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Patientrepraasentation

- Inddragelse af patientperspektivet i organisering

og udvikling af sundhedsvaesenet

Sammenfatning

Det er dokumenteret, at patienter har et anderledes perspektiv end
fagfolk og administratorer pa bl.a. kvalitet. Det er ogsa
dokumenteret, at patientinddragelse skaber bedre
behandlingsresultater og stgrre tilfredshed hos patienterne.
Patienters viden er derfor uundveerlig for kvalitetsudvikling af
sundhedsvasenet. Til trods herfor er Danmark langt bagefter lande
som Australien og England, ndr det kommer til forpligtende initiativer
til inddragelse af patienternes perspektiv i planleegning og udvikling

af sundhedsvaesenet.

Danske Patienter giver med dette indspil et bud pa en model for
systematisk inddragelse af patientperspektivet. Indspillet henvender
sig til myndigheder, organisationer og institutioner i

sundhedsvaesenet.

Modellen bygger pa internationale erfaringer og anbefaler bade
direkte patientrepraesentation i rad, udvalg, arbejdsgrupper m.v.,
systematisk brug af evidensbaseret viden og evaluering af proces og
effekt af patientinddragelsen. Kombinationen af patientrepraesenta-
tion og anvendelse af viden er en forudsaetning for optimal

patientinddragelse.



Figur 1. Model for patientinddragelse:
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Med udgangspunkt i foreliggende evidens, anbefales fglgende:

1. Inddrag altid

Ggr patientrepraesentation til en integreret del af alle
initiativer og beslutningsprocesser i sundhedsvaesenet,
f.eks. stdende/permanente rad og udvalg, og midlertidige
projektgrupper, som nedsattes nationalt, regionalt og

kommunalt.

2. Inddrag fra start

Inddrag patientrepraesentanter fra start, nar nye initiativer

planlaegges

3. Udpeg de rigtige

Udpeg patientrepraesentanter efter, hvem der bedst
bidrager til formalet. Patientrepraesentanterne kan vaere
patienter eller pargrende. I nogle sammenhaenge vil det
veere en fordel at udpege professionelle fra
patientorganisationer eller forskningsmiljger, der kan
repraesentere patientperspektivet objektivt og
repraesentativt.

4. Sgrg for ligevaegt i
perspektiver

Udpeg minimum to patientrepraesentanter, eller nedszet en
baggrundsgruppe, som repraesentanten kan referere
tilbage til med henblik pa at fa styrket sin viden og

synspunkter.

5. Sgrg for uddannelse

Klaed patientrepraesentanterne pa til rollen. Uddannelse af
patientrepraesentanter er et faelles ansvar for
patientforeninger og de organisationer/myndigheder, der

efterspgrger patientrepreaesentation.

6. Indhent viden

Indhent og inddrag viden om patientperspektivet i
arbejdet. Patientrepraesentanterne skal ikke veere
eksperter i alle forhold om patientperspektivet, men skal
med basis i egne erfaringer fastholde fokus pa
patientperspektivet. Rollen er at sikre, at eksisterende eller
ny viden om patientperspektivet indsamles af de ansvarlige

via litteraturstudie eller kvalitative metoder.

7. Evaluer effekten

Planlaeg allerede fra start, hvordan effekten af
patientrepraesentationen evalueres. Evalueringen bgr bade
vedrgre 1) resultatet af de Igsninger, der udvikles - f.eks.
belyst ved patientoplevet kvalitet - og 2) processen - f.eks.
via kortlaegning af patientrepraesentationens indflydelse pa

konkrete. beslutninger.




Del I

OM PATIENTINDDRAGELSE



1.Baggrund

Der er solid evidens for, at man gennem inddragelse af
patientperspektivet i bade det konkrete forlgb og i den overordnede
planlaagning og udvikling af sundhedsvaesenet opnar bedre
behandlingsresultater og stgrre patienttilfredshed [1]. Derfor skal
systematisk inddragelse af patienternes viden og interesser veere en
integreret del af sundhedsvasenets praksis, planlaegning og

udvikling.

De pargrende er ofte en vigtig ressource gennem et sygdomsforlgb.
Derfor er de pargrende ogsa centrale brugere af sundhedsvaesenet og
har en viden, som kan veaere et vigtigt bidrag til udvikling af
patientcentrede Igsninger. De pargrendes perspektiv er derfor implicit

i det folgende, nar der redeggres for patientinddragelse.

