkonomisk effektivt sundhedssystem. I den kontekst er
patienterne forst og fremmest dataleveranderer til beregninger, der kan ligge til
grundlag for tildeling af midler til leveranderer af sundhedsydelser pa baggrund
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af deres resultater fremfor deres aktiviteter. Hvor sddanne beregningsmodeller
er indfert helt eller delvist i andre lande, er det stadig ikke tilfeeldet i Danmark,
hvor det kun er udvalgte omrader, der er “frisat” til “neerhedsfinansiering” base-
ret blandt andet pa data indsamlet via PRO-instrumenter (Region Hovedstaden,
2022).

Artiklerne i dette temanummer fremheever iseer indsamlingen af PRO, der har
til formal at forbedre dialogen mellem patient og behandler i aktuelle kliniske
forleb for at sikre en mere patient-centeret behandling (som vi vender tilbage til
nedenfor). Men selv i de tilfeelde, hvor dialog er det primeere formal, vil det sjeel-
dent veere den eneste brug af de indsamlede data. Data bliver ofte samtidig gemt
i sygdomsspecifikke kvalitetsdatabaser, der, som Steenberg et al. ogsa beskriver,
kan anvendes til ressourceallokering. Saledes bliver lobende monitorering af be-
handlingseffekterne vigtig pa aggregeret niveau i forskningsejemed og pa ledel-
sesplan. Det bliver derfor ogsa vigtigt for forskellige interessenter at fa indflydelse
pa praecis, hvad det er for data, de indsamler, for at kunne vurdere den genererede
veerdi. Artiklen af Nissen et al., der i sit review identificerer spergeskemaer om
patienters religiose og andelige behov, er et godt eksempel pa et omrade, hvor
indsamling af PRO-data kan hjeelpe med en synliggorelse af kvalitet og veerdi pa
et omrade, der normalt ikke far nok opmeerksomhed. Nar tid og penge skal priori-
teres, bliver tilstedeveerelsen af data afgerende, hvilket er med til at skabe et pres
for mere data ogsa pa forhold, der er sveere at male og veje. Eriksen, Bygholm og
Bertelsens artikel om, hvordan PRO er blevet formet ved brug i klinisk praksis vi-
ser ogsa, at PRO i klinisk praksis i nogle tilfaelde retter sig mere mod indsamling af
populationsdata fremfor individuelle data, og at begrebet i visse sammenheaenge
ogsa bliver brugt for data, som ikke har med patientens subjektive oplevelser at
gore, men ogsa deekker “objektive” malinger af fx blodsukker eller blodtryk.

At det er netop i disse &r, at vi ser en omfattende udvikling og ibrugtagning af
PRO-redskaber i Danmark og internationalt til stadig flere formal, heenger natur-
ligvis sammen med de muligheder for indsamling og brug af store meengder data
som en stigende digitalisering tilbyder. Ikke bare er sundhedsvaesenets digitale
infrastrukturer blevet udbygget betydeligt, og brugen af digitale platforme til alt
fra patientadministration til beslutningsstette er nu en integreret del af rutinerne
i alle dele af sundhedsfagligt arbejde. Men patienterne selv er ogsa i stigende grad
blevet vant til at kommunikere med behandlerne og dele deres data med sund-
hedsvaesenet og andre offentlige instanser via digitale platforme som borger.dk,
sundhed.dk og apps som MinSundhedsplatform (Eriksen et al., 2022b).
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Vibefinder osien tid, hvor der er stor tiltro til, at digitale teknologier og algorit-
miske systemer vil kunne hjeelpe os med at handtere presset pa sundhedsveesenet
og manglen pad menneskelige og skonomiske ressourcer. Senest introducerede Ro-
busthedskommissionen i deres anbefalinger til lesninger pa den aktuelle “sund-
hedskrise” begrebet “digital forst”, som betegnelse for en tilgang, hvor borgere far
tilbudt en digital lesning til selv at handtere deres problemer, inden de eventuelt
visiteres til et tilbud og far kontakt med menneskelig ekspertise (Robusthedskom-
missionen 2023). Sadanne “digital forst” tilbud sker allerede i dag pa baggrund
af PRO-data. Det kan fx veere kroniske patienter, hvis behov for en opfelgnings-
konsultation vurderes automatisk pa baggrund af digitalt, indsendte PRO-svar
(Torenholt et al., 2020; Torenholt and Langstrup, 2023). I de tilfeelde, hvor PRO-da-
ta indikerer, at borgeren har en ikke-problematisk helbredstilstand, vil patienten
modtage en automatisk besked om, at alt ser fint ud, samt at de vil modtage et nyt
skema pa et neermere fastsat tidspunkt. I tilfeelde, hvor der er helbredsmaessige
forhold, som kunne veere eller helt sikkert er problematiske, kan fx en sygeplejer-
ske vurdere PRO-svarene og enten kontakte patienten for opfelgning og afklaring
eller henvise direkte til en konsultation med en specialist.

