NOTAT

BRUGERINDDRAGEL SE | REGION NORDJYLLAND
(Marts 2007)
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Baggrund

Region Nordjylland har som malsaetning at levere sundhedstilbud og sociale tilbud, der ster
mennesket farst, og i visionen anfares, at "vi vil gdi dialog med brugerne og udvikle vores ydel ser

med udgangspunkt i brugernes behov”.

Regeringen har meldt ud med debatoplasg og afholdt mader om en kvalitetsreform med fokus pa frit
valg, brugerindflydel se og personligt ansvar.

Danske Regioner har i et forelgbigt notat om strategiplan pa kvalitetsomradet anfert, at det er et mal
at synliggere, at Danske Regioner og regionerne er langt fremme i arbejdet med brugerinddragel sen
I udviklingen af ydelserne og brugerundersagel ser, og der stiles mod at der udarbejdes nogle
generelle principper, der kan danne basis for en egentlig brugerinddragel sespolitik.

Danske Regioner opfordrer derfor til, at der i hver region oprettes et regionalt kontaktforum, hvor
forhold af betydning for handicappede vedr. den regionale virksomhed kan dreftes.

Endelig har Huset Mandag Morgen/Innovationsradet i samarbejde med Patientforum, Danske
Regioner og Oxford Health Alliance i januar 2007 udsendt et oplag til patientreform ” Brugernes
Sundhedsvaesen.”

| dette notat redegeresi hovedtrak for lovgivningen om brugerinddragel se, tidligere og nuvaarende
brugerinddragel sesprojekter, hovedtrak fra de ovennaavnte oplasg samt forslag til, hvordan Region
Nordjylland kan arbejde videre med at udvikle sine ydel ser med udgangspunkt i brugernes behov.
(fordag side 10-17)

|. Lovgivning
Paforanledning af bl.a. patientorganisationer er brugerinddragelse neevnt i de indledende
bestemmelser i Sundhedsloven, hvor det er anfert, at regioner og kommuner i samspil med de

statslige myndigheder og i dialog med brugerne skal sikre en stadig udvikling af kvaliteten og en
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effektiv ressourceudnyttelse i sundhedsvaesenet gennem uddannel se, forskning, planlaegning og

samarbejde m.v. (84).

Med hjemmel i lov om frihedsber gvelse og anden tvang i psykiatrien er udstedt bekendtgarel se
og vejledning om patientindflydel se pa psykiatriske sygehuse og afdelinger. Heri er bl.a.
foreskrevet, at der skal udformes bestemmelser om patienternes muligheder for at gve indflydelse
pa generelle forhold med betydning for patienternes ophold pa sygehuset eller afdelingen under
indlasggelse. | avrigt er neamere angivet, hvilke beslutninger patienterne skal inddragesi.

Som konsekvens af strukturreformen er Serviceloven andret. Det fremgér af loven (816), at det er
kommunalbestyrelsens ansvar at sikre bruger/pargrendeinddragelse i de sociale tilbud. Reglerne
om brugerinddragel se er omtalt i reglerne om kvalitetsstandarder, i reglerne om rammeaftalen og i
reglerne om tilbudsportalen. Regionens specialsektor er p.t. i gang med at beskrive og tilpasse

regler om brugerinddragelse i de regionale sociale tilbud og specialundervisningstilbudene.

Pa folkeskoleomradet pahviler det regionsradet efter folkeskolelovens § 20, stk. 3 at drive lands- og
landsdel sdagkkende undervisningstilbud til bgrn og unge under 18 ar, hvis udvikling stiller krav om
saalig hensyntagen eller stette samt specia paadagogisk bistand til barn, som endnu ikke er
pabegyndt skolegang.

Pa voksenomradet pahviler det regionsrédet efter § 1, stk. 2 i lov om specialundervisning for voksne
at drive lands- og landsdel sdaskkende undervisningsinstitutioner for personer med fysiske og
psykiske handicaps samt efter § 1, stk. 3 at drive undervisningsinstitutioner for personer med tale-,
hare -, eller synsvanskeligheder.

Pa begge typer af tilbud fastslar lovgivningen at der skal nedsadtes bestyrelser, med

foraddrerepraesentation. Disse love fastsadter endvidere, hvad bestyrel sesmedlemmerne skal
inddragesi. Det samme gar sig gaddende for bodelen i boliger opfert efter almennyttigloven.
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II. Tidligere og igangvaarendeinitiativer til brugerinddragelsei regionen

Dei dette afsnit naevnte initiativer er ikke en udtgmmende beskrivelse. Forskellige former for
brugerindflydelse indgar i mange sammenhaenge i forbindel se med behandlingen af den enkelte
patient som en selvfalgelig procedure, som ikke nedskrives eller registreresi

brugerinddragel sessasmmenhaang, og der er igennem tiden etableret projekter, som inddrager

brugersynsvinkler uden at det nedvendigvis er blevet synliggjort som brugerinddragel sesproj ekter.