I lande som Australien og England er man langt fremme, nar det
kommer til forpligtende initiativer til at sikre patienterne
repraesentation i planlaegning og udvikling af sundhedsveaesenet [2,
3]. I Danmark har vi ikke samme tradition og er langt bagud, nar det

kommer til inddragelse af patientperspektivet [4].

Der er dog gennem de seneste &r kommet et stigende fokus pa aktiv
patientreprassentation i det udgvende sundhedsvaesen, men
initiativerne er fortsat alt for spredte. Nationalt synes
patientinddragelsen med enkelte undtagelser at veere begraenset il
den politiske retorik. Optimal patientinddragelse forudsaetter blandt
andet, at patienters viden og interesser anerkendes som ligevaerdige i
forhold til den faglige og organisatoriske viden og de interesser, som

repraesenteres af myndigheder og udgvere.



Det er en central udfordring for bade patientrepraesentanter,
behandlere, embedsmaend og politikere at skabe rammerne for en
samarbejdskultur, hvor patientperspektivet inddrages som en naturlig

del af udviklings- og beslutningsprocesserne i sundhedsvaesenet.

Der er brug for at etablere en strategi for inddragelse i alle
sammenhange - nationalt, regionalt og lokalt - og implementere
modeller, der kan sikre Igsninger, som i hgjere grad tilgodeser
patienternes behov [4]. Dette indspil giver Danske Patienters bud pa
en model for inddragelse af patienternes perspektiver i udvikling af

kvaliteten i sundhedsvaesenet.
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2.Hvad er repraesentativ patientinddragelse?

Inddragelse af patientperspektivet omfatter inddragelse af patienter
pa alle niveauer af sundhedsvaesenet. Det er imidlertid vaesentligt at
skelne mellem de forskellige niveauer, idet formal og metoder er til

inddragelse er forskellige. Der skelnes mellem:
- patientens mulighed for inddragelse og indflydelse p& eget forlgb

- patienters mulighed for indflydelse pa organisering og udvikling

af sundhedsvaesenet via repraesentativ patientinddragelse

Figur 2. To niveauer af brugerinddragelse [5]

Sundhedsvaesenets
/ rammer

Patientens
forlgb

Ved inddragelse i eget forlgb forstds, at patienten er involveret i
planlaegning og beslutninger af betydning for egen sygdomssituation.
Beslutningsstgttevaerktgjer, som f.eks. shared decision making, hvor
den sundhedsprofessionelle og patienten deler viden gennem eksplicit
dialog, kan styrke patients forudsaetninger for inddragelse i eget
forlgb. Involvering af patienten kan ogsa styrkes gennem E-learning

programmer, telemedicinske behandlingsvejledninger,
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patientuddannelse m.v. [4, 6]. For at sikre behandlingsforlgb, der
afspejler den enkelte patients behov og gnsker, er inddragelse af

patienter i deres eget forlgb helt ngdvendig og meget vasentlig.

Fokus i naerveerende modelbeskrivelse er imidlertid begraenset til
inddragelse af patienter og patienternes perspektiv i organisering og
udvikling af sundhedsvaesenet via repraesentativ patientinddragelse.
Ved repraesentativ patientinddragelse forstas, at der udpeges
repraesentanter for grupper af patienter og evt. pargrende i udvikling
og evaluering af sundhedsvaesenet. Formalet er at sikre, at

sundhedsvaesenet er centreret om patienternes behov.
Der skelnes mellem:

- Aktiv patientrepreesentation, hvor repraesentant(er) inddrages i
planlaegning og beslutninger af betydning for indretningen af
sundhedsvasenets organisatoriske rammer og kulturelle forhold.

- Brugerundersggelser, hvor repraesentanter for patienter og evt.
pargrende bidrager med ny viden om patientperspektivet via
kvalitative undersggelser (typisk interviews) eller bidrager til
evaluering af kvaliteten via undersggelser af patientoplevelser

(typisk spgrgeskema).
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3.Hvorfor inddragelse af patientperspektivet?