Med sadanne muligheder for oget automatisering af (dele af) den kliniske be-
slutningsproces og personalisering af fx et opfelgningsforleb pa baggrund af data
og algoritmiske systemer, placerer digitale PRO-data og -veerktej sig helt centralt
i forventningerne til effektivisering gennem digitalisering. For hvorfor bruge res-
sourcer pa standardiserede konsultationer, hvis disse er unedvendige i forhold til
den enkelte patients aktuelle behov eller kan erstattes af automatisk genereret rad-
givning? Forhabningen er iseer, at ressourcerne sparet pa de “raske” og kompeten-
te patienter, kan stille flere ressourcer til radighed til de patienter, der faktisk har
behov for personlig opfelgning, udredning og behandling. Der bor dog knyttes en
del sund skepsis til disse forhdbninger om digital gate-keeping til sundhedsvae-
senets mest eftertragtede og begreensede ressourcer — de sundhedsprofessionelle
(se eksempel i Berlingske Tidende S. Jensen, 2023)). Som Nielsen i dette temanum-
mer peger pa i sit essay, sa er der risiko for, at brugen af PRO ikke kommer alle
patienter lige meget til gavn. De grupper, der har lave sundhedskompetencer i for-
vejen og/eller mangler adgang til smartphones og hurtig internetforbindelse, far
ikke det individualiserede resultat ud af PRO, som systemet stiller dem i udsigt.
Udbygges eksisterende PRO-triage systemer med kunstig intelligens og chatbots
baseret pa Large Language Models, er det vigtig for beslutningstagerne at sikre
sig, at de ikke skaber et sundhedsvaesen, hvor PRO teknologier gor adgangen til
sundhedsveesenet sveerere tilgeengelig for de grupper, der har allerstorst behov.
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Hvis den eneste made, man kan pakalde sig opmarksomhed pa som patient er via
data, risikerer store grupper at blive usynlige for systemet eller sta tilbage med en
darlig chatbot oplevelse (Prainsack and Ciechanover, 2022).

Opsamlende kan man sige om forventningen til PRO som drivkraft i det dat-
adrevne sundhedsvaesen, at den ligger pa linje med mange andre forventninger
til data og digitalisering: en stor tiltro til at vi bade kan rationalisere, skonomisere
og personalisere, hvis blot vi har de relevante data pa det relevante tidspunkt.
Som flere af artiklerne i dette temanummer dog peger pa, sa er det ikke uveesent-
ligt at holde sig for gje, hvad der bliver til PRO-data (f.eks. “harde” data om blod-
tryk eller "blode” er data om andelige behov), hvordan de er indsamlet, og om folk
overhovedet vil anvende redskabet i en travl klinisk praksis, hvor den medicinsk
dagsorden fylder. Og mens der er meget, der peger pa, at vi har brug for andre ma-
der at arbejde med styringen af vores sundhedsvaesen p4, sa er der stadig mange
uafklarede spergsmal i forhold til de konkrete effekter pa sundhedsveesenets sty-
ring og brug af PRO pa systemniveau.