A. Projekt brugerindflydelse

Nordjyllands Amt igangsatte i 1995 " Projekt Brugerindflydelse”, hvilket indebar, at der blev stillet
konsulentbistand samt gkonomiske midler til radighed til projekter inden for omradet. Mange
sygehusafdelinger sggte om stette til og gennemfarte brugerindflydel sesprojekter. | 1999 vedtog
Amtsrédet en brugerpolitik pa sundhedsomradet.

Hensigten med " Projekt Brugerindflydelse” var bl.a. a "laveringei vandet” i den forstand at
ansatte pa sygehusene ville tamke brugerindflydelse ind i hverdagens store og sma projekter. Ved
projektets afslutning i 2003 blev der udarbejdet en evalueringsrapport, hvori man kunne finde
inspiration til nye projekter, laese om de ivagksatte projekter samt finde en oversigt over
kontaktpersoner, der har arbejdet med brugerindflydel se og som kan kontaktes af personale/brugere,
som har planer om at sadte lignende projekter i gang. Rapporten var tilgaangelig pa amtets
hjemmeside. (Bilag 1)

B. lIgangveerende brugerinddragel sesprojekter
Ved et rundspergei institutionerne i Region Nordjylland er fremhaevet falgende brugerinddrag-
elsestiltag, som er i gang:

Somatisk omrade
e Brugersamarbejde patvaas af Aalborg Sygehus:
e Dialogmade med Sygehusledelsen
e Afholdelse af konference om brugerinddragelse
e Samarbejde med Sund info
e Elementer af brugersamarbejde i kommende akkrediteringsproces
e Nyhedsbrev pa Aalborg Sygehus hjemmeside
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e Brugerrdd (ex. nyreafdelingen)

e Brugerpaneler ex. i forhold til skriftligt patientinformation, brugervenlighed i forhold til
Aalborg Sygehus hjemmeside m.m.

e Patient til patient-rédgivning i Brugerbutikken

e Patient til patient-rédgivning pa afdelingerne

e Kompetencegivende kursus vedr. patient til patientsamtal er

e Besggstjenester

o Netvagksdannelse patientforeningerne imellem

e Brobygning mellem patientforeninger og afdelinger

e Sociae arrangementer: torvedag, julearrangement m.m.

e Erfaringsudveksling

e Diverse projekter pa afdelingsniveau

Sygehus Vendsyssdl:
e Pararende eftermiddage pa Brenderslev Neurorehabiliteringscenter
e Lgbende dialog med patienter og pararende pa Paadiatrisk Afdeling

Sygehus Himmerland:
e Anvendelse af udarbejdet materiale frabl.a. internettet i forbindelse med ombygning

Endvidere pointeres det, at visionen for brugerindflydelse er en opprioritering af samarbejdet med

patientforeninger og andre mulige partnere.

Ortopaadkirurgi Nordjylland:

o Det aktive patientforlgb i Farsg

e Projekt ventetid i ambulatoriet

e Fadlesmade med praktiserende lagger i Nordjyllands Amt

Anasstesisektor Nordjylland:
o Kvalitetsudvikling af kejsersnitforl gb
e Smertelindring under fadsel — gget information til gravide kvinder
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e Information til pargrende pa Afsnit 103

e Smerte- og kvalmebehandling ved SDK/galdeoperationer

e Smerte- og kvalmeundersagel se, postoperativ i A-anaestesi

e Forbruget af opioder hos patienter med kroniske smerter

e Validering af spergeskema om katastrofetaankning

o Effekt af PROTAC kugledyne pa smerte, sevn og livskvalitet hos kroniske smertepatienter med
traume i nakke, skulder eller hovedregionen.

Sygehus Thy-Mors:
e Fast telefontid 2 2 time en dag om maneden til reprassentant fra Sygehusledel sen

e To arlige mader med patientforeninger

Pa alle somatiske sygehuse har der siden 2000 systematisk vaaret gennemfert analyser af
patienttilfredsheden.

Psykiatrisk omrade

e Brugerpolitik godkendt af Amtsrédet i 2001

e Pargrendepolitik vedtaget af Amtsradet i 2001

e Bruger- og paregrendetilfredshedsundersagel ser

e Der er lavet udkast til husorden

e Bruger til Bruger Team

e Maetodeudvikling af netvaarksgrupper for pargrende

e Psyk-Info

e Arligt made med brugerorganisationerne og forvaltningsl edelsen

e 3-4 &rlige dialogmader med psykiatriledel sen og brugerorganisationerne

e 4 &rlige mader i Triaoggruppen (brugere, pargrende og medarbejde i Psykitrien), hvor der
draftes brugerindflydelse

e Patientmader pa afdelingen en gang om maneden

e Diverse brugerinddragel sestiltag pa afdelinger
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Som tidligere naevnt er regionens special sektor i gang med at beskrive og tilpasse regler om
brugerinddragelse i de 22 regionale sociale tilbud og specia undervisningstilbud som regionen

driver.