Det er dokumenteret, at patienter har et anderledes perspektiv end
fagfolk og administratorer pa bl.a. kvalitet og dermed kan bidrage
med ny viden til kvalitetsudvikling [3, 7, 8]. Det er endvidere
dokumenteret, at gget patientinddragelse bade skaber bedre
behandlingsresultater, stgrre tilfredshed hos patienterne og mere
patientcentrerede Igsninger [9, 10, 11], samt at medarbejderne i
sundhedsvaesenet oplever et mere positivt arbejdsmiljo og stgrre
faglig tilfredshed, nar kontakten mellem patient og behandler bygger
pa dialog [7].

En aktiv og systematisk inddragelse af patienter og evt. de pargrende
er en forudsaetning for at realisere patientperspektivets potentiale i
relation til kvalitetsudvikling, men det vil ikke ske af sig selv.
Systematisk og aktiv inddragelse af patienternes perspektiver i
organisering og udvikling af sundhedsvaesenet kraever bade, at
aktgrer pa alle niveauer bliver forpligtet gennem relevant lovgivning,
og at der arbejdes for en kultur, hvor patienternes perspektiv er

ligeveerdigt med det faglige og gkonomiske perspektiv.
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4.Patienternes perspektiver som ligevaerdige

Reel inddragelse af patienternes perspektiv bygger pa erkendelsen af,
at patienter besidder en unik viden, p& samme made som
sundhedsprofessionelle har en unik viden om behandlingsmetoder og
pleje. Patienter har viden om oplevede virkninger/bivirkninger i
behandling, om patienters praferencer og -behov i et samlet
patientforlgb og om patienters oplevelser i mgdet med
sundhedsvasenet; laeger har viden om behandlingseffekt og
behandlingsmuligheder og embedsmanden om bl.a. styringshensyn

og gkonomi.

Det er almindelig anerkendt, at alle aktgrer i sundhedsvasenet
arbejder for at sikre patienterne gode behandlingsmuligheder. Men de
forskellige aktgrer har hver deres legitime fokus pa det szerlige
perspektiv, som de hver isaer repraesenterer (faggruppe, sektor,
institution m.m.). Nar eksempelvis sygehusleegen skal repreesentere
synspunkter om samarbejdet mellem primaar og sekundeer sektor, i
forbindelse med genoptraningsindsatsen, vil holdningen naturligt
vaere praeget af den seerlige interesse, som regionen og laegegruppen
har pa dette omrade, i forhold til eksempelvis kommunen, almen
praksis, terapeuter m.v. Det unikke ved patientrepraesentanten er, at
reprasentanten kun har patientens perspektiv og alene arbejder for
at fastholde fokus pa patientcentrerede beslutninger.

Derfor er det ngdvendigt, at alle perspektiver, herunder
repraesentanter for patienternes perspektiver er med om bordet, nar
nye Igsninger skal udvikles i sundhedsvasenet, da det skaber

lgsninger pa et mere informeret grundlag [12].
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5.Hvor er patientrepraesentation relevant?

Nar patientinddragelsen sker pa ad hoc-basis, far patienternes
perspektiv ikke tilstraekkelig plads i de beslutninger, der traeffes i
sundhedsvaesenet [13]. Patientrepraesentation skal derfor vaere en
fast og integreret del af alle initiativer og beslutningsprocesser i

sundhedsvaesenet. Det gaelder bade i:

- stdende/permanente rad og udvalg, bl.a.
sundhedskoordinationsudvalgene, patientklagenasvnet
m.fl., som nedsaettes nationalt, regionalt og kommunalt

- projektgrupper (styregrupper, referencegrupper,
arbejdsgrupper mv.), som nedsaettes nationalt,

regionalt og kommunalt

Patientrepraesentation er relevant i alle sammenhaenge, bade nar det
vedrgrer faglige forhold sdsom udvikling af kliniske retningslinjer,
fysiske rammer, og ndr det handler om mere serviceorienterede
forhold som eksempelvis skriftlig patientinformation.
Patientorganisationer vil ogsa kunne bidrage med nyeste faglige
viden indenfor et sygdomsomrade, specielt nar det drejer sig om
sjeeldne sygdomme, hvor kun meget fa faglige personer har

specialistviden.

