Velkommen til Patient- og
Brugerreprasentanter i Regionernes
Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram
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regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram



Skaber patient- og brugerreprasentation veerdi?

"Vi har faet en mere nuanceret debat. PG maderne har vi ofte en diskussion
om, hvorvidt den ene komplikation er mere relevant end den anden - et
hierarki af komplikationer. Der er det vigtigt at fd patientens syn pd, hvilke
komplikationer der fra patientens side er relevante at fokusere pa’.

Seren Overgaard

Styregruppeformand
Dansk Hoftealloplastik Register



Tak fordi du har sagt ja til at veere patient- eller brugerrepraesentant i RKKP.
I denne folder far du viden om:

«  Hvad det vil sige at veere patient- eller brugerrepraesentant i RKKP.
+  Hvad du kan forvente af os.
«  Hvad viforventer af dig.

For mere viden se Hdndbogen for Patient- og Brugerrepraesentanter.

| RKKP er der ca. 85 kliniske kvalitetsdatabaser, som arbejder med at ens-
arte og udvikle kvaliteten inden for et afgreenset sygdomsomrade pa tveers
af landet. Hver klinisk kvalitetsdatabase har sin egen styregruppe, der
beslutter indholdet af databasen. Styregruppen bestar af behandlere med
ekspertviden inden for omradet, et databaseteam fra RKKP samt patient- og
brugerrepraesentanter.

Hvert ar udgives der en arsrapport med resultater og anbefalinger fra data-
basen. Denne bruges af regioner og hospitaler til at forbedre kvaliteten af
patientbehandlingen.



Hvad er en patient- og
brugerreprasentant?

En patientrepraesentant er en patient, som har personlig erfaring med det
pageeldende omrade. En brugerrepraesentant kan ligeledes vaere en, som har
personlig erfaring inden for det pageeldende omrade, men det kan ogsa veere
én, der har stor viden om patienterne f.eks. repraesentanter fra patientfor-
eninger, pararenderepraesentanter eller forskere, som har forsket i patient-
perspektivet.



Hvorfor er patient- og bruger-
reprasentanter vigtige?

Som patient- eller brugerrepraesentant bidrager du med en viden, som de
andre medlemmer i styregruppen ikke har - den patientoplevede kvalitet af
forlebet og behandlingen.

Den viden er vigtig at fd med i databaserne, sa behandlingen kan gores bedre
fra bade et sundhedsfagligt perspektiv, men ogsa fra et patientperspektiv.

Din viden indgar, nar styregruppen skal beslutte, hvilke kvalitetsmal (indi-
katorer) der skal veere i databasen. Den bruges ogsa, ndr resultaterne skal
dreftes, nar styregruppen diskuterer, om de fastsatte kvalitetsmal er ndet
og nar styregruppen diskuterer, om der er forskelle i kvaliteten pa tveaers af
landet. Nar resultaterne skal kommenteres i arsrapporterne, kan din viden
bruges til at fremhaeve de omrader, der er szerligt vigtige set fra patienternes
perspektiv.

Eksempel: | Databasen for atrieflimren i Danmark gnskede styregruppen at
fijerne det mal, der handler om patientuddannelse/undervisning. Patient-
repraesentanterne gnskede og argumenterede for, at malet skulle bevares.
Resultatet af diskussionen blev, at malet blev bevaret. | stedet blev igangsat
et udviklings-arbejde med stikprgver ude pa afdelingerne, som skulle finde
arsagerne til, at patienter ikke blev henvist til undervisning.

Hvad kan jeg pavirke, som patient- og brugerreprasentant?
Som styregruppemedlem har man mulighed for at give input til den arsrapport, som
styregrupperne genererer. Her er man med til at traeffe beslutning om, hvilke indikatorer

et bestemt behandlingsomrade skal males pa, og det er utroligt vigtigt.

- Patientrepraesentant, RKKP



Hvad kan du forvente
som patient- eller
brugerreprasentant?

«  Dufarmulighed for at preege de kvalitetsmal (indikatorer), der
bruges i databasen. Dette sker i et taet samarbejde med de andre
medlemmer i styregruppen.

