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HVEM ER ?

Vi er paraplyorganisation for

patient- og
pdrerendeforeninger i
Danmark.

Vi taler patienter og
pdrgrendes sag med en
samlet og steerk stemme pa
omrdder, der gar pd tveers af
diagnoser.
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Patientperspektiver og samarbejde

Hvorfor
skal brugerne vaere en
del af kvalitetsarbejdet

Hvordan
skaber organisationen et Hvorhen?
godt samarbejde med Hvad er naeste step?
brugerne




Inddragelse af patientreprasentanter

FAGLIG
Effekt | Prognose |
Behandling | Evidens | Forlgb

LOSNINGER ELLER
BESLUTNINGER

ORGANISATORISK
@konomi | Organisation |
Samarbejde | Ledelse | Kompetencer

BRUGER
Preeferencer | Livssituation | Livet
med sygdom | Oplevelser |
Erfaringer




PATIENTERNES KVALITE

At der bliver taget individuelle hen

At jeg kommer i den rette

behandling, bl.a.:

* FAr tilbudt det bedste — |
et sundhedsveesen, hvor
kvalitet og tilbud varierer

 Kan veelge det, der
passer til mig ud fra min
viden om mit liv og
erfaring med tidligere

behandling

At jeg mgder omsorg hos sund

At jeg far en veerdig behandling

At jeg kender til og forstar mi

At nogen har styr pa mit forlgh

At jeg kan maerke en hgj sundhé

At jeg kommer | den rette behandl

O0O00O0O0O0

ViBIS, 2023 Patienterne har ordet: Dét er kvalitet for os



Strukturer som understotter de
kvaliteter, som patienter Sédan skal sundhedsvasenet indrettes

eftersporger, skal kunne sikre: 15 forslag fra patienter
og paregrende

e Feclles organisering pd tveers af
sundhedsvaesenets akterer, sd patienter O
oplever sammenhaengende forlab, ndr de

beveeger sig pd tveers af sektorer og specialer.

e Et entydigt ansvar forlgb
e Individuelt tilpassede forlgb O O

° Se blandt andet DPs input til strukturkommisionen https://danskepatienter.dk/politik- O O

presse/nyheder/15-forslag-til-strukturkommissionen-fra-patienter-og-paaroerendeog
dbentbrev til ministeren.
https://danskepatienter.dk/files/media/document/Aabent%20brev%20til%20regeringen%200m% O
20fremtidens%20sundhedsvaesen.pdf Danske
Patienter

° ViBIS, 2023 Patienterne har ordet: Dét er kvalitet for os


https://danskepatienter.dk/files/media/document/Aabent%20brev%20til%20regeringen%20om%20fremtidens%20sundhedsvaesen.pdf
https://danskepatienter.dk/files/media/document/Aabent%20brev%20til%20regeringen%20om%20fremtidens%20sundhedsvaesen.pdf

ViBIS definition af inddragelse

At give borgere/patienter indflydelse...

..pd udviklingen af
sundhedsvaesenet

(herunder ogsd 9 . for
sundhedsforskning) ..pa deres eget. orlab
og behandling

ViBIS



Hvorfor skal brugerne vare en del aof
kvalitetsarbejdet

Viden om livet
med sygdom

fra sig selv og
andre

« At fd adgang til brugernes viden for derved at
kvalificere lasninger

» Gore tiltag/tilbud mere relevant.

* Bugerrepraesentanter bringer brugerperspektivet
ind i beslutningsprocessen.

* De sikrer at beslutningstagere forstdr de faktiske
behov, preeferencer og bekymringer, som patienter
og pdrarende har.

 Faglig

viden
* Viden om
metoder

* Det er etisk rigtigt, de er brugerne aof
sundhedsveesenet

* Brugerne har et andet perspektiv

ViBIS, 2019, https.//danskepatienter.dk/publikationer/organisatorisk-inddragelse-hvorfor; NIHR, 2021: https.//www.nihr.ac.uk/documents/briefing-notes-for-researchers-

public-involvement-in-nhs-health-and-social-care-research/27371,; Krogstrup, Hanne Katrine: Brugerinvolvering | Evaluering og forskning, 2020; Staley & Barron, 2019;
Mockford, 2012, Boiwin, 2014, Harrison et al., 2017; ViBIS 2019



https://www.nihr.ac.uk/documents/briefing-notes-for-researchers-public-involvement-in-nhs-health-and-social-care-research/27371
https://www.nihr.ac.uk/documents/briefing-notes-for-researchers-public-involvement-in-nhs-health-and-social-care-research/27371

Konfliktende rationaler

 Hvad tilleegges veerdi:
ldealet om erfaringsbaseret viden vs. evidensbaseret
viden.

 Hvordan treeffes beslutninger:
Er idealet den teknokratiske beslutning vs.
delibarativ/demokratisk beslutningstagning.

* Ligeveerdige samarbejder:
Skaber rammerne involvering vs. medbestemmelse

Steffensen, M. B., Matzen, C. L., & Wadmann, S. (2022). Patient participation in priority setting: Co-existing participant roles. Social Science & Medicine,
294, 114713.