C. Den danske kvalitetsmodel i Nordjylland

Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM) er et fadles kvalitetsudviklings- og akkrediteringssystem for
hele det danske sundhedsvassen baseret pa et fadles sat af standarder og indikatorer. Der fokuseres
pa patientforlab patveas af sundhedsvaesenets sektorer, imellem institutioner og internt i
institutionerne. Formalet med DDKM er at udvikle et evalueringsgrundlag i form af standarder med
tilharende indikatorer, fremme kontinuerlig klinisk, faglig og organisatorisk kvalitetsforbedring af
patientforl gbene, gennemfare en ekstern vurdering og akkreditering af de involverede institutioner
og understette gennemsigtighed og gennemskuelighed af kvaliteten i sundhedsvaesenet. Der er
fastsat 37 temaer, hvoraf to af temaerne er patientinddragel se (anvendelse af patienters synspunkter,
vurderinger og samtykke ved beslutninger om behandlingens art, tilrettel ssggel se mv., herunder
relevant inddragel se af paregrende) og patientinformation/ kommunikation (information,
kommunikation, medinddragel se og vejledning af patienter og parerende, herunder vurdering af
informationsbehov og anvendelse af informationsmaterialer, ogsa gad dende saalige patientgrupper).
Regionens kvalitetskontor under Afdelingen for Planlaggning, Kvalitet og Analyse arbejder
med DDKM og er blandt andet i gang med analyser og forbedrings-tiltag indenfor ovennaev/nte to
temaer. (Bilag 2)

I11. Regeringenskvalitetsoplagg

Regeringen har i efteréret 2006 pabegyndt en kvalitetsreform og har nedsat et tvaargdende
ministerudvalg. Af kommissoriet fremgar:

" For at sikre, at den offentlige sektor har en kultur, hvor der altid er fokus pa at udvikle kvaliteten,
hvor kundernes behov og lasning af kundernes problemer er i centrum for alle dele af arbejdet, vil
regeringen udarbejde en samlet strategi for kvaliteten i den offentlige sektor. Srategien skal i ferste
raekke fokusere pa kvalitet af den offentlige service pa velfaadsomradet, dvs. addre-, barne- og
sundhedsomradet. Strategiens konkrete initiativer skal sa vidt muligt kunne finde anvendelse pa
tvaa s af de naevnte omrader og vil efterfal gende kunne udbredes indenfor andre offentlige

serviceomrader som f.eks. trafik-, skole- og socialomradet.
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Strategien skal fokusere pa seks omrader, der skal fare fremtil konkrete politiske initiativer, som
kan fremme kvaliteten i den offentlige service:

- klar besked om service og resultater

- fokus pa kvalitet gennem abenhed og innovation

- brugerindflydelse og frit valg

- bedre organisering og sammenhaange i servicetilbuddene

- prioritering af de offentlige opgaver og personligt ansvar

- bedre motivation og medinddragel se af medarbejder”

| praksis er kvalitetsreformen bygget op omkring et antal temamgder, som holdes rundt om i landet
i forskellige rammer. Mgderne daekker et eller flere af ovenstdende temaer. Til mgderne inviterer
ministerudvalget blandt andet centrale organisationsfolk, erhvervsfolk og eksperter. Forud for
mgderne udarbejder regeringen et oplagg, der beskriver regeringens tanker om det pagad dende tema.

Til madet om frit valg, brugerinddragel se og personligt ansvar er udarbejdet vedlagte debatoplagy.
(Bilag 3).

Det anfares indledningsvist i oplagyget, at det er afgerende for kvaliteten af den offentlige service,
at den indrettes med udgangspunkt i borgernes gnsker og behov. Borgerne skal have klar besked om
kvaliteten af den offentlige service. Pa centrale velfaardsomrader skal borgerne kunne vadge de
tilbud og leverandarer, der passer dem bedst. Brugerne og de pararende skal inddrages, nar det

offentlige tilrettelagyger, leverer og videreudvikler offentlig service.

Regeringen har opstillet en rakke mal for arbejdet med en kvalitetsreform pa dette omréde. Et af
malene er, at borgerne aktivt skal kunne praage de offentlige serviceydelser. Regeringen vil sate
ind pa fem omrader:

1. MAalinger skal give borgerne klar besked om kvaliteten
Der skal vage frit valg paflere omrader
Borgernes egen viden og ressourcer skal inddrages bedre

Det offentlige skal prioritere indsatsen og bidrage til at styrke det personlige ansvar

o~ w DN

Flere frivillige skal inddrages bedre.
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Vedrgrende mal nr. 3 anfares, at borgernes viden og ressourcer ikke i dag inddrages godt nok. Der
er ikketilstrakkelig mulighed for at give sin mening til kende ad mere uformelle kanaler som f.eks.

borger- og brugerpaneler.

Det anferes, at brugere, pargrende og ansatte skal kunne indberette fejl pa bade sundheds- og
addreomradet, sa den offentlige sektor kan blive bedre il aktivt at laare af fejlene. Og de gode
erfaringer med f.eks. programmer for patientuddannelse, hvor kronisk syge far en raskke redskaber
til selv at handtere deres sygdom i hverdagen skal udbredes.

