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Patientinvolvering
| RKKP

De kliniske kvalitetsdatabaser maler kvaliteten i sundhedsvaesenet og skaber viden, der
bruges til kvalitetsudvikling. Sundhedsvaesenet er til for patienterne og skal bidrage til, at
patienterne opnar det bedst mulige helbred og livskvalitet. Derfor er det vigtigt, at data-
baseindholdet afspejler forhold, der har betydning for patienterne. For at understgtte dette,
er der i RKKP krav om, at patienter, parerende og/eller en patientforeningsrepraesentant
deltager i styregruppen og bidrager med patientperspektivet i databasearbejdet.

Systematisk patientinvolvering er ikke kun vigtigt i databaserne. | de senere
ar har der sdledes veeret et gget fokus pa patientinvolvering i hele det dan-
ske sundhedsvaesen. Patient- og brugerinvolvering kan overordnet opdeles i
individuel involvering (i eget forlab) og organisatorisk involvering (i udviklin-
gen af sundhedsvaesenet) [1,2]. Pa det organisatoriske niveau viser studier,
at patient- og brugerrepraesentanter sjeeldent involveres, nar mal udvaelges
(f.eks. effektmal), og at der kan veere forskel pa, hvad patienterne vurderer er
relevante mal, og hvad klinikerne tror, at patienterne opfatter som relevante
mal [3-4].

Patientinvolvering i kvalitetsdatabaserne har karakter af organisatorisk
involvering og sker ved, at patient- og brugerrepraesentanter *indgdr i styre-
grupperne for de kliniske kvalitetsdatabaser. Som udgangspunkt er gnsket,
at der er to patientrepraesentanter i hver databasestyregruppe, herunder
én med personlig erfaring og én med organisatorisk erfaring f.eks. fra en
patientforening. RKKP har systematisk arbejdet med patient- og bruger-
involvering i databaserne siden 2018, og i 2020 udarbejdede RKKP en
evalueringsrapport, hvor hidtidige erfaringer med patient/brugerrepraesen-
tation blev beskrevet [5].

1 RKKP bruger samme definition som VIBIS, men begrebet patient- og brugerrepraesentation
vil i RKKP daekke over bade patientrepraesentanter, repraesentanter fra patientorganisationer,
borgerrepraesentanter (f.eks. til screeningsdatabaserne) og forskere med viden om patient-
perspektivet.



Formalet med
patientinvolvering

Maling af det der er vigtigt for patienterne

Indikatorer og standarder bestemmes i RKKP pd baggrund af evidens og
faglig indsigt. Involvering af patient- og brugerrepraesentanter tilfgjer bade
mere viden, men ogsa anderledes viden [6]. Konkret kan patient- og bruge-
rinvolveringen saledes tilvejebringe viden om patienter og brugeres
specifikke behov og prioriteringer, som ikke er kendt for de sundhedsprofes-
sionelle i forvejen [7,8].

Litteraturen viser, at der kan veere forskel pa det som patienterne prioriterer,
og det klinikerne tror patienterne prioriterer i behandlingen. Konkret synes
klinikere at vaegte mal som mortalitet og kontinuitet (ser altid samme laege/
sygeplejerske) hgjere, end patienterne selv gor. Tilsvarende veaegter klinikere
mal som bivirkninger lavere end patienterne [5]. Til eksempel har et dansk
studie vedr. blaerecancer vist, at angst, hukommelsesbesvaer og kognitive
udfordringer har sterre indvirkning pa patienternes livskvalitet end urinin-
kontinens - hvilket viste sig at veere en overraskelse for klinikerne [9].

Patient- og brugerrepraesentanter fastholder fokus

Undersggelser viser, at patient- og brugerrepraesentanter er med til at
skaerpe fokus og fastholde relevans i forhold til patienterne [6]. Ligeledes
viser RKKPs evalueringsrapport fra maj 2020, at dialogen i styregruppen aen-
dres, og at den mere indforstdede dialog bliver mere eksplicit, nar
patientrepraesentanter sidder med omkring bordet. Flere styregrupper op-
lever dette som overvejende positivt og giver udtryk for, at “fagpersoner
holder fast i det faglige og de [patientrepraesentanterne] er med til at hive det
mere op i et helikopter-perspektiv” [5].



Rekruttering af patient-
og brugerrepraesentanter

Styregruppeformanden rekrutterer patient- og brugerrepraesentanter i
samarbejde med kvalitetskonsulenten. Det aftales internt, om det er styre-
gruppeformanden eller kvalitetskonsulenten, der retter henvendelse.