Patientrepraesentation skal i nogle tilfeelde ske pa flere planer.
Eksempelvis i Den Danske Kvalitetsmodel, hvor der bgr vaere
patientrepraesentation pa bade det strategiske plan (f.eks. bestyrelse,
radgivningsudvalg m.v.), i udviklingsarbejdet (f.eks. i udvikling af
standarder og indikatorer) og pa det udfgrende plan

(patientrepraesentanter i surveyorteams).

I nogle projekter skal patientrepraesentationen endvidere nedbrydes i
delfaser, hvor forskellige patientrepraesentanter deltager i de enkelte

delelementer. Det gaelder f.eks. udvikling af pakkeforigb, hvor

15



patienter bgr repraesenteres i de enkelte grupper, der skal udvikle
retningslinjer for henholdsvis udredning, behandling, rehabilitering

m.v.
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Del 11

MODEL FOR
PATIENTINDDRAGELSE



6.Modellen

Modellen for patientrepraesentation involverer tre overordnede faser.
Alle faser skal inddrages i processen med henblik pa at opnd optimal

effekt af brugerrepraesentationen [14, 15]:

- Fase 1: Direkte patientrepraesentation, hvor patientrepraesentanter
deltager som en del af en styregruppe, arbejdsgruppe,
projektgruppe m.v.

- Fase 2: Indsamling af viden om patientperspektivet via andre
metoder sdsom fokusgruppeinterviews, dvs. viden som genereres
uden for projektgruppen, men som bringes ind i gruppens arbejde.

- Fase 3: Evaluering af proces og effekt af patientinddragelsen,

f.eks. ved spgrgeskemaundersggelser om patientoplevelser.

Fig. 3. Model for patientinddragelse i organisering og udvikling

af sundhedsvasenet

Indsamling

af viden Evaluering

Udpegning
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Figuren illustrerer de elementer og den proces, Danske Patienter
anbefaler som generel standard, nar der etableres fora, som skal
medyvirke til planleegning, udvikling og evaluering af

sundhedsvaesenets virke.

I det fglgende uddybes de enkelte elementer i modellen.
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7.Udpegning af patientrepraesentanter

Fase 1 Metode

Patientrepraesentation Udpegning og uddannelse af
minimum to patientrepraesentanter

7.1. Hvornar skal patientperspektivet inddrages?

Undersggelser indikerer, at der opnas starst effekt, nar

patientreprasentanter involveres tidligt [2, 13]. Reprasentanter skal
inddrages fra starten af ethvert arbejde, der omhandler organisering
og udvikling af sundhedsvassenets virke, og deltage i hele processen

gennem udvikling, implementering og evaluering [16].

7.2. Patientrepraesentantens rolle

Den bedste inddragelse sker, nar patientrepraesentanter besidder
generel viden om patientperspektivet; det er saledes ikke
tilstraekkeligt, at en patientrepraesentant udelukkende repraesenterer

sine egne erfaringer og holdninger [13, 14, 15].

Der er dog ingen krav om, at patientrepraesentanten skal vaere
ekspert i alt om patientperspektivet, og selv have al den ngdvendige
viden om andre patienters behov og gnsker. Det afggrende er, at
reprasentanten sikrer, at de ansvarlige bringer patientperspektivet
ind i gruppens arbejde. Det er herefter de ansvarlige, der skal sgrge
for at den ngdvendige viden om patientperspektivet tilvejebringes,
hvis den ikke allerede eksisterer, og at beslutninger tager
udgangspunkt i patientperspektivet pa basis af den foreliggende

viden.
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Patientrepraesentanter bliver ofte rekrutteret blandt de mest
ressourcestaerke. Dette kan vaere hensigtsmaessigt, fordi
ressourcestaerke patienter oftest vil veere bedre i stand til at indgd i
dialogen med de @vrige aktgrer (14). Det er dog helt centralt, at ogsa
viden om behov og gnsker hos patienter med faerre ressourcer
inddrages [13]. Patientrepraesentantens opgave er derfor ogsa at
arbejde for, at viden om de mindre ressourcestaerkes perspektiv ind i

arbejdet.

7.3. Hvem er patientrepraesentanten?

Patientrepraesentanter skal udpeges ud fra, hvilke viden der er
relevant. Er der tale om et diagnosespecifikt omrade, som fx
udvikling af pakkeforlgb indenfor hjerte- eller kraeft-omradet, vil det
vaere relevant at udpege en repraesentant med sygdomsspecifik
viden. Er der tale om et tvaergdende omrade, som fx udvikling af
rehabilitering eller Den Danske Kvalitetsmodel, vil det vaere relevant
at udpege repraesentanter med viden om tvaergdende

patientperspektiver.