V. Brugernes Sundhedsvaesen - Oplagg til en patientreform

Huset Mandag Morgen/Innovationsradet har i samarbejde med Patientforum, Danske Regioner og
Oxford Health Alliance i januar 2007 udsendt, og i forskellige sammenhaange prassenteret, et
debatoplagg til en patientreform, som i processen med udarbejdelsen blev kaldt ” Det brugerdrevne
Sundhedsvaesen”, men som i sin endelige form bager titlen ” Brugernes Sundhedsvaesen” (Bilag 4).
Debatoplasgget praesenterer en model for fremtidens sundhedsvaesen - en model, der bygger pa
basale vagdier, et sammenhaangende forlab og en raskke markante krav til kvalitet. Alt sammen med
udgangspunkt i patienternes behov. Patientreformen og modellen kan angiveligt anvendes som et

eksempel pa, hvordan regeringens kvalitetsreform kan gennemfaresi praksis.

Det fremhaevesi forordet til oplasgget, at hvis ambitionernei en patientreform — og dermed i
Kvalitetsreformen - skal indfries, kraever det politiske initiativer, der bade opstiller nye mal for

fremtidens sundhedsvaesen, og ogsa sikrer optimale betingelser for at gennemfere dem.

Det understreges endeligt, at debatoplaagget og fordaget om en patientreform ikke kan sta alene,
men skal ses som et vigtigt element i en samlet sundhedsstrategi, der kombinerer en effektiv

forebyggende indsats med optimale sammenhaangende forlab og saledes lever op til de vaadier og

krav fremtidens brugere med rette kan stille til et moderne sundhedsvassen.

Debatoplasgget fremhaaver seks indsatsomrader, hvis man skal komme fra gode hensigter til
handling:

1. Ny viden — Ny og opdateret viden om brugernes forventninger og behov. De gaangse
tilfredshedsundersagel ser er ikke nuancerede og detaljerede nok.
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2. Nyeincitamenter — Omsorg og optimale patientforlgb skal bel@nnes. Personalet pa sygehuset
skal fale, at det nytter og der skal udvikles en ny behandlingskultur.

3. Nyerelationer — Anvendelse af og forbedret kommunikation med pararende, patientforeninger,
arbejdsplads for pa den made at motivere patienten til at tage hand om sin sygdom.

4. Nye kompetencer — Fokus pa ledelse og det at skabe en attraktiv arbejdsplads. Det private
erhvervdliv skal inddrages med deres erfaringer og ledelsesvaaktgjer. Der skal ske en styrkelse af
tvaafaglighed og netvaak. Bedre handtering af kulturforskelle. Forbedret kommunikation

5. Nyt medansvar — Udvikling af plan for involvering af patienter. Patientuddannel se.

6. Ny lighed — Bedre handtering af den passive sundhedsbruger/de udsatte i forbindelse med
indlaaggel se/fambul ant forlab og opfelgning pa dette.

V. Danske Regionersfokus pa brugerinddragelse

Danske Regioner besluttede i efteraret 2006 at saete fokus pa brugerinddragelse i det danske
sygehusvassen. Med inddragel se af reprassentanter fraregionerne skal der udarbejdes et
debatoplaag, der beskriver rammerne, hvorunder der skal skabes gget brugerindflydelse samt tiltag,
der kan fremme dette. Man vil tage udgangspunkt i modellen i oplasgget: " Brugernes
Sundhedsvassen” og vil forsgge at beskrive, hvilke forudsagninger, der skal vaare til stede far
visionerne om brugernes position i det danske sundhedsvaesen, som modellen fremhaever, kan

realiseresi en sygehussammenhaang..
Desuden planlaggges formuleret en raskke politiske temarammer for brugerinddragelse. De

formulerede temarammer skal dels vaare Danske Regioners politik, dels et tilbud eller en inspiration

til de regioner der gnsker en brugerinddragel sespolitik.

VI. Fordagtil indsatsfor gget brugerindflydelsei Region Nordjylland.

A. Brugerpolitik
Det foreslas, at Regionsradet vedtager en egentlig brugerpolitik. Nedenfor er beskrevet et forslag:

" Regionsradet vil udvikle regionens ydelser med udgangspunkt i brugernes behov og vil derfor gai
dialog med brugerne.
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Brugere defineres som patienter m.v. , pararende og borgere i Region Nordjylland, der er eller har

vag et i kontakt med institutioner under Region Nordjylland.

Inddragel se, indflydel se og dialog daskker dermed over flere interessenter, og der bar derfor

etablerestiltag pa forskellige niveau alt efter, hvilke interessenter, der er tale om.

Regionsradet lagger vaagt pa og stetter initiativer, der forbedrer inddragelse af, indflydelse fra og
dialog med nuvaarende, tidligere og potentielle brugere af sygehuse og andre institutioner som
drives af Region Nordjylland.

| arbejdet med at styrke dialogen spiller information en vigtig rolle. Det
gadder for alle akterer, at indsigt, viden og information om hinandens bevagygrunde er vigtige for
at styrke brugerindflydelsen i sundhedsveesenet.

