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Patient- og brugerinvolvering i de kliniske kvalitetsdatabaser

De kliniske kvalitetsdatabaser maler kvaliteten i sundhedsvaesenet og skaber vi-
den, der bruges til kvalitetsudvikling. Sundhedsveaesenet er til for patienterne og
skal bidrage til, at patienterne opnar det bedst mulige helbred og livskvalitet.
Derfor er det vigtigt, at databaseindholdet afspejler forhold, der har betydning
for patienterne. For at understgtte dette, er der i Sundhedsvaesenets Kvalitetsin—
stitut krav om, at patienter, parerende og/eller en patientforeningsrepraesentant

deltager i styregruppen og bidrager med patientperspektivet i databasearbejdet.

Systematisk involvering af patienter og parerende er ikke kun vigtigt i databa-
serne, men har i de senere ar generelt haft stigende fokus i det danske sund-
hedsvaesen. Patient- og brugerinvolvering kan overordnet opdeles i individuel in—
volvering (i eget forlgb) og organisatorisk involvering (i udviklingen af sundheds—
vaesenet). | litteraturen findes der primeert studier, der belyser veerdien af indivi-
duel patient- og brugerinvolvering [1,2], men der findes dog studier, der viser, at
patienter— og brugere sjeeldent involveres pa et organisatorisk niveau, nar mal
udveelges (f.eks. effektmal), og at der er forskel pd, 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 involve-
ring og sker ved, at patient- og brugerrepraesentanter indgar i styregrupperne
for de kliniske kvalitetsdatabaser. Som udgangspunkt er gnsket, at der er to pati—-
entrepreesentanter i hver databasestyregruppe, herunder én med personlig erfa—-
ring og én med organisatorisk erfaring f.eks. fra en patientforening. De kliniske
kvalitetsdatabaser har systematisk arbejdet med patient— og brugerinvolvering i
databaserne siden 2018, og i 2020 blev der udarbejdet en evalueringsrapport,

hvor erfaringer med patient/brugerrepreesentation blev beskrevet [5].



Formalet med patient- og brugerinvolvering

e Maling af det, der er vigtigt for patienterne
Indikatorer og standarder bestemmes i en klinisk kvalitetsdatabase pa baggrund
af evidens og faglig indsigt. Involvering af patient- og brugerreprsesentanter til-
fajer bade mere viden, men ogsa anderledes viden [6]. Konkret kan patient- og
brugerinvolveringen saledes tilvejebringe viden om patienter— og brugeres speci-
fikke behov og prioriteringer, som ikke er kendt for de sundhedsprofessionelle i

forvejen [7,8].

Litteraturen viser, at der kan vaere forskel pa det, som patienterne prioriterer, og
det, som klinikerne tror, at patienterne prioriterer i behandlingen. Konkret synes
klinikere at veegte mal som mortalitet og kontinuitet (ser altid samme laege/sy-
geplejerske) hajere, end patienterne selv ger. Tilsvarende vaegter klinikere mal
som bivirkninger lavere, end patienterne veegter dem [5]. Til eksempel har et
dansk studie vedr. blaerecancer vist, at angst, hukommelsesbesveer og kognitive
udfordringer har sterre indvirkning pa patienternes livskvalitet end urininkonti-

nens — hvilket viste sig at veere en overraskelse for klinikerne [9].

e Patient/brugerrepraesentanter fastholder fokus

Undersegelser viser, at patienter og pargrenderepraesentanter er med til at
skeerpe fokus og fastholde relevans i forhold til patienterne [6]. Ligeledes viser
den evalueringsrapport, der blev udfert med udgangspunkt i de kliniske kvali-
tetsdatabase fra maj 2020, at dialogen i styregruppen eendres, og at den mere
indforstaede dialog bliver mere eksplicit, nar patientrepreesentanter sidder med
omkring bordet. For nogle styregruppemedlemmer blev det oplevet som vae-
rende overvejende positivt, og bidrog til at "fagpersoner holder fast i det faglige
og de (Patientrepreesentanterne) er med til at hive det mere op i et helikopter-

perspektiv" [5].



Rekruttering af patient- og brugerrepraesentanter

Styregruppeformanden rekrutterer i samarbejde med kvalitetskonsulenten pati—
ent—og brugerrepraesentanter. Det aftales internt, om det er styregruppeforman-
den eller kvalitetskonsulenten, der henvender sig til f.eks. patientforeninger. Re-
kruttering til databasens styregruppe kan ske pa forskellige mader — herunder er

anfert en reekke forslag:

e Patient/brugerrepreesentant med personlig erfaring
o Rekruttering via patientforening
o Rekruttering via afdeling f.eks. gennem klinisk styregruppemediem
o Rekruttering via facebookgruppe (der er oprettet en officiel facebookbru-

ger, som administreres af Helene Bjerregaard).

e Brugerrepreesentant med viden fra patientforening:

o Rekruttering via patientforeninger

Vellykket repraesentation forudseetter bl.a., at repreesentanterne er i stand til at
deltage i og forberede sig til styregruppens mader. Patienter, der er kritisk syge,
kognitivt udfordrede eller barn, kan saledes have sveert ved at indga i arbejdet.
Dette har betydning for de databaser, hvor patienternes kognitive evner pavir-
kes i en sddan 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 falgende repreesen-

tation overvejes:

e Rekruttering af parerendereprsesentant
o Evt. via patientforening

o Evt. gennem et styregruppemedlem



e Rekruttering af professionel patientrepraesentant

e Rekruttering af patientrepraesentanter ansat af hospitaler/regioner.