Brugerroller og vidensbidrag

Erfaringsekspert pd eget forlgb. Byder ind med
afseet i egne umiddelbare oplevelser — for
eksempel holdninger eller egne historier.

UMIDDELBAR
VIDEN

”Jeg kan ikke laese pjecen, fordi jeg ser ddarligt.
Sidst da jeg var pd hospitalet ....”

Erfaringsekspert med viden fra mange - for
eksempel fra frivilligt arbejde eller
patientforeninger. Byder kun ind p& et overordnet
niveau med spargsmal, forslag og peger pd blinde

vinkler. VIDEN FRA

MANGE

"Ved vi, hvordan det er for patienter, der er darligt
seende, nar skrifttypen i en folder er lille? Har |
spurgt patienter, om det er en folder, der er svaret
pd problemet?”

BEARBEJDET

VIDEN

GENEREL
EKSPERTVIDEN

Erfaringsekspert pda eget forlgb. Er forberedt, s&

pointer er sorteret og bearbejdet i eksempler eller
spargsmal.

“Fordi jeg ser darligt, er det ubehageligt for mig,
nar folderne er med lille skrift. Mon andre ogsd har

det sadan? Jeg er ikke sd god til at fa laest de
foldere, jeg far. Mon det ogsd er sadan for andre?”

Ekspert med viden fra undersggelser og
forskning. Byder ind pd generelt (evidens) niveau.
Er ikke ne@dvendigvis selv patient, men kan ogsd
veere represesentant fra en patientforening.

"Vi ved fra undersegelser, at det er vigtigt for
patienter, der er svagtseende, at man har
overvejet skrifttypen i en folder. Samtidig ber
man overveje, om det er en folder, der er brug for.
For eksempel ved man, at ...”

12



 Deter vigtigt for os, at det er
tydeligt for alle, hvad vores
deltagelse bidrager med

 Det er vigtigt for os, at vores
viden anvendes

* Kulturen pd madet er vigtigt. At vi
foler os som en ligeveerdig part.

* Det hjeslper os, nér alle pd madet
ved, hvad patientrepraesentation
er.

* Det hjeslper os ndr vi ved, hvorndr
vi kan byde ind.

Det hjeelper os, ndr det er klart hvad
formdlet med patientinddragelse er.
Formgder er en stor hjeelp, og det hjzelper
os til at lofte brugerperspektivet
Det hjeelper os, n&dr medematerialet er
overskueligt og med let leeselige
resumeer
Det hjeelper os, nér det er tydeligt hvor
patientperspektivet er seerligt relevant

Brugerstemmer fra de
tvaersektorielle sundhedsklynger
2022-2024

A. Hvorfor inddrage
brugere i projektet?

G. Anvendelse,
implementering og
evaluering

B. Hvem skal
inddrages?

F. Nar samarbejdet er i

gang C. Rammer og vilkar

E. Opstart og

samarbejde D. Rekruttering

Figur 6: Trin i en brugerrepraesentationsproces

Hvordan udvikler man sundhedsvaesnet sammen med
borgere, patienter og pdrerende? ViBIS, 2023



Tips til samarbejdeti videnstunge
beslutningsprocesser

Huske-
listen

Er formdlet tydeligt for alle?
Er rammer og vilkdr klart defineret?
Hvem vil vi rekruttere?

Hvordan forbereder vi alle
medlemmer?

Hvordan vil vi facilitere
samarbejdet?

Hvordan vil vi anvende den viden?

Hvordan vil vi evaluere og
synliggere samarbejdet?

A. Hvorfor inddrage
brugere i projektet?

G. Anvendelse,
implementering og
evaluering

B. Hvem skal
inddrages?

F. Nar samarbejdet er i

gang C. Rammer og vilkar

E. Opstart og

samarbejde D. Rekruttering

Figur 6: Trin i en brugerrepraasentationsproces

Hvordan udvikler man sundhedsvaesnet sammen mec
borgere, patienter og pdrerende? ViBIS, 2023



Tilslut - hvor er vi pa vej hen?

3. bolge fokus pd

Hvordan strategier,
skaber organisationen et anvendelse og
godt samarbejde med synlighed
brugerne




Litteratur

Boivin, A, Lehoux, P., Burgers, J., & Grol, R. (2014). What are the key ingredients for effective public involvement in health care improvement and policy decisions? Arandomized
trial process evaluation. The Milbank Quarterly, 92(2), 319-350.

Danske Patienter, Danske patienters input til strukturkommisionen https://danskepatienter.dk/politik-presse/nyheder/15-forslag-til-strukturkommissionen-fra-patienter-og-
paaroerendeog dbentbrev til ministeren.
https://danskepatienter.dk/files/media/document/Aabent%20brev%20til%20regeringen%200m%20fremtidens%20sundhedsvaesen.pdf

Guideline International Network. G-1-N, 2022 . Public Toolkit: Patient and public Involvement Guidelines

Harrison, M., Milbers, K, Hudson, M., & Bansback, N. (2017). Do patients and health care providers have discordant preferences about which aspects of treatments matter most?
Evidence from a systematic review of discrete choice experiments. BMJ open, 7(5), e014719.

