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Patienter og parerendes
stemme i sundhedsklyngerne

Patienter og pdrerende har saerlig viden om sundhedsvaesenet, og det er afgerende, at den
viden saettes i spil i udviklingen af sundhedsvaesenet. Brugerinddragelse sikrer, at centrale
problemstillinger belyses fra flere vinkler, og det forbedrer muligheden for, at udviklingen
sker i tr&d med patienter og pdrerendes behov og preeferencer.

| dag er regionerne forpligtet til at inddrage brugerperspektivet i en raekke spargsmdl,
blandt andet om de regionale praksisplaner og sundhedsaftalerne. Den organisatoriske
brugerinddragelse sker gennem patientinddragelsesudvalgene (PIU), som er forankret i
sundhedslovens § 204, stk. 3.

Regeringen, KL og Danske Regioner har indgdet aftale om etablering af 21 sundhedsklynger,
som blandt andet skal fremme det tvaersektorielle samarbejde og forbedre patientforlgb
lokalt. Det fremgdr af aftaleteksten, at hver klynge skal inddrage repraesentanter for
patienter og pdrerende.

Formen, formdlet og ambitionsniveauet for inddragelsen er endnu ikke beskrevet naermere
- og det giver anledning til nye overvejelser af, hvordan patient- og pdrerendeperspektivet
pd& bedst vis inddrages i den nye struktur.

For selvom patienterne via PIU ofte har en plads om bordet, ndr nye aftaler skal forhandles
pd plads, er det sjaeldent brugerperspektivet, der har sterst genklang i de faerdige oplaeg.
Der er altsd rum for forbedring, ndr det kommer til reel inddragelse af brugernes stemme.

P& baggrund af erfaringer fra de nuvaerende patientinddragelsesudvalg samt national og
international viden om organisatorisk brugerinddragelse har Danske Patienter lavet fem
anbefalinger til inddragelse af brugerperspektivet i sundhedsklyngerne:

Der er et stort enske — bdade fra politikere og brugerorganisationer — om at styrke den
organisatoriske inddragelse i udviklingen af sundhedsvaesenet. Disse anbefalinger skal ses
som et opleeg til de videre dreftelser om, hvordan der skabes optimale betingelser for
inddragelse af brugerperspektivet i sundhedsklyngerne.
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Anbefaling 1: Lad et lovforankret forum for
droeftelse af brugerperspektivet besta

Organisatorisk brugerinddragelse vinder i stadigt stigende omfang indpas i
sundhedsvaesenet. Men patientinddragelsesudvalgene er det eneste lovforankrede forum
for systematisk inddragelse af brugerperspektivet i sundhedsveesenets kvalitets- og
udviklingsopgaver.

Né&r loven dikterer, at patienter og pdrerende skal tages med pd rdd i sundhedsvaesenet,
sender det et steerkt signal. Det signalerer, at udviklingen ikke bare skal tage hensyn til
sundhedspersoner, gkonomi og ressourcer, men ogsd de mennesker, som hver dag ger brug
af sundhedsvaesenet. Og det signalerer en anerkendelse af, at patienter og pdrerende
faktisk har en anden viden og nogle andre praeferencer end politikere, hospitalsdirektarer
og praktiserende lseger har.

De veerdier m& man ikke give kab pd med den nye klyngestruktur. Patienter og pdrerende
har fortsat vigtig viden om, hvordan sundhedsvaesenet kan forbedres til gavn for brugerne.
Derfor er Danske Patienter glade for, at det er sldet fast i aftalen om sundhedsklyngerne, at
hver klynge skal inddrage patient- og pdrerenderepraesentanter i deres arbejde. For at
sikre systematikken er det vigtigt, at forpligtelsen til at inddrage ogsd fremover bliver
forankret i sundhedsloven.

Danske Patienter anbefaler:

At der oprettes et lovforankret patient- og pdrerendeudvalg (PPU) i relation til hvert af de 5
nye sundhedssamarbejdsudvalg.

PPU betjener og inddrages i de sundhedsklynger, der er tilknyttet det respektive
sundhedssamarbejdsudvalg. Hvert PPU kan dermed ses som en tveerklyngekonstruktion,
som bd&de drefter konkrete sager fra de enkelte klynger og mere tvaergéende emner, som er
relevante i et brugerperspektiv.

At der udpeges 10-12 brugerrepraesentanter til hvert PPU.