PRO som systematisk patientdeltagelse

Patientdeltagelse og patientcentrering har veeret pa den sundhedspolitiske dags-
orden i drevis som buzzwords og visioner for ‘det gode’ sundhedsvaesen. Men i
den videnskabelig litteratur om PRO, foldes begreberne betydelig mere ud bade
teoretisk og praktisk for at forstd, hvad aegte og reel patientdeltagelse vil sige
(Eriksen, 2021). En konceptuel tilgang i denne sammenheeng er Sherry R. Arn-
steins ‘Ladder of participation’, der gradbgjer deltagelsesbegrebet og understreger
tilfeelde, der ikke kan betragtes som reel deltagelse. For eksempel i tilfeelde, hvor
borgere blot informeres eller konsulteres, eller nar deltagelse indgar som legitime-
rings- og/eller manipulationsmiddel — det vil sige som tvungen informationsud-
veksling. Ifolge Arnstein er det forst, nar borgerne betragtes som partnere, eller
har en reel indflydelse pa beslutningsprocesser, at der er tale om aegte deltagelse.
Arnsteins optik transformerer denne aegte form deltagelse aktorerne, sa de gar fra

at veere ‘ingen’ (“nobodies”) til faktisk at veere nogen’ (“somebodies”):

The underlying issues are essentially the same - “nobodies” in several arenas are
trying to become “somebodies” with enough power to make the target institutions

responsive to their views, aspirations, and needs (Arnstein, 1969, s. 217).
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Der er med andre ord en efterstraebelsesvaerdig personlighedsgerelse pa spil,
som patientinddragelse gerne skal realisere. Flere forskere nar frem til lignende
konklusioner men med vaegt pa de uhensigtsmeessige og negative udviklings-
tendenser inden for PRO, hvor deltagelsesaspektet underspilles eller ignoreres,
sd personen forsvinder. I sin Ph.d.-afhandling “Patient participation — what it is
and what it is not” (Eldh, 2006), finder Ann Eldh frem til at, “participation oc-
curs when being listened to and being recognised as an individual and a partner”
(Eldh, 2006), mens patientdeltagelse modsat forhindres, hvis patienter ikke tilgas
som individer, men snarere betragtes som diagnoser (ibid.). Et tidligere studie, af
Trisha Greenhalgh viser ogsa, at klinkeres brug af PRO-data kan antage forskel-
lige former, hvoraf nogle i praksis forer til at klinikerne bevidst undgar at skulle
engagere sig i patienternes besvarelser (Greenhalgh, 2013).

I en dansk sammenheng har forventningen til PRO som et middel til patient-
deltagelse — en deltagelsesteknologi — veeret helt central, og repreesentanter for
patienterne har i form af fx patientforeninger veere staerke fortalere for udbre-
delsen af PRO (Eriksen, 2021; Langstrup, 2019; ViBIS, 2016). Dette fremgar ogsa af
artiklerne i denne samling, hvor to af de bagvedliggende forskningsprojekter er
lavet med stette fra patientforeninger (Steenberg et al. og Thestrup et al.)) og har
patientdeltagelse i fokus. Promoveringen af patientdeltagelse har flere arsager: Pa
individniveau viser studier, at patientdeltagelse kan have kvalitative fordele med
eksempelvis positiv indvirkning pa behandlingskvaliteten, compliance, patient-
sikkerhed, patienttilfredshed, patienternes livskvalitet samt styrke patienterne og
give dem en folelse af kontrol. P4 systemniveau, kan patientdeltagelse fore til oget
adgang til og ejerskab af sundhedsveesenet, og saledes kan man argumentere for
at patientdeltagelse i udviklingen af sundhedsvaesenet kan give indsigt i patient-
oplevelser og essentiel viden, der kan veere med til at skabe et bedre og mere effek-
tivt sundhedsveesen (Beedholm et al., 2019; Castro et al., 2016; Trisha Greenhalgh,
2011; VIBIS, 2013).