Patientrepraesentanten kan vaere en patient eller pargrende, der
repraesenterer og har en bred viden om patientperspektivet med
udgangspunkt i egne oplevelser. I nogle sammenhaenge vil det vaere
en fordel at udpege professionelle fra patientorganisationer eller
forskningsmiljger, der har saerligt kendskab til patientperspektivet.
De professionelle kan repraesentere patientperspektivet objektivt og

repraesentativt [14].

Det helt afggrende er, at repraesentanten ikke har andre
seerinteresser, som kan veere i konflikt med hvervet som talergr for
patienterne. Hvis et udvalgsarbejde vedrgrer samarbejde og

opgavefordeling mellem region og kommune, kan det eksempelvis
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vaere et problem, hvis patientrepraesentanten - udover at veaere

patient — samtidig er politiker i en kommune.

7.4 Uddannelse af repraesentanten

Repraesentativ og kvalificeret inddragelse af patientperspektiverne

fordrer tre forhold:

- at repraesentanterne er klaedt pa til at repraesentere den gruppe,
som et givent arbejdet omhandler

- at kulturen blandt fagfolk, myndigheder m.fl. rummer
anerkendelse af patienternes perspektiv som ligevaerdig med det
faglige og organisatoriske

- at man, ved opstart af et givent udviklingsarbejde, sikrer et
grundlag blandt gruppens medlemmer om arbejdets

[o]
sammenhaang og formal

Patientrepraesentanter kan, jfr. anbefalinger i udenlandske studier,
tilbydes uddannelse i rollen som patientrepraesentant [13, 14, 16],
for at styrke repraesentanternes mulighed for indflydelse.
Uddannelsen formal er, at patientrepraesentanterne far viden om
mere generelle patientperspektiver pa de aktuelle emner og indsigt i
metoder til patientinddragelse, sa alle repraesentanter far et vist
grundlag af generel viden, som kan supplere repraesentantens
erfaringer fra sit eget forlgb. Formalet er ogsa, at
patientrepraesentanten bliver klaedt pa til rollen som repraesentant for
generelle patientinteresser pa basis af egne erfaringer (jfr. afsnit
7.2.). Organisationen/myndigheden, der efterspgrger
patientrepraesentation, kan med fordel klaede patientrepraesentanten
pa med generel viden om det pdgeeldende emne. Uddannelse af
patientrepraesentanter kan vaere et faelles anliggende mellem

patientorganisationer og myndigheder/organisationer.
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7.5. Minimum to patientrepraesentanter

Ved sammensaetning af et forum, hvor organisering og udvikling af
sundhedsvaesenet er pa dagsordenen, skal der sikres en ligevaegt
imellem det faglige, det organisatoriske og patienternes perspektiv. I
dag nedsezettes de fleste fora med overvaegt af repraesentanter for det
faglige og organisatoriske perspektiv, hvor det kan veere en stor

udfordring for en patientrepraesentant at fa indflydelse.

Da patientrepraesentanter oftest ikke i det daglige arbejder
professionelt med de problemstillinger, der dragftes, kan
reprasentanten opleve at fgle sig klemt i de tekniske/faglige
droftelser. Det bedste resultat af patientrepraesentationen opnas
derfor, nar der udpeges minimum to repraesentanter [14], hvilket

derfor bgr tilstraebes.

Supplerende eller alternativt kan der nedsaettes en baggrundsgruppe,
som repraesentanten kan referere tilbage til og fa styrket sin viden og
synspunkter. Der er gode erfaringer fra udlandet med at
patientrepraesentanterne fgrst arbejder med lgsningsforslag selv, fgr
de indgar i samarbejder med professionelle om feelles anbefalinger og

lgsninger [18]
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8.Indsamling af viden om patientperspektivet

Fase 2 Metode

Indsamling af viden om | Litteraturstudie

patientperspektiv
Kvalitative metoder

8.1. Evidensbaseret viden

En styrket inddragelse af patienternes perspektiv bgr i videst muligt
omfang ske pa et evidensbaseret grundlag. Behovet for mere
forskning pa omradet er 8benbart, idet metoderne bgr underlaegges
samme krav til dokumentation, som geelder i sundhedsvaesenet
generelt. Systematisk brug af forskningsinstitutioner vil kunne
kvalificere inddragelsesprocesserne og medvirke til udvikling af ny

viden.