Der er databaser, hvor det kan veere sveert at finde og/eller fastholde patient-
og borgerrepraesentanter. Her kan kvalitetskonsulenten drgfte muligheden for at

sikre patientperspektivet pa anden vis med afdelingslederen.



Styregruppens opgave

Som styregruppemedlem har du en szerlig opgave i at understgtte den gode pa-
tientinvolvering i styregruppen. Det kan veere en fordel, at formanden, eller et
andet medlem fra styregruppen, deltager i den forventningsafstemning, der er
mellem patientrepreesentanten og kvalitetskonsulenten, nar en ny patientrepree-
sentant treeder ind i styregruppen. Her er der mulighed for at afstemme, hvordan
repreesentanten bedst involveres, herunder om patientrepreesentanten selv kom-
mer med input, eller om medelederen aktivt skal skabe pladsen til, at patientre-
preesentanten kan komme til orde. Endelig kan du som styregruppemediem
medvirke til, at arbejdet som patientrepraesentant bade omtales, modtages og
opleves positivt, hvilket fremmer motivationen for fortsat deltagelse hos patient—

og brugerrepraesentanterne.

e Anerkend forskellen mellem subjektiv og objektiv viden

Styregrupperne for de kliniske kvalitetsdatabaser arbejder evidensbaseret, hvil-
ket kan veere en udfordring ift. den mere subjektive viden, som patient— og bru-

gerrepraesentanter typisk bringer ind i styregruppearbejdet [10].

Indikatorer i databasen bygger typisk pa den bedste og nyeste evidens. Styre-
gruppen skal — sa vidt det er muligt - sikre, at patientrepreesentanterne vurderer,
at de valgte indikatorer er relevante. Standarder afspejler typisk en veerdinorm
og fastleegges via en konsensusproces mellem styregruppens medlemmer. Her
teeller patientens vurdering pa lige fod med de @vrige styregruppemedliemmer.
Er det vanskeligt at opnd konsensus mellem patient- og brugerrepraesentanter
og styregruppens gvrige medlemmer, kan styregruppen med fordel aftale en
proces, hvor patientperspektivet underseges nsermere frem mod naeste styre-
gruppemade og/eller at patientrepreesentantens pointer indarbejdes skriftligt i

arsrapporten eller referater fra styregruppemedet.



Til styregruppemgderne vil patient eller brugerrepreesentanten af og til bruge sig
selv og sin egen historie som en del af sin argumentation. Det kan nogle gange
medfere, at repraesentanten fortaeller noget meget personligt, som maske ikke
er generelt for alle patienter. Det kan vaere vanskeligt for styregruppen at rea—
gere pa den type input — og patientrepraesentanten kan efterfglgende have en
oplevelse af, at de har fejlet og samtidig delt noget personligt. Her kan styre-
gruppen — og seerligt formanden/meadeleder - hjeelpe med at identificere de rele—-
vante temaer, ved at stille nysgerrige HV-spargsmal, sa det er muligt i feelles-

skab at finde det nye/de interessante perspektiver eller mere generelle temaer.

e Anerkend patient—- og brugerrepraesentantens inputs

Det kan veere sveert for en patientrepraesentant at vide, om den viden, de brin-
ger med ind i styregruppen, skaber veerdi i styregruppens arbejde. Derfor er det
vigtigt, at patientrepreaesentantens arbejde lgbende anerkendes af de gvrige
medlemmer, sa patientrepraesentanten fgler sig hert, har lyst til at bidrage og
fortseette arbejdet i databasestyregruppen. Som styregruppemedlem kan du

med fordel benytte dig af én eller flere tilgange:

o Under mgdet kan du anerkende de gode pointer/inputs nar de optreeder i
samtalen.