Det danske Videns- og Kompetencecenter for Brugerinddragelse (VIBIS) har
undersegt sundhedsprofessionelles forstaelse af patientinddragelse som et feeno-
men bestdende af fem nogleaktiviteter: a) Patienter skal informeres tilstreekkeligt
i relation til deres sygdom og behandlingsmuligheder. b) Feellesbeslutningsstotte
skal praktiseres. c) Tilgangen til patienterne skal veere empatisk og individuelt
tilpasset. d) Patientbehandling skal forega pa patientens preemisser, hvor den en-
keltes behov, preeferencer og viden tages i betragtning. Og e) Patienterne skal leere
at handtere deres sygdom (VIBIS, 2013). Denne forstaelse af patientinddragelse
stemmer overens med “patient empowerment’, der i hgj grad handler om at styrke
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patientens sundhedskompetencer, men ogsa- peger pa klinikernes og sundheds-
systemets rolle for at dette kan udfolde sig (Anderson and Funnell, 2010; Aujoulat
et al,, 2007; Bravo et al., 2015). Bravo et al. definerer "patient empowerment’ som
patientens ”...rights, responsibilities and opportunities relating to autonomy, self-deter-
mination and power within the healthcare relationship, as well as to optimise healthcare
service use” (Bravo et al., 2015, s.9). Kort fortalt, sa er det ikke nok at italeseette
patientdeltagelse og “patient empowerment’ som positive buzzwords. Hvis PRO
skal have den tilteenkte effekt som en teknologi, der promoverer systematisk pa-
tientdeltagelse, sa kraever det en forstaelse for, hvad patientdeltagelse rent faktisk
implicerer, og i hvilke grad patienter kan forventes at veere deltagende.

Sammenhangen mellem PRO og patientdeltagelse kan betragtes pa to modsat-
rettede mader, hvor hvert feenomen indtager rollen som bade den uafhaengige og
den afhaengige variabel. P4 den ene side, kan brugen af PRO medfore oget patient-
deltagelse, men pa den anden side er det patienternes deltagelse, der er PROs ek-
sistensgrundlag. En problematik i denne sammenhang relaterer til patienternes
besvarelser af PRO-sporgeskemaerne: Hvis responsraten er for lav, kan det have
indvirkning pa PROs praktiske anvendelse og pa kvaliteten af den data, der ge-
nereres, iseer i tilfeelde, hvor PRO-data appliceres pa populationsniveau til kvali-
tetsarbejde (Eriksen, 2021). I et scoping review foretaget af Eriksen et al. (2022) un-
dersogte forfatterne sammenheaengen mellem PRO og patientdeltagelse og fandt,
at samspillet mellem disse feenomener har betydning i udviklingsprocesser af nye
PRO-instrumenter, i forbindelse med besvarelser af PRO-sporgeskemaer, i kom-
munikationen mellem patient og kliniker, ved feellesbeslutningstagning i klinisk
praksis og i relation til borgeres egenhandtering af kroniske lidelser og patient
empowerment. Sdledes er der en raekke kontekster, hvor PRO og patientdeltagelse
pavirker hinanden gensidigt. Forfatterne konkluderer pa baggrund af reviewet, at
mulighedsrummet for PRO-initieret patientdeltagelse pavirkes af organisatoriske
forhold og af brugernes attituder (dvs. af klinikere, ledere og patienters indstilling
til redskabet) (Eriksen et al., 2022a). Disse indsigter er pA mange mader parallelle
med Steenberg et al’s observationer i dette temanummer. Her se vi dels et eksem-
pel pa, hvordan patienter kun i begreenset omfang er med i den del af processen,
hvor nye PRO-instrumenter udvikles. Desuden viser Steenberg et al. at PRO kan
facilitere effektive og fokuserede patient-kliniker konsultationer, men det kraever
en kultur- (eller attitude-) eendring for instrumentet nar sit fulde potentiale for
patientdeltagelse i den konkrete, kliniske praksis.
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Konklusion: Socioteknisk fiktion og friktion i praksis?