Rekruttering til databasens styregruppe kan ske pa forskellige mader.
Herunder er anfert en raekke forslag:

Patient/brugerreprasentant med personlig erfaring
+  Rekruttering via patientforening.
+  Rekruttering via afdeling f.eks. gennem klinisk styregruppemedlem.
+  Rekruttering via facebookgruppe (der er oprettet en
officiel RKKP-bruger.

Brugerreprasentant med viden fra patientforening:
+  Rekruttering via patientforeninger.

Vellykket repraesentation forudseetter bl.a., at repraesentanterne er i stand

til at deltage i og forberede sig til styregruppens meder. Patienter, der er
kritisk syge, kognitivt udfordrede eller barn, kan sdledes have svaert ved at
indgd i arbejdet. Dette har betydning for de databaser, hvor sygdommen ofte
pavirker patienternes kognitive evner i en sadan grad, at det ikke er muligt at
deltage, eller hvor patienternes prognose for overlevelse er darlig. Hvis det
ikke er er muligt at finde en patient- eller brugerrepraesentant inden for et
databaseomrade, kan felgende repraesentation overvejes:

Rekruttering af parerendereprasentant
«  Evt.via patientforening.
+  Evt.gennem et styregruppemedlem.

Rekruttering af professionel patient- og brugerreprasentanter
«  Rekruttering af patientrepraesentanter ansat af hospitaler/regioner.
+  Rekruttering af forsker, som har forsket i patientperspektivet.

Herudover kan der ogsa vaere databaser, hvor det kan vaere sveert at finde
patient- og brugerrepraesentanter, som identificerer sig med at vaere patien-
ter/brugere inden for det pageeldende omrade, f.eks. anaestesidatabasen.
For de Kliniske Kvalitetsdatabaser, hvor det er udfordrende at rekruttere
og/eller fastholde patientrepraesentation, kan kvalitetskonsulenten drofte
muligheden for at sikre patientperspektivet pa anden vis med database-
afdelingslederen.



Styregruppens
opgave

Som styregruppemedlem har du en szerlig opgave i at understgtte den gode
patientinvolvering i styregruppen. Det kan vzere en fordel, at formanden eller
et andet medlem fra styregruppen deltager i den forventningsafstemning,
der er mellem patientrepraesentanten og kvalitetskonsulenten, nar en ny
patientrepraesentant traeder ind i styregruppen. Her er der mulighed for at
afstemme, hvordan repraesentanten bedst involveres, herunder om patien-
trepraesentanten selv kommer med input, eller om mgdelederen aktivt skal
skabe pladsen til, at patientrepraesentanten kan komme til orde. Endelig kan
du som styregruppemedlem medvirke til, at arbejdet som patientrepraesen-
tant bade omtales, modtages og opleves positivt. Hvilket fremmer motivatio-
nen for fortsat deltagelse hos patientrepraesentanterne.

Anerkend forskellen mellem subjektiv og objektiv viden
Styregrupperne i RKKP arbejder evidensbaseret, hvilket kan vaere en udfor-
dring ift. den mere subjektive viden, som patient- og brugerrepraesentanter
typisk bringer ind i styregruppearbejdet [10].

Indikatorer i databasen bygger typisk pa den bedste og nyeste evidens.
Styregruppen skal - sa vidt det er muligt - sikre, at patientrepraesentanterne
finder, de valgte indikatorer relevante. Standarder afspejler typisk en veer-
dinorm og fastlaegges ofte via en konsensusproces mellem styregruppens
medlemmer. Her teeller patientens vurdering pa lige fod med de gvrige styre-
gruppemedlemmer. Er det vanskeligt at opna konsensus mellem patient-
repreesentanten og styregruppens gvrige medlemmer, kan styregruppen
med fordel aftale en proces, hvor patientperspektivet undersgges naermere
frem mod naeste styregruppemeade og/eller at patientrepraesentantens poin-
ter indarbejdes skriftligt i arsrapporten.