Regionsradet anser brugerinddragel se som en vaesentlig del af det kvalitetsudviklingsarbejde, der
foregar pa sundhedsomradet. Det er i den forbindelse vigtigt at arbejde med de mere kvalitative
sider af kontakten mellem medarbejdere og patienter og sikre, at der anvendes metoder, hvor
bruger nes gnsker og behov kommer frem. Man skal saledes ga videre end blot bede om brugernes

vurdering af tiltag, somer eller taankes ivaarksat.

| det videre arbejde med gget brugerindflydelse drejer det sig om at forsta brugernes sprog og vaare
opmeaa ksom pa egen abenhed. Det anses for naturligt, at sygehusene mv. i stor udstraskning i
forbindel se med nye brugerindflydel sestiltag er igangsedtere og initiativtagere.
Foreninger/patienter/brugerei avrigt har desuden et selvstaandigt ansvar, og forventes selv at veare

opmaa ksomme og tage spergsmal om brugerindflydel se op.

Regionsradet vil vaare aben over for nye patientfora samt arbejde for en udbygning af det
nuvaa ende samar bejde med patientforeninger.”

Det forudsadtes at brugerpolitikken tages op til revision nar de evt. landsdagkkende principper for
brugerinddragel sespolitik bliver en redlitet.
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B. Implementeringsstrategi

Det foreslas at Region Nordjylland ngje felger og deltager i deinitiativer der bliver taget i Danske
Regioner. For at komme i gang med at realisere hensigterne i Region Nordjylland pa brugeromradet
snarest muligt foreslas at der samtidig ivaarksadtes regiona e tiltag jfr. nedenfor. Da DR siinitiativer
vil tage udgangspunkt i modellen i ” Brugernes sundhedsvaesen” vil nedenstaende forslag til
regionaletiltag blive set i lyset af de seks indsatsomréder, som er beskrevet i " Brugernes
Sundhedsvassen” (seside 9).

| detilfadde hvor forslagenes gennemfarel se ikke naturligt herer hjemme et andet sted i Regionen,
f.eks. i arbejdet med den danske kvalitetsmode! vil Patientdial ogkontoret kunne vagre tovholder pa
initiativerne.

Alternativt kan foreslas en egentlig projektorganisation.

1. Ny viden

Der er behov for at kende brugernes behov, og der er behov for at kende deres forventninger. Der
foretages systematiske tilfredshedsundersagel ser pa sygehusomradet, savel palandsplan som
regionalt. Disse undersagelser afdaekker imidlertid ikke i tilstraskkelig grad, hvad det er, som
brugerne eftersparger eller oplever som god eller darlig kvalitet. Udarbejdelse af modeller for en
systematisk opsamling af viden om, hvad der pa alle omrader er brugeroplevet kvalitet er en opgave

der formentligt bedst |@ses pa landsplan f.eks. i regi af Danske Regioner.
Region Nordjylland foreslas allerede nu at gere falgende:
Fordlag:

Region Nordjylland sadter ekstra fokus pa patientsynsvinkler i arbejdet med implementering af den
danske kvalitetsmodel, herunder akkreditering (se side 6) sdledes at der regionalt arbejdes med

optimering af de eksisterende og udvikling af nye modeller for at opfange brugernes synsvinkler.

Fordag:
N&r der igangsadtes nye procedurer m.v, eller igangsatte procedurer skal evalueres skal det vage et

krav, at brugerne haresi det omfang det er muligt. Det sker i vidt omfang i dag, men ber vaare et

ufravigeligt princip.
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Fordag:

Patientdial ogkontoret opsamler erfaringer og forskningsresultater om brugerinddragel se og

brugersynspunkter, og formidler disse viderei Regionen.

2. Nyeincitamenter

Der bar paalle niveauer vaae incitamenter for at inddrage brugersynsvinkler i fastleaggel se af
procedurer, patientforlgb m.v., slledes at kendte vaner kan brydes. Incitamenter kan tamkesi form
af gkonomisk fordel eller anerkendelse i avrigt. Mere gennemgribende incitamentsstrukturer vil der

forventeligt blive arbejdet med i regi af Danske Regioner, men som regionale initiativer foreslas:

Fordlag:
@konomisk stette til brugerinddragel sesprojekter
Region Nordjylland af sadter et bel @b pa budgettet til gkonomisk stette til projekter, som inddrager

brugersynsvinkler. Som tidligere beskrevet havde Nordjyllands Amt gode erfaringer med i en
periode at uddele projektmidler til projekter, der inddrog indhentelse af brugersynsvinkler. Der skal
arbejdes videre med indholdet af konceptet, s det ogsai bred forstand omfatter implementering af
brugersynspunkter i den daglige rutine. Der skal vaare mulighed for at tilkebe sig ekspertisei

udformningen af koncepter.

Fordag:

Gode forslag og gennemfarte tiltag offentliggares i den generelle del af medarbejdermagasinet
"Indsigt og Udsyn” og/eller evt. med kommunikationskontorets hjadp i dagspressen og relevante
sundhedsorganer. Der skabes mulighed for at prassentere de gode tiltag pa sterre mader til
inspiration for andre. Mulighed for praamiering af saarligt gode forslag overvejes.