PRO er som alle andre teknologier ikke neutrale instrumenter. Som dette tema-
nummer viser, baserer udbredelsen af PRO sig pa specifikke veerdier og norma-
tive forventninger om forholdet mellem teknologi og sociale forandringer — det
Jasanoff og Kim (2013) har betegnet som “sociotechnical imaginaries” (sociotek-
niske forestillinger). Sddanne vaerdier og forventninger kommer til udtryk bade i
de politiske og faglige begrundelser for implementeringen af PRO og i konkrete
forhandlinger ude i praksis (Langstrup & Moreira 2022). Disse sociotekniske fore-
stillinger bliver formet af og former aktivt den teknologiske udvikling i samspil
— og ofte konflikt — med de konkrete organisatoriske sammenhaenge og sociale
relationer, hvori teknologierne finder anvendelse (Ibid.).

Som det gerne skulle fremga at ovenstdende og af bidragene i dette temanum-
mer, sa er der mange optimistiske forventninger knyttet til PRO, og der er hel-
digvis ogsa positive erfaringer, der viser at data indsamlet af patienterne selv,
kan veere med til at treeffe mere meningsfulde beslutninger — kliniske og admini-
strative — hvor patienternes behov er i centrum. Men data og teknologierne, der
bruges til at indsamle og dele dem, er ikke neutrale, og der kan opsta friktioner
mellem forskellige formal og hensyn. De to store sociotekniske forestillinger som
vi her har beskrevet — om det data-drevne sundhedsveesen og om patientdelta-
gelse og individualiseret behandling — er ikke altid helt pa linje. Friktioner kan
opsta, nar der i praksis skal prioriteres mellem tid og opmeerksomhed til PRO pa
den ene side og konsultationer med patienter ansigt til ansigt som sundhedsvae-
senet hidtil primeert har veeret organiseret omkring, hvilket bidraget fra Thestrup
Hansen og kollegaer vidner om. Friktion kan ogsa opstd, nar der skal prioriteres
mellem forskellige emner, der indsamles data om, sasom fraveeret af skemaer om
eksistentielle behov, som bidrag fra Damberg Nissen og kollegaer eksemplifice-
rer. Det fremgar tydeligt af bidragene i dette temanummer, at introduktionen af
PRO kraever andet og mere end ensidigt fokus pa psykometrisk validering og tek-
nisk implementering. Det kreever, som bade Steenberg og kollegaer og Eriksen
og kollegaer peger pa, kultureendringer i sundhedssektorens syn pa patienternes
rolle og rettigheder. Og selv da er der ikke tale om en trylleformular — utilsigtede
implikationer folger altid af tekniske og sociale transformationer. Og der knytter
sig betydelige ricisi for eget ulighed med en digitalisering af relationen mellem
patienter, borgere og sundhedssystem, som Nielsens essay peger pa. Fremtidig
forskning i PRO ber udover at afsege de mange muligheder for deltagelse og ef-
fektivisering ogsa seette fokus pd, hvad Ilona Kickbusch har kaldt “The dark side
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of digital health” (Kickbusch, 2020): at digitalisering og data som omdrejnings-
punkt for behandling og styring kan skabe oget ulighed, unedig overvagning, og
nye byrder for patienter og parerende. Den digitale sundhedsborger (Petrakaki
et al.,, 2021; Powell et al., 2016) far pa godt og ondt bade nye rettigheder og mulig-
heder for at blive hort om de “erfaringens trade” som sundhedsvaesenet har haft
sveert ved at fange, men far samtidig med den nye “patient-erfaringsteknologi”
ogsa nye pligter til at veere dataleverander og digitalt synlig for systemet.
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