+  Dubliver tilbudt en samtale med databasens kvalitetskonsulent og
evt. styregruppeformanden, hvor | kan afstemme forventningerne
til din deltagelse i arbejdet med den enkelte database.

+  Dukan altid fa hjeelp og sparring af databasens kvalitetskonsulent
f.eks. til at forsta arsrapporten, hvis du har spergsmal til en dags-
orden eller har spergsmal til det praktiske omkring et made e.l.

«  Dufartilbudt et introduktionskursus for patient- og brugerrepraesen-
tanter arrangeret af RKKP.

«  Dufarmulighed for at deltage i netvaerksmeader for patient- og
brugerrepraesentanter arrangeret af RKKP.

. Du kan fa et fast belgb for at deltage i madet (mededizet), og du far
deekket dine transportudgifter.

«  Duvil have en lgbende dialog om din deltagelse i styregruppen.
Det er til en hver tid muligt at afslutte samarbejdet. Nar du har givet
besked om din udtraedelse, vil du ikke laengere veere forpligtet til at
deltage i mader.



Hvilke forventninger har
RKKP til dig som patient-
eller brugerreprasentant?

«  Dudeltagerica. 2 styregruppemgader arligt. Mederne varer ca. 3-6
timer og ligger i dagtimerne. De fleste mader afholdes fysisk
forskellige steder i landet.

+  Duforbereder dig til mederne. Ved tvivl eller spgrgsmal kan du
kontakte databasens kvalitetskonsulent, se side 10.

«  Dubidrager aktivti arbejdet og deler dit perspektiv som patient- eller
brugerrepraesentant.

+  Duseetter digi andre patienters sted og taler pa vegne af patient-
gruppen.

+  Duoverholder din tavshedspligt (f.eks. hvis en konkret sag omtales
i styregruppen, eller nar resultater og kommentarer endnu ikke er
udgivet).

+  Du giver besked til kvalitetskonsulenten, hvis du gnsker at udtraede
af styregruppen.

Hvad kan andre patienter fa ud af, at jeg sidder i styregruppen?
Ved at sidde i en styregruppe sammen med lutter fagfolk far man et vigtigt indblik i behand-
lingen, som er sveert at fa pa en anden made. Man far et mere nuanceret syn pa behandlings-

mulighederne, og dette er vigtigt at kunne videreformidle til medlemmerne i ens forening.

- Patientrepraesentant, RKKP



Betaling for deltagelse i styre-
gruppemode (modedizet) og
refusion af transportudgifter

Megdediaet - for mader af 4 timers varighed: 420 kr.
Mgdedizet - for mader af op til 8 timers varighed: 840 kr.

Du skal udfylde "Skema for udbetaling af mgdediaet samt refusion
af transportudgifter”.

Du finder skemaet pa:
https://www.rkkp.dk/patientinvolvering/

Det udfyldte skema sendes til:

RKKP’s Videncenter - Ressourcer og Innovation
Att.: Pia Frandsen

Hedeager 3

8200 Arhus N.

Eller pr. mail: piafrn@rkkp.dk



Gode tips til
modeforberedelse

«  Brugdit netveerk. Hvis du er medlem af en patientforening, kan du
drefte de kvalitetsmal (indikatorer) og malsaetninger (standarder)
der er i databasen. Er de vigtige for patienterne?

+  Treek pa viden fra patienter, der hvor det er muligt. Hvis ikke der er
en patientforening, kan det vaere, at der findes facebookgrupper
inden for sygdomsomradet.

«  Overvejom du synes der mangler noget i databasen - og hvad der
betyder mest for patienterne.

. Snak med din kvalitetskonsulent, hvis du er i tvivl om, hvordan
arsrapporten skal laeses eller forstas.



Kontaktinformation

RKKP Aarhus
Hedeager 3, stuen
8200 Aarhus N

RKKP Odense Universitetshospital
Klovervaenget 16 (ingen kerestolsadgang).
Indgang 121

5000 Odense C

RKKP Rigshospitalet
Ryesgade 53B, 3. etage (der er elevator)
2100 Kegbenhavn @

Den database du er tilknyttet hedder (hele navnet/forkortelse)

kvalitetskonsulenten for den database, du er tilknyttet, er:

Antal styregruppemeder (arligt)

10
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