8.2. Brug af eksisterende viden

Det er i dag en relevant og integreret del af de fleste arbejder, der
omhandler sundhedsvasenet organisering og udvikling, at man
indhenter allerede eksisterende viden - typisk gennem
litteratursggninger. Det vil pa samme vis vaere relevant at afdaekke
allerede eksisterende viden om patientperspektivet indenfor det

aktuelle omrade.
8.3. Skabelse af ny viden

Da patientperspektiver generelt er meget lidt undersggt, vil det ofte

veere ngdvendigt ogsa at indhente ny viden i processen; hvad er
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vigtigt for patienterne, og hvilke lgsninger efterspgrges?

Indsamling af viden om patienternes perspektiver skal udvikles ud fra
samme krav til evidensbaserede viden og anerkendte metoder, som
gaelder for det faglige perspektiv. Patientperspektivet kan f.eks.
undersgges via fokusgruppeinterviews, fremtidsvaerksteder og
lignende eksplorative, kvalitative metoder. Inddragelse af viden om
patientperspektivet via kvalitative metoder gger veerdien af

patientrepraasentationen [14].

Det er ikke patientrepraesentantens opgave at indsamle viden om
patientperspektivet, men patientrepraesentanten skal sikre, at de
ansvarlige ggr dette, safremt viden om patientperspektivet ikke

allerede eksisterer.

25



9.Evaluering

Fase 3 Metode
Evaluering Resultatevaluering - Patientoplevet kvalitet
(survey)

Procesevaluering — Omfang af indflydelse m.v.

Evaluering er en helt central proces for sikring af, at malsaetninger
indfries eller justeres. I dag evalueres bade den faglige,
organisatoriske og patientoplevede kvalitet systematisk nationalt og i
stigende omfang pa regionsniveau samt pa sygehusene, bl.a. gennem
Den Danske Kvalitetsmodel. Danmark er langt fremme med hensyn
til evaluering af den patientoplevede kvalitet, bl.a. via Den

Landsdeekkende Undersggelse af Patientoplevelser [17].

Effekten af patientrepraesentation evalueres imidlertid sjaeldent. For
at sikre, at patientrepraesentationen har en direkte indflydelse pd
lgsninger og beslutninger, skal der Igbende gennemfgre systematiske
procesevalueringer. De skal afdeekke graden af patientperspektivets
indflydelse i en given proces — og sammenholde i hvor hgj grad
patienternes perspektiv, viden mv. er blevet en del af det endelig
produkt eller praksis. Denne form for procesevaluering vil kunne
udvikle vores viden om metoder til inddragelse og hermed styrke
patienternes perspektiver i organisering og udviklingen af

sundhedsvaesenet.

Danske Patienter anbefaler, at evalueringer af patientinddragelse

indeholder opggrelser af:

- omfanget af patienternes deltagelse i beslutningsprocesser
- hvordan konkrete input fra patienter er indarbejdet i beslutninger
- om beslutninger er patientcentrerede

- den patientoplevede kvalitet
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10. Afslutning

Det danske sundhedsvaesen stdr overfor en veesentlig udfordring i at
ggre inddragelse af patientperspektivet til mere end retorik. Til
gengeeld kan der indhgstes en keempe gevinst ved at bruge
patienters og pargrendes viden aktivt. Derfor opfordrer Danske
Patienter til, at man pa alle niveauer af sundhedsvaesenet forpligter
sig til at fremme inddragelse af patienternes perspektiver i

sundhedsvaesenets udvikling.

Sa leenge patientinddragelsen sker pa ad hoc basis, far patienternes
perspektiv ikke tilstraekkelig plads i de beslutninger, der traeffes i
sundhedsvaesenet. Danske Patienter anbefaler derfor, at der
nationalt, regionalt og lokalt laves handlingsplaner, der skal sikre
patientinddragelse i alle initiativer i sundhedsvassenet, og at
inddragelsen tager udgangspunkt i ovenstaende overvejelser og

anbefalinger.
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