Fordlag:
| vurderingen i forbindelse med individuelle |gntillaeg til personale pa sygehuse m.v. foreslds

arbejde med brugerinddragel se at blive tillagt veet, idet det er et hgjt prioriteret og et kompliceret

omréade.
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3. Nyerelationer

| henhold til Sundhedsloven skal der indgas sundhedsaftaler med kommunerne, bl.a. for at sikre
hensigtsmaessige patientforlgb, hvor bade Region og Kommune har et ansvar. | de arbejdsgrupper,
der er nedsat i den forbindel se, deltager reprassentanter fra patientforeninger. For at sikre, at der er

fokus pa patient/pararendeperspektivet ogsai andre sammenhaang forslas:

Fordlag:
Det foreslas at oprette et regionalt sundhedsbrugerrad, der omfatter hele sundhedsvassenet i Region

Nordjylland. Sundhedsbrugerradet skulle bruges som heringsorgan for sager, som behandlesi f.eks.
sundhedskoordinationsudval get, forskellige radgivende fora, Forretningsudvalg og Regionsrad.
Sundhedsbrugerradet skal ikke vaare et forum for enkeltsager og der skal ikke drives
patientforeningspolitik.

Antallet af medlemmer foreslas at vaare 9-11 medlemmer og tilsvarende antal suppleanter.
Sundhedsbrugerrédet kunne eksempelvis vagre sammensat af repraesentanter fra Patientforum?’,
SIND, Brugerbutikken fra Aalborg Sygehus, Repraesentanter fra andre patientforeninger,
repraesentant fra Forbrugerradet.

Sekretariatshistand kunne ydes fra Patientkontoret i form af udsendelse af dagsorden,
referatskrivning og andre praktiske geremal.

Erfaringer med sundhedsbrugerréd

Region Midtjylland har nedsat et Sundhedsbrugerrad pa sundhedsomrédet inkl. Behandlings-psykiatrien. Patientforum
har efter henvendelse fraRM indstillet seks medlemmer og seks suppleanter, Sammensl utningen af Aldrerad i
Danmark har indstillet to medlemmer og to suppleanter, Direktionen har indstillet fem medlemmer og stedfortraedere
mhp. reprassentation af de sma patientforeninger. For at rekruttere medlemmer har der vagret udsendt flere
pressemeddel el ser og sat en annonce i avisen, som syv interesserede henvendte sig om. Derefter blev der foretaget
indstilling af fem af de interesserede efter demografi, sd der var en ligelig repraesentation af maend, kvinder, alder og
bopad i regionen. Medlemmer vadges for en fire-arig periode lasggende sig op af valgperioden for Regionsrédet, men
sdledes at medlemmerne fortsadter i Sundhedsbrugerradet indtil et nyt Sundhedsbrugerrad er udpeget. Der afholdes
konstituerende made i Sundhedbrugerrédet medio januar, hvor der skal vadges formand og naestformand, og hvor
vedtaggter og forretningsorden skal prassenteres. Dagsorden for farste made er at kommentere de generelle
sundhedsaftaler i RM. Der afholdes meder i Sundhedbrugerradet 4-6 gange arligt enten lige far eller lige efter et mgdei
Sundhedskoordinatorudvalget. Sundhedsbrugerradet udtaler sig om principielle og overordnede spgrgsmal pa
sundhedsomradet inkl. Behandlingspsykiatrien vedrerende sagsomrader, som Regionsradet,
Sundhedskoordinationsudvalget eller andre forelaggger. Sundhedsbrugerrddet kan ogsa pa eget initiativ udtale sig om
sagsomréder, som tages op til vurdering.

! patientforum er et samarbejde mellem de store patientforeninger og paraplyorganisationer fra for patientforeninger.
Bestér af reprassentanter fra Astma-Allergi Forbundet, Danmarks L ungeforening, De Samvirkende
Invalideorganisationer, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kradtens Bekaampel se, Nyreforeningen,
Scleroseforeningen og Sjaddne Diagnoser. | alt repraesenterer Patientforum 71 patientforeninger.
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Udgifternetil et Sundhedsbrugerréd er i Region Midt forventeligt 100.000 kr. &rligt, som skal daekke
befordringsgodtgarel se til medlemmerne efter samme regler som til Regionsradet, konferencer, arrangementer,
deltagelsei seminarer o.lign. Der ydes ikke vederlag for deltagelse i Sundhedsbrugerradet.