Til styregruppemeaderne vil patientrepraesentanten af og til bruge sig selv
og sin egen historie som en del af sin argumentation. Det kan nogle gange
medfgre, at repraesentanten fortaeller noget meget personligt, som maske
ikke er generelt for alle patienter. Det kan vaere vanskeligt for styregruppen
at reagere pa den type input - og patientrepraesentanten kan efterfelgende
have en oplevelse af, at de har fejlet og samtidig delt noget personligt. Her
kan styregruppen - og saerligt formanden/medeleder - hjaelpe med at iden-
tificere de relevante temaer ved at stille nysgerrige HV-spgrgsmal, séledes
at man i faellesskab finder det nye/de interessante perspektiver eller mere
generelle temaer.



Anerkend patient- og brugerreprasentantens inputs

Det kan vaere sveert for en patientrepraesentant at vide, om den viden, de
bringer med ind i styregruppen, skaber vaerdi i styregruppens arbejde. Derfor
er det vigtigt, at patientrepraesentantens arbejde lebende anerkendes af

de gvrige medlemmer, sa patientrepraesentanten faler sig hert, har lyst til

at bidrage og fortsaette arbejdet i databasestyregruppen. Som styregruppe-
medlem kan du med fordel benytte dig af én eller flere tilgange:

1. Under mgdet kan du anerkende de gode pointer/inputs, nar de
optraeder i samtalen.

2. |pauserne kan du tale lidt med patientrepraesentanten og her
anerkende gode pointer og inputs.

3. Tagen searskilt samtale med patientrepraesentanten, evt. sammen
med kvalitetskonsulenten. Tal om hvordan det gar og giv her patient-
repraesentanten feedback. Kvalitetskonsulenten og patientreprae-
sentanten vil lebende have en dialog om, hvordan det gar - her vil
det vaere muligt at deltage.

Patientrepraesentanten herer noget, som kan gere vedkommende utryg
Patientrepraesentanter kan af og til hare noget eller fa en viden, som kan
gore vedkommende utryg i forhold til eget sygdomsforlgb. Hvis sddan en
situation opstar, kan kvalitetskonsulenten bede styregruppeformanden eller
et andet styregruppemedlem om at tale med patientrepraesentanten med
henblik pa hjzelp og afklaring.

Anerkend patientrepraesentantens baggrund

Patientrepraesentanter i RKKP vil ofte blive karakteriseret som ressource-
steerke patienter. Det er aldrig muligt at sikre repraesentation af hele den
pageldende patientgruppe med bare én eller fa patientrepraesentanter.
Noget, der virker umiddelbart for den ressourcestaerke patient, er ikke ned-
vendigvis umiddelbart for den mindre ressourcestaerke patient. Her er det
vigtigt, at det ikke gares til noget forkert at vaere ressourcestaerk. Repraesen-
tantens input er stadig validt. @nsker styregruppen at belyse andre sub-
gruppers perspektiv, kan der stilles abne spergsmal til styregruppen eller til
patientrepraesentanten, som bringer overvejelser omkring dette perspektiv i
spil. Maske kan perspektivet nuanceres gennem dialog med en evt. relevant
patientforening, eller patientrepraesentanten har maske andre muligheder
for at kvalificere sit input gennem fysiske eller virtuelle netvaerk med andre
patienter.

For at vi kan lykkedes med at skabe en patientinvolvering, som tilfgjer vaerdi
til databasen, er det vigtigt, at styregruppen, patientrepraesentanter og
RKKP’s medarbejdere samt ledelse samarbejder. Tabel 1 viser fordelingen af
opgaver og ansvar.



TABEL 1 // SADAN LYKKES VI SAMMEN.
TABELOVERSIGTEN VISER, HVEM DER HAR ANSVARET FOR DE FORSKELLIGE AKTIVITETER
VEDR. PATIENTREPRASENTATION | DE KLINISKE KVALITETSDATABASER.

RKKP [MEDARBEJDERE
OG LEDERE]

Kvalitetskonsulenten sam-
arbejder med styregruppe-
formanden om rekruttering.

Kvalitetskonsulenten har
en kontinuerlig dialog med
patientrepraesentanten.

Kvalitetskonsulenten evalu-
erer lgbende samarbejdet i
styregruppen, herunder ogsa
med patientrepraesentanten.
Beslutning om evt. opher af
samarbejdet baseres pa dialog
mellem styregruppeformand,
kvalitetskonsulent og patient-
repraesentant. Afdelingsleder
fra RKKP kan evt. inddrages.

RKKP udarbejder materialer
til patientrepraesentanter,
styregruppemedlemmer og
kvalitetskonsulenter.

RKKP tilbyder introduktions-
kursus.

RKKP tilbyder netvaerk til
patientrepraesentanter.