Hybschmann, J,, Serensen, J. L, Thestrup, J., Pappot, H., Boisen, K. A, Frandsen, T. L., & Gjeerde, L. K. (2024). MyHospitalVoice—a digital tool co-created with children and
adolescents that captures patient-reported experience measures: a study protocol. Research Involvement and Engagement, 10.

Karlsson, A. W., Kragh-Sarensen, A, Bargesen, K, Behrens, K. E, Andersen, T., Kidholm, M. L,, ... & Janssens, A. (2023). Roles, outcomes, and enablers within research partnerships: A
rapid review of the literature on patient and public involvement and engagement in health research. Research Involvement and Engagement, 9(1), 1-27.

Krogstrup, H. K. (2020). Brugerinvolering i evaluering og forskning: Metoder og formdal. Hans Reitzels Forlag.

Medicinrddet & ViBIS, 2024 En evaluering af patientrepraesentanters oplevelser af samarbejdet med Medicinrddet

Mockford et al 2012: The impact of patient and public involvement on UK NHS health care:a systematic review, in: International Journal for Quality in Health Care; 24:28-38
Nepal, S., Keniston, A, Indoving, K. A, Frank, M. G, Stella, S. A, Quinzanos-Alonso, |, ... & Burden, M. (2020). What do patients want? A qualitative analysis of patient, provider, and
administrative perceptions and expectations about

patients’ hospital stays. Journal of patient experience, 7(6), 17760-1770.

NIHR, 2021: https://www.nihr.ac.uk/documents/briefing-notes-for-researchers-public-involvement-in-nhs-health-and-social-care-research/27371

Phillips, L. (2011). The Promise of Dialogue: The Dialogic Turn in the Production of Knowledge.


https://danskepatienter.dk/files/media/document/Aabent%20brev%20til%20regeringen%20om%20fremtidens%20sundhedsvaesen.pdf
https://g-i-n.net/toolkit
https://www.nihr.ac.uk/documents/briefing-notes-for-researchers-public-involvement-in-nhs-health-and-social-care-research/27371

Litteratur

Schoemaker, C. G, Richards, D. P, & de Wit, M. (2023). Matching researchers’ needs and patients’ contributions: practical tips for meaningful patient
engagement from the field of rheumatology. Annals of the Rheumatic Diseases, 82(3), 312-315.

Stage, J. T. (2023). Exploring the hidden demands for patients’ resources: How health researchers risk excluding patients from patient and public
involvement in health research during recruitment. SSM-Qualitative Research in Health, 4, 100341.

Staley, K., & Barron, D. (2019). Learning as an outcome of involvement in research: what are the implications for practice, reporting and evaluation?.
Research Involvement and Engagement, 5(1), 1-9.

Steffensen, M. B, Matzen, C. L, & Wadmann, S. (2022). Patient participation in priority setting: Co-existing participant roles. Social Science & Medicine,
294, 114713.

Sundhedsstyrrelsen & ViBIS, 2024 inspirationskatalog borgerinddragelse af borgere | sundhedsstyrelsens arbejde, Sundhedsstyrrelsen (November,
2024)

ViBIS, 2019https://danskepatienter.dk/files/media/Publikationer%20-%20Egne/B_ViBIS/A_Rapporter%200g%20unders%C3%B8gelser/organisatorisk_inddragelse_-
__hvorfor_baggrundsrapport.pdf

ViBIS, 2023. Inspirationskatalog: Hvordan udvikler man sundhedsvaesenet sammen med borgere, patienter og pargrende?

ViBIS 2022, roller og vidensbidrag
https://danskepatienter.dk/files/media/document/Publikation%20v%C3%A6rkt%C3%B8i%20til%20dialog%200m%20roller%200g%20vidensbidrag 2023.pdf,

ViBIS, 2023 Patienterne har ordet, det er kvalitet for os - https://danskepatienter.dk/files/media/document/Danske%20Patienter_Rapport_Website.pdf

https://rcsyd.se/wp-content/uploads/2015/03/Partnerskap-mellan-patient-och-v%C3%A5rdprofession-exempel-b%C3%A4sta-praxis-och-rekommendationer.pdf



https://danskepatienter.dk/publikationer/inspirationskatalog-hvordan-udvikler-man-sundhedsvaesenet-sammen-med-borgere
https://danskepatienter.dk/files/media/document/Publikation%20v%C3%A6rkt%C3%B8j%20til%20dialog%20om%20roller%20og%20vidensbidrag_2023.pdf
https://rcsyd.se/wp-content/uploads/2015/03/Partnerskap-mellan-patient-och-v%C3%A5rdprofession-exempel-b%C3%A4sta-praxis-och-rekommendationer.pdf

TAK

FORIDAG

Spergsmal sendes til
tji@vibis.dk




	Slide 1
	Slide 2
	Slide 3
	Slide 4
	Slide 5
	Slide 6
	Slide 7
	Slide 8
	Slide 9
	Slide 10: Hvorfor skal brugerne være en del af kvalitetsarbejdet 
	Slide 11
	Slide 12
	Slide 13
	Slide 14
	Slide 15
	Slide 16
	Slide 17
	Slide 18