Arhus Amt har i ca. 15 & haft et sundhedsbrugerréd, som bl.a. har fungeret som et haringsorgan for Sundhedsudval get.
Sundbrugerradet bestod af 10 medlemmer og 10 suppleanter, som alle blev valgt for en 4-arig periode. Medlemmerne
blev udpeget af Amtsradet og fundet ved at fa de store patientforeninger til at udpege medlemmer og dels ved, at der
blev sat en annonce i avisen for at fa medlemmer fra de sma patientforeninger. Medlemmerne blev valgt personligt og
repraesenterede ikke patientforeningen. Medlemmerne skal ses som et repraesentativt udsnit af patientgruppernei amtet.
Der blev afholdt seks arlige mader p& bestemte datoer og pa et bestemt klokkeslagt. P4 maderne métte der ikke
diskuteres enkeltsager og ikke patientforeningspolitik. Der blev taget protokol efter hvert made, og i protokollen blev
udelukkende anfart problemstilling og konklusion. Der blev kun noteret konklusion ned, hvis der var enighed.
Diskussioner blev ikke noteret, ligesom der ikke blev faret til protokols, hvem der ikke var enig. Dagsorden og protokol
udarbejdes af forvaltningen, der ligeledes sargede for det praktiske i forbindelse med made og arrangerer evt.
studiebesgg pa sygehuset.

Fordlag:

For aktivt at kunne falge og drefte udviklingen pa omraderne og for at styrke dialogen mellem
Region Nordjylland og brugerorganisationerne er der forslag om, at Region Nordjylland etablerer
Regionalt Kontaktforum om Handicap.

Regionalt Kontaktforum bestar af 4-6 repraesentanter udpeget af Regionsradet og 4-6 reprassentanter
fraDSl, hvoraf de 2 reprasentanter er medlem af Det Regionale Udviklingsrad. Det regionale
kontaktforum holder made 2-4 gange arligt. Sekretariatsbetjeningen ydes af X X.

Regionalt Kontaktforum om Handicap er et inspirations- og dialogforum, hvor der kan ske en
gensidig erfaringsudveksling, hvor de overordnede udviklingstendenser pa omrédet kan dreftes, og
hvor der kan ske temadreftelser om de enkelte regionale indsatsomrader. Dreftelsernei det
regional e kontaktforum skal udelukkende omhandle principielle og generelle problemstillinger og
sdledes ikke forholde sig til personsager. Derudover kan Regionalt Kontaktforum deltage i den
fadles kommunale og regionale temadag for bruger og brugerorganisationer i regi af

rammeaftalerne pa social- og specia undervisningsomradet.

Fordag:
Ad hoc inddragel se af patientreprassentanter

Patientreprassentanter inddrages som ad hoc medlemmer i de radgivende fora og andre grupper,

hvor det kan vaae relevant.
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Fordag:
Afholdelse af &rligt mgde med patientforeninger

Nordjyllands Amtsrads Sundhedsudvalg har i en arraskke holdt et arligt mede med repraesentanter
for de lokale patientforeninger. Sygehusene har ligeledes mere eller mindre systematiseret afholdt
mader og seminarer med patientforeningerne.

Det foredlas, at Regionsradet/Forretningsudvalget afholder arlige magder med Patientforeningerne.
Det farste made arrangeresi 1. kvartal 2007. Patientdial ogkontoret varetager sekretariatsfunktioner.

Forslag
Styrkelse af samarbejde med patientforeninger pa sygehus- og afdelingsniveau

Regionens institutioner opfordrestil at styrke samarbejdsrelationerne til patientforeninger og gives
mulighed for gkonomisk stette til arrangementer i den forbindelse.

Fordlag:

Undersggelser har vist, at de pargrende ofte faler sig ladt i stikken, og at deikke far mulighed for at
udnytte de ressourcer de har til stette for patient (og behandlersystem). Arbejde med inddragel se af
pargrende indeholder mange elementer af omsorgsmaessig og juridisk karakter og kan forventes at
blive belyst pa landsplan.

Regionen foreslas at sadte et pilotprojekt i gang pa et udvalgt omréde for at belyse barrierer og

muligheder for inddragelse af pérgrendes ressourcer i videre omfang end det sker i dag. Det kunne

f.eks. vazre et projekt pa det psykiatriske omrade.

Forslag
De gode erfaringer der hidtil har vaaret med patient til patientrédgivning i Brugerbutikken og pa
afdelingsniveau pa Aalborg Sygehus udnyttes siledes at konceptet udbredes til andre afdelinger.

Fordag:
Der kunne oprettes et virtuelt mgdested pa nettet hvor brugere kunne udveksle erfaringer og

tilkendegive ideer til forbedringer i sundhedssystemet og meninger om de oplevelser de har haft

(risog ros)

Side 16 af 19



4. Nye kompetencer
Det er primaat et ledelsesansvar at sikre at personalet har de rette kompetencer, herunder pa

samarbejds- og kommunikationsomradet.

Forslag
Der etableres kursusaktivitet /temadage med henblik pa at udvikle kompetencer til at arbejde med

brugerinddragelse. | den forbindel se synliggeres de gode tiltag der er igangsat til inspiration for
andre. Arrangementerne kan vaare pa savel regions- som pa institutionsniveau. Der skal bl. a. tages
udgangspunkt i forstéelse af brugerens hele situation og ikke kun det problem der har givet
anledning til kontakten med systemet. Patientdial ogkontoret kan vagre initiativtager til

arrangementer pa regionsniveau.