Antallet er en udvidelse i forhold til de nuveerende patientinddragelsesudvalg, og der er to
grunde til udvidelsen. For det farste md& det forventes, at arbejdsmasngden for
medlemmerne bliver sterre, da hvert PPU forventeligt skal deekke 4-5 klynger. For det andet
er erfaringen fra PIU, at den nuvaerende konstruktion med 8 medlemmer er sdrbar — da
repraesentanterne jo er patienter, som af og til kan vaere forhindrede i at deltage i arbejdet
pd& grund af deres helbred.
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Anbefaling 2: Tilbyd uddannelse og sparring til
brugerreprasentanterne

For at indfri potentialet i organisatorisk brugerinddragelse skal processen veere tilrettelagt,
s& alle perspektiver bliver hart, og formdlet med den faelles draeftelse pd tveers af
perspektiverne skal vaere klar for alle deltagere. Ogsd for brugerrepraesentanterne, som skal
gives den nadvendige forberedelse, hvis de skal kunne bringe brugernes viden og gnsker til
bordet.

Derfor skal brugerrepraesentanterne tilbydes uddannelse i rollen som repraesentant, og der
skal vaere sparring pd tveers af udvalgene. Det vil hajne kvaliteten af arbejdet for bade
repraesentanterne og i sundhedsklyngerne generelt. Der findes allerede
uddannelsesprogrammer, blandt andet i regi af Danske Patienter, som der kan tages
udgangspunkt i.

Danske Patienter anbefaler:
At der etableres et uddannelsesprogram for brugerrepraesentanterne.

Brugerrepraesentanterne skal uddannes og stattes i rollen som repreesentant. Uddannelsen
skal bl.a. introducere til arbejdet og give indblik i den organisation, som de skal samarbejde
med. Formdlet er at ruste brugerrepraesentanterne til at kunne saette brugernes
perspektiver relevant i spil i de respektive fora.

De udpegende organisationer kan med fordel g& sammen om at udvikle
uddannelsesprogrammerne. Et faelles uddannelsesprogram vil skabe overensstemmelse i
repraesentanternes forventninger og forudsaetninger, uafheengigt af hvilken organisation,
de er udpeget af.

At der etableres sparring pd tveers af de fem PPU’er.

Mindst én gang arligt skal der veere et treef, hvor repreaesentanterne fra alle fem PPU’er
medes og udveksler erfaringer om deres arbejde. Droftelserne kan bdde veere om indhold
og proces i klyngearbejdet (herunder ogsd med draftelser af personlige erfaringer).

Maderne kan tilretteleegges af de faglige enheder, som arbejder med PPU’erne til daglig
(anbefaling 3.1). Erfaringer fra bl.a. fagudvalgene under Medicinrddet peger dog pd, at det
er mest hensigtsmaessigt, ndr mederne faciliteres uafhaengigt af driftsherrerne.
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Anbefaling 3: Skab et miljg, som understotter
reel inddragelse af brugerperspektivet

Organisatorisk brugerinddragelse er ikke gjort med udpegningen af nogle
brugerrepraesentanter. Det kraever ogsd, at der er et klart og defineret formdal med
inddragelsen, og at der tilrettelaegges en proces, som sikrer reel inddragelse af
brugerperspektivet. Hvis de elementer ikke er pd plads, kan processen i vaerste fald veere
spild af alles tid.

Der er tre kriterier, som skal vaere p& plads, hvis der skal veere tale om reel organisatorisk
inddragelse: Rommer, proces og anvendelse (figur 1).

For at opfylde kriterierne skal der veere bade en klar ledelsesmaessig opbakning til at
etablere de rigtige rammer, de rette kompetencer til at facilitere arbejdet og vilje til at lade
brugerperspektivet indgd som ligeveerdig, valid viden i arbejdet. Aftaleparterne bag de nye
sundhedsklynger skal med andre ord gere det til en faglig og prioriteret opgave at inddrage
patient- og pdrerendeperspektivet i klyngernes arbejde.

RAMMER

Organisationen sikrer forudsaetningerne for
systematisk inddragelse af brugernes perspektiv.

PROCES ANVENDELSE
Organisationen sikrer Organisationen sikrer, at
indhentning af brugernes konkrete indsatser og
perspektiv med relevante resultater afspejler Figur 1: Kriterier for
metoder og gennem en brugernes perspektiv. organisatorisk
transparent proces. inddragelse
ViBIS, 2017.

| praksis er organisatorisk brugerinddragelse stadig et felt i udvikling, men der findes
staerke vidensmiljger omkring arbejdet med organisatorisk brugerinddragelse. For at f& det
bedst mulige udbytte af inddragelsesprocessen er det vigtigt, at der skabes et samarbejde,
hvor den viden, der allerede eksisterer, bliver sat systematisk i spil i klyngernes praksis. Det
geelder badde ndr inddragelsesfagligheden omkring klyngerne skal etableres, men ogsd i den
lebende opdatering af medarbejdernes faglighed og organisationens samlede
vidensgrundlag.
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Danske Patienter anbefaler:
At brugerreprasentanterne understottes tilstraekkeligt i deres deltagelse.