Sadan lykkes vi sammen

STYREGRUPPENS KLINISKE
MEDLEMMER

Styregruppeformanden samarbej-
der med kvalitetskonsulenten ang.
rekruttering af patient- og bruger-
repraesentanter.

Formanden/formandsskabet
beslutter, om der skal veere tids-
afgraensning pa funktionsperioden.
Herefter beslutter styregruppen i
feellesskab, hvor lang funktions-
perioden skal vaere.

Formanden/formandsskabet tager
aktvit stilling til patient- og bruger-
repraesentanternes profil, herunder
om patienter, der eri aktiv behand-
ling, bar deltage.

Formand eller andet styregruppe-
medlem deltager evt. i forvent-
nings-afstemningssamtalen med
patientrepraesentanten.

Formanden/mgdeleder skaber
plads til patientrepraesentantens
inputs pa og evt. mellem maderne.

Styregruppen inkluderer patient-
repraesentanter i de opgaver, der
skal laves mellem mgder, hvis det
er relevant.

Styregruppen giver feedback til
patientrepraesentant.

Styregruppen taler med patient-
repraesentanten, hvis denne har
hert noget i styregruppen, som har
skabt utryghed.

Styregruppen evaluerer lgbende
samarbejdet i gruppen, herunder
ogsa med patienten. Beslutning om
evt. opher af samarbejdet baseres pa
dialog mellem styregruppeformand,
kvalitetskonsulent og patient-
repraesentant. Afdelingsleder fra
RKKP kan evt. inddrages.

PATIENT- OG BRUGER-
REPRASENTANTER

Deltager i og forbereder sig til
styregruppemgder.

Taler pa vegne af patient-
gruppen ved f.eks. at bringe
viden fra eget netveerk i spil
[patientforeninger, facebook-
grupper m.v.].

Henvender sig til kvalitetskon-
sulenten ved tvivlsspgrgsmal.

Overholder sin tavshedspligt.



Eksempler pa inputs
fra patient- og bruger-
repraesentanter

Indikatorer
Dansk Database for Atrieflimren - fastholdelse af indikator vedrarende
patientuddannelse.

| Databasen for atrieflimren i Danmark gnskede styregruppen at fjerne

den indikator, der handler om patientuddannelse/undervisning. Patient-
repraesentanterne gnskede og argumenterede for, at indikatoren skulle be-
vares. Resultatet af diskussionen i styregruppen blev, at malet blev bevaret.
| stedet igangsatte databasens styregruppe et udviklingsarbejde med stik-
prover ude pa afdelingerne, som skulle finde drsagerne til, at patienter ikke
blev henvist til undervisning.

Kommentering i Arsrapporter

Dansk Hoftealloplastik Register har indsat et afsnit i arsrapporten der hed-
der ”patientrepraesentanternes kommentarer”. Her bliver det bl.a. tydeligt,
hvilke indikatorer patientrepraesentanter vaegter hgjest, og hvilket ud-
viklingsarbejde de haber, der kan igangsaettes i fremtiden:
https://www.sundhed.dk/content/cms/98/4698 dhr-aarsrapport-2021 udgi-
vet-2022 offentliggjort-version.pdf

One-pagers

| forbindelse med arsrapporten for 2020 gnskede klinikerne i styregruppen
for Dansk Kvalitetsdatabase for nyfedte at lave en one-pager vedr. indika-
tor 6: Indlaeggelsestemperatur. Patientrepraesentanten foreslog i stedet, at
one-pagernes indhold skulle omhandle indikator 4: Fuldamning ved ud-
skrivelse til hjemmet eller afslutning af idligt hjemmeophold, da dette emne,
ud fra et foraeldreperspektiv, er mere interessant.

Eksempeletillustrerer, at patientrepraesentanter kan bidrage med et andet
fokus end det kliniske, og i dette tilfaelde modtog styregruppen patient-
reprasentantens input positivt, og one-pageren kom til at omhandle indika-
tor 4: https://ugeskriftet.dk/files/scientific_article files/2021-09/ web 4.pdf



https://www.sundhed.dk/content/cms/98/4698_dhr-aarsrapport-2021_udgivet-2022_offentliggjort-version.pdf
https://www.sundhed.dk/content/cms/98/4698_dhr-aarsrapport-2021_udgivet-2022_offentliggjort-version.pdf
https://ugeskriftet.dk/files/scientific_article_files/2021-09/_web_4.pdf
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