Fordag:

En forudsagtning for at kunne indarbejde brugersynspunkter er at ledelsen og de ansatte er
tilgaangelige og lydhere overfor brugernes synspunkter.

Det foreslds at der pa alle sygehuse og sektorer etableres dbne telefontider til ledelsen mindst 1 gang

om maneden.

Fordlag:
Samarbejde internt mellem afdelinger, med andre sygehuse og med kommuner og
patienter/pararende er en forudsaetning for at opna gode, sammenhamngende og forstaelige

patientforlgb. Der arbejdes pa mange fronter med etablering af bedre sammenhaangende
patientforlab. Det foreslas at de gode resultater af dette arbejde gares synligt f.eks. i personaleblade,
patemadage og evt. i dagspressen som eksempler til efterfalgelse.

Fordlag:

Der arbejdesi flere sygehusafdelinger og pa regionsplan med udformning af skriftligt
vejledningsmateriale for patienter pa sygehusene. | Ortopaadkirurgien har man igennem flere ar
systematisk inddraget patienter i udformning af — og |gbende revision af — skriftlige
patientvejledninger.

Det foredlas at patienter/brugere inddrages systematisk overalt hvor der udformes skriftlige

pati ent/bruger-vejledninger.
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Fordag:

K ontaktpersonordninger pa sygehusene er indfert for at sikre patienter en ankerperson eller
tovholder i forbindelse med behandlingen.

Det foreslds at der skabes mulighed (kurser, erfaringsudveksling) for udvikling af tveafaglige

kompetencer til at udfylde rollen som kontaktperson.

5. Nyt medansvar

Hvis et " brugernes sundhedsvaesen” skal vaare en realitet kraever det aktive brugere. For at kunne
vage aktiv er det ngdvendigt at vaae informeret. | amtdligt regi har der tidligere vaaret oprettet
patientskoler for forskellige patientgrupper. Der arbejdes med at viderefare disse efter struktur- og
opgaveamdringerne efter 1.1. 2007 i forbindel se med samarbejde med kommuner om
kronikerbehandling og i sundhedsaftalesammenhaang. Patientskoler skal bl. a. motivere patienterne
til at tage medansvar for egen sundhed.

Nedenfor anferte forslag relaterer sig til regionsregi:

Fordag:

Det forventes at der vil blive lovgivet om brugeres indberetning af utilsigtede haandel ser
(Patientsikkerhedsomradet).

Det fored as at Regionens Patientkontor er til radighed for hjadp til udformning af indberetninger.

Fordlag:

| forbindelse med tilrettel asggel se af omsorgen for kronisk syge arbejdes der med vassentlige
elementer af egenomsorg. Ligeledes er ansvaret for at forebygge sygdomme eller alvorlige falger af
dissei vidt omfang patientens eget.

Det foreslas at Regionen prioriterer at udvikle/indkebe | T-baserede programmer til ngdvendig
information til svel behandlere som brugere som et redskab til at etablere bedre patientforlgb for

kroniske patienter

6. Ny lighed i adgang til sundhed
Det offentlige sundhedsvaesen er ansvarligt for at der er lighed i adgang til sundhedsydelser, uanset
hvilket sasmfundslag man befinder sigi og uanset om man er i besiddelse af seerlige formulerings-

eller andre kompetencer. Der kan imidlertid vaae store udfordringer i at sikre adgangen for udsatte
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grupper, dvs. mennesker der permanent eller i en periode har begraasede muligheder for at tage

aktivevalg i forhold til egen sundhed.

Fordag:
Det foredas at Regionsradet ikke peger pa konkrete tiltag men tilkendegiver at ville stette op om
initiativer der er med til at sikre lighed i sundhed.

V. Afdlutning

| forbindelse med vurdering af Udkast til strukturplan for det somatiske sygehusvaesen i Region
Nordjylland, som netop er behandlet i Regionsradet og udsendt i hering, er fra professor Steen
Hildebrandt specielt fremhaevet at der ligger en opgavei at f& patienter/borgere pa banen, nar den
helt overordnede struktur er fastlagt. Han anferer bl. a. :

" Hvis sygehusene, og i en videre forstand hele sundhedsvaesenet, skal fungere godt, skulle man s
ikke il at informere, kommunikere med, involvere, Iytte til og uddanne borgerne, saledes at de var
de bedst tamnkelige medspillere og samarbejdspartnere, og kunne man ikke opna meget ved pa dette
omrade at ivaa ksaette ambiti ase og maske helt nye og originale former for aktiviteter, der pa sigt
delsvil gare borgerne mere trygge og kompetente, og som ogsa vil kunne bidragetil at gge bade
kvaliteten og omkostningseffektiviteten af de samlede sygehus- og sundhedsveaesen? Jeg vurderer at
vi er langt tilbagestédende pa disse omrader, og jeg tror pa den anden side, at man kan komme lagt

her.”

Ovennaavnte notat kan sdledes ogsa sesi sammenhaang med arbejdet med en ny struktur for

sygehusvassenet i Region Nordjylland.
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