Posten som brugerrepraesentant er meningsfuld, men den er ogsé& udfordrende,
tidskreevende og til tider sveer at fa til at haenge sammen med et hverdagsliv, hvor bade
familie, arbejde og eventuel sygdom skal passes. Derfor skal det n@je overvejes, hvordan
rammerne om udpegningen bedst kan understatte brugerrepraesentanternes deltagelse.

Det geelder i tilrettelaeggelsen af PPU’s aktiviteter, hvor der for eksempel bar veere mulighed
for frikeb af repraesentanterne og/eller mader uden for normal arbejdstid, hvis der er et
gnske om diversitet i udvalget (herunder mulighed for deltagelse af erhvervsaktive
patienter og pdrerende). Det har veeret sveert at rekruttere brugerreprassentanter i den
erhvervsaktive alder til PIU, da udvalgsarbejdet ikke harmonerer med et civilt arbejde.

Det skal ogsd efterstrasbes, at PPU bliver understottet i deres lgbende arbejde.
Inddragelsesagenterne, som er beskrevet i naeste afsnit, skal facilitere brugernes deltagelse
pd mader i klyngerne. Men der kan ogs& med fordel etableres en enhed, der stér for praktisk
bistand til PPU - for eksempel i form af medeindkaldelser, at formidle kontakt til politiske
udvalg og lignende.

At der uddannes en gruppe inddragelsesagenter, som har steerke faglige kompetencer i
facilitering af organisatorisk brugerinddragelse.

Inddragelsesagenterne skal veere faglige medarbejdere, der er eksperter i, hvordan
organisatorisk brugerinddragelse kan skabe forandring i praksis. Og de skal arbejde for, at
dét bliver tilfeeldet i klyngerne. Agenterne skal sikre, at miljget omkring klyngerne lever op til
de tre kriterier for organisatorisk brugerinddragelse, og de skal veere bindeleddet mellem
organisationen (klyngernes to niveauer og sundhedssamarbejdsudvalgene) og
brugerreprsesentanterne.

Konkret skal agenterne have til opgave at uddanne de gvrige repreesentanter i
sundhedsklyngen til at inddrage brugerperspektivet, og de skal Igbende facilitere
inddragelsen af brugerperspektivet i klyngerne. Agenterne skal ogsé facilitere uddannelsen
af brugerrepraesentanterne (anbefaling 2.1) og have dialog med PPU om, hvordan deres
perspektiver bedst inddrages i klyngesamarbejdet.

Hver sundhedsklynge skal have inddragelsesagenterne med pd r&dd minimum én gang om
dret. Derudover kan agenterne tilkaldes efter behov, bdde til PPU, klynger og eventuelle
arbejdsgrupper under klyngerne. Det kan blandt andet veaere for at bidrage til systematisk
og innovativ brug af de forskellige metoder til organisatorisk brugerinddragelse.

Der kan med fordel vaere knyttet en agent til hver klynge, men det er vaesentligt, at
agenterne har et feelles rum for indbyrdes faglig sparring, og at der er ressourcer til
samarbejde pd tveers af klyngerne, da det vil kvalificere agenternes arbejde og faglighed.




At der udarbejdes et metodekatalog, som bliver udgangspunkt for klyngernes inddragelse
af brugerperspektivet.

Metodekataloget skal indeholde en grundig beskrivelse af forskellige metoder for
inddragelse af brugerperspektivet, s& man sikrer sig, at brugerperspektivet bliver indhentet
og formidlet p& en mdade, der giver mening i konteksten. Afhaengig af emnet og den
eksisterende viden vil der veere forskelligt behov for at tilvejebringe og formidle
brugerperspektivet. Inden for nogle omrdader vil det for eksempel veere afgerende at have
patienter og pdrerende med egne erfaringer med om bordet. Nogle gange vil det vaere mere
givende at indsamle brugererfaringerne med kvantitative metoder, og andre gange vil
workshops, fokusgrupper mv. veere den bedste metode til at fremhaeve brugerperspektivet.
Brugerrepraesentanterne fra PPU kan hjselpe med at kvalificere metodevalget fra gang til
gang, da de ofte vil kende til det eksisterende vidensgrundlag inden for et givent emne og
kan vurdere de forskellige emners karakter.

| tilleeg til metodekataloget kan der med fordel udarbejdes en reekke spergsmal som sikrer,
at formdl og proces med inddragelsen — og med den valgte metode — er gennemtaenkt i den
konkrete kontekst.

Klyngerne kan (og ber, seerligt i opstartsfasen) treekke pd inddragelsesagenterne, bédde
hvad angdr valg af metode og facilitering af selve inddragelsesprocessen.

Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvaesenet (ViBIS) har stor erfaring med at
uddanne i og facilitere organisatorisk brugerinddragelse.

ViBIS indgdr derfor gerne i arbejdet med uddannelse af inddragelsesagenter,
udarbejdelse af et metodekatalog og @vrigt udviklingsarbejde omkring brugerinddragelse
i sundhedsklyngerne.

At anvendelsen af brugernes viden dokumenteres lebende.

Gennemsigtighed og feedback er nggleord i demokratiske forandringsprocesser. Det er
vigtigt, at der sker en lgsbende dokumentation af bdde proces og resultat. Det skal sikre
leering, og det skal sikre, at inddragelsesprocessen rent faktisk har betydning.

Deltagerne skal vide, om deres input bliver hert, om de bliver efterlevet — og, hvis det ikke er
tilfeeldet, hvad arsagen er til det. Hvis feedback-loopet ikke eksisterer, kan
inddragelsesprocessen let blive ligegyldig, bade for politikerne og brugerreprassentanterne.
Derfor skal der etableres en systematisk proces, som dokumenterer inddragelsen af
brugerperspektivet. Det kan for eksempel veere i madereferaterne, hvor den anvendte
metode, brugerperspektivet og overvejelserne herom beskrives.

At der gennemfares jaevnlige evalueringer af inddragelsessamarbejdet.

Inddragelsen af brugerperspektivet i sundhedsklyngerne bgr evalueres jeevnligt for at sikre,
at arbejdet er meningsfuldt og for at pege pd forbedringspotentialer. Den farste evaluering
ber igangssettes to ar efter sundhedsklyngernes opstart, dvs. senest den 1. januar 2023.
Herefter ber der som minimum laves én evaluering pr. udpegningsperiode, som optimalt set
gennemfaeres halvvejs inde i perioden.




Uddannelsesdag med

Flere og flere organisationer har brugere med i deres udviklingsarbejde, og tilbagemeldingen er ofte,
at det giver rigtig god mening. Men nogle gange opleves det modsatte: At der er
brugerrepreesentanter med, fordi det "skal” der veere — og at brugerne mere bliver oplevet som et
forstyrrende element end som veerdiskabende. De negative oplevelser skyldes ofte, at kriterierne for
reel inddragelse ikke er pd plads — og at det ikke er klart for de @vrige deltagere i samarbejdet, hvad
brugerrepraesentanterne egentlig kan bidrage med.

Som led i at skabe de rette rammer for inddragelsen foreslar vi, at de @vrige klyngerepraesentanter
uddannes i at inddrage brugerperspektivet. Men viljen, lysten og engagementet til at betragte

brugerperspektivet som vigtig viden far man ikke, fordi nogen forteeller én, at det skal man. Det kraever
forventningsafstemning, aha-oplevelser og gjendbnende eksempler. Derfor opfordrer vi til, at der bliver
lagt kreefter i at tilrettelsegge uddannelsen, s& den for alvor kan vise veaerdien i at inddrage brugerne.

En md&de at gribe det an kan veere at holde et kick-off, hvor praktikere (bdde sundhedspersoner og
administrative ledere) fra sundhedsveesenet inviteres ind for at give deres wow-oplevelse med
brugerreprasesentation videre. Der kan ogsd inviteres en raekke brugerrepraesentanter ind, som med
forskellige metoder giver deres blik pd, hvordan brugernes viden kan bidrage.

Alt i alt skal dagen bruges til at vise, at brugerinddragelse er mere end bare en pligt — og at det rent
faktisk kan veere meningsfuldt for alle involverede parter.
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Anbefaling 4: Giv brugerperspektivet fast ssede i
klyngernes faglige/strategiske niveau

Inddragelse af brugerstemmen i forbedring af lokale indsatser giver rigtig god mening.
Patienter og pdrerende kan komme med konkret input til, hvordan et patientforlab
forbedres i en given kommune, eller de kan give et blik pd, hvordan
udskrivningssamarbejdet mellem hospitalet og den lokale hjemmepleje kan optimeres.
Brugerrepraesentanterne kan ogsd bidrage ved at pege pd omrdder, hvor der er brug for at
indsamle yderligere viden for at f& brugerperspektivet er tilstraekkeligt belyst.

Derfor skal brugerperspektivet have fast sesede i klyngernes faglige/strategiske niveau —
som minimum med to repraesentanter.

Danske Patienter anbefaler:
At PPU repraesenteres med minimum to repraesentanter til hvert mede.

Erfaringer viser, at der skal vaere minimum to brugerreprasesentanter for at sikre, at
perspektivet f&Gr gennemslagskraft. Mange brugerreprasesentanter oplever, at det er
vanskeligt at f& deres viden igennem, hvis de sidder alene blandt fagfolk og administrative
medarbejdere. De to repraesentanter taler p& baggrund af egen viden og egne erfaringer,
men de skal ogsd viderebringe dreftelser fra det samlede PPU til maderne i klyngen.

For at opbygge gode samarbejdsrelationer mellem sundhedsklyngens medlemmer bgr det
efterstraebes, at der er en vis kontinuitet i, hvilke PPU-medlemmer der deltager i hvilke
sundhedsklynger. For at sikre et lokalt, geografisk ophaeng ber brugerrepraesentanterne
som udgangspunkt deltage i klynger, der deekker kommuner neer repreesentantens bopael.

De lsbende droftelser i det samlede PPU (se nedenfor) vil sikre, at der er bred forankring i
brugerperspektivet pd tveers af klyngerne.

At sager, der skal dreftes pa det faglige/strategiske niveau, sendes til PPU forud for madet.

En forudgdende dreftelse i PPU vil sikre et bredt forankret brugerperspektiv, som ikke kun
afspejler viden og holdninger fra de repraesentanter, der deltager i klyngens
sagsbehandling. Repraesentanterne far mulighed for at indhente erfaringer og viden, for
eksempel fra deres udpegende organisationer. Det skal ogsd& veere muligt for
repraesentanterne at pdpege omrdder, hvor der mangler viden om brugerperspektivet, som
skal tilvejebringes, for man gdr videre.
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Anbefaling 5: Gor brugerne til fast, faglig
sparringspart for politikerne

Repraesentanter fra patient- og pdrerendeforeningerne er en vigtig kilde til viden om,
hvordan brugerne oplever og @nsker sig sundhedsvaesenet. Men repraesentanterne er ikke
folkevalgte, som kommmunal- og regionspolitikere er. Beslutninger om sundhedsvaesenets
indretning og ressourceprioritering skal treeffes af de folkevalgte — og brugerne er en vigtig
sparringspart til at kvalificere beslutningerne.

Det er vaesentligt, at brugerperspektivet laegges til grund for de politiske beslutninger, s& de
er mdlrettet brugernes behov, uden at brugerrepraesentanterne dog er med til at traeffe de
endelige politiske beslutninger.

Derfor ber PPU — og gvrige repraesentanter fra det faglige/strategiske niveau — have
mulighed for at bist&d med faglige synspunkter til klyngernes politiske arbejde.

Danske Patienter anbefaler:

At PPU bliver inddraget som fast sparringspart i arbejdet pa politisk niveau i
sundhedsklyngerne og i sundhedssamarbejdsudvalgene.

Der ber veere lgbende sparring mellem klyngernes faglige/strategiske niveau, klyngernes
politiske niveau og de overordnede sundhedssamarbejdsudvalg. Det faglige niveau ber
heres i sager, der er pd den politiske dagsorden, og her kan der med fordel laves en sserskilt
indhentning af brugerperspektivet.

Ud over den faste sparring med PPU kan brugerperspektivet sidelabende inddrages pd
andre innovative mdader, for eksempel via workshops, fokusgrupper mv. Det kan for
eksempel veere i tilfaelde, hvor der ikke findes meget viden om patienter og pdrerendes
oplevelser og gnsker til en bestemt indsats. Brugerrepraesentanterne i PPU kan bidrage til at
udpege, hvorndr dette er relevant.

At PPU far mulighed for at fa foretraede for det politiske niveau i sundhedsklyngerne og i
sundhedssamarbejdsudvalgene.

Brugerrepraesentanterne ber ogsd have mulighed for at fremlsegge sager for det politiske
niveau, som ikke allerede er dagsordenssat. Patienter og pdrerende har et saerligt indblik i,
hvad der er behov for at rykke pd i praksis, og disse emner skal det vaere muligt at
fremlasgge for politikerne, for eksempel ved et foretraede. Det vil give de politiske udvalg en
helt unik mulighed for at f& indblik i de blinde vinkler i arbejdet.
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