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

o Tag en seerskilt samtale med patientrepraesentanten, evt. sammen med
kvalitetskonsulenten og tal om, hvordan det gar og her give patientrepree-
sentanten feedback. Kvalitetskonsulenten og patientrepraesentanten vil lg—
bende have en dialog om, hvordan det gar — her vil det veere muligt at

deltage.



e Patientrepreesentanten hgrer noget, som kan gere ham/hende utryg

Patient- og brugerrepreesentanter kan af og til here noget eller fa en viden, som
kan gere vedkommende utryg i forhold til eget sygdomsforlgb. Hvis sadan en si-
tuation opstar, kan kvalitetskonsulenten bede styregruppeformanden eller et sty-
regruppemedlem om at tage en samtale med patient eller brugerrepreaesentan-—

ten med henblik pa hjeelp og afklaring.

e Anerkend patientrepraesentantens baggrund

Patient— og brugerrepraesentanter vil ofte blive betegnet som ressourcesteerke
patienter. Det er aldrig muligt at sikre repraesentation af hele den pageeldende
patientgruppe med bare én eller fa repreesentanter. Noget, der virker umiddel—-
bart for den ressourcesteerke patient, er ikke nedvendigvis umiddelbart for den
mindre ressourcesteerke patient. Her er det vigtigt, at det ikke geres til noget
forkert at veere ressourcestaerk — repraesentantens input er stadig validt. @nsker
styregruppen at belyse andre subgruppers perspektiv, kan der stilles abne
spergsmal til styregruppen som evt. bringer overvejelser omkring dette perspek-
tiv 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.

For at vi kan lykkedes med at skabe en patientinvolvering, som tilfgjer veerdi til
databasen, er det vigtigt at medarbejderne og ledelsen i sundhedsvaesenets
kvalitetsinstitut, styregruppen og patient— og brugerrepraesentanter samarbej-

der. 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. pati-

ent- og brugerrepraesentation i de Kliniske Kvalitetsdatabaser.

Sadan lykkes vi sammen

Sundhedsvaesenet Kvalitetsinstitut
(Medarbejdere og ledere)

Styregruppens gvrige medlemmer

Patient- og bruger
repreesentanter

e Ledelsen laver aftale med
Danske Patienter mhp. at re—
kruttere patient- og brugerre-
preesentanter, hvis der er be-
hov for det.

e Kvalitetskonsulenten samar-
bejder med styregruppefor-
manden ang. rekruttering.

e Kvalitetskonsulenten har en
kontinuerlig dialog med pati-
ent og brugerrepraesentanten.

e Sundhedsvaesenet Kvalitetsin—
stitut udarbejder materialer til
patient- og brugerrepraesen—
tanter, styregruppemedlem-
mer og kvalitetskonsulenter.

e Sundhedsveesenets Kvalitets—
institut tilbyder introduktions-
kursus.

e  Sundhedsvaesenets Kvalitets-
institut tilbyder netveerk til pa—
tientrepreesentanter.

e Sundhedsvaesenets Kvalitets—
institut tilbyder et lille honorar
(mededieet) for deltagelse i
styregruppemader.

e Kuvalitetskonsulenten sikrer, at
patient- og brugerrepraessen-
tanten og styregruppe lg—
bende evaluerer samarbejdet
og justerer eventuelle uhen-
sigtsmeessigheder. Ophgr af
samarbejdet for tid ber styre-
gruppeformanden og kvali-
tetskonsulenten tale med pa-
tient- og brugerrepraesentan-
ten om samarbejdets opher.
Afdelingsleder fra Sundheds-
vaesenets Kvalitetsinstitut kan
evt. inddrages.

Styregruppeformanden sam-
arbejder med kvalitetskonsu-
lenten ang. rekruttering.

Styregruppeformanden/for-
mandskabet beslutter om der
skal veere tidsbegraensning pa
funktionsperioden. Herefter
beslutter styregruppen i fael-
lesskab, hvor lang funktions—
perioden skal veaere.

Formand eller andet styre-
gruppemedlem deltager i for-
ventningsafstemning- og eva-
lueringssamtaler med patient—
og brugerrepraesentanter.

Skaber plads til patient- og
brugerrepraesentanters inputs
pa og evt. mellem mgaderne.

Inkluderer patient- og bruger-
repreesentanter i de opgaver,

der skal laves mellem megder,

hvis det er relevant.

Giver feedback

Medlem fra styregruppen taler
med patient- og brugerreprae—
sentanter, hvis denne har hart
noget i styregruppen, som har
skabt utryghed.

Styregruppen evaluerer lg—
bende samarbejdet i gruppen,
herunder ogsa med patient-
og brugerreprsesentanter. Be-
slutning om evt. opher af sam-
arbejdet baseres pa dialog og
en samtale mellem styregrup-
peformand, kvalitetskonsulent
og patient- og brugerrepree—
sentant. Afdelingsleder fra
Sundhedsveesenets Kvalitets—
institut kan evt. inddrages.

Deltager i og forbereder
sig til styregruppemeader.

Taler pa vegne af patient-
gruppen ved f.eks. at
bringe viden fra eget net-
vaerk i spil (patientfor-
eninger, facebookgrupper
m.v.).

Henvender sig til kvali-
tetskonsulenten ved
tvivlsspgrgsmal.

Overholder sin tavsheds—
pligt.




Eksempler pa, hvordan patientrepraesentanter har pavirket arbejdet i
en klinisk kvalitetsdatabase

¢ Indikatorer
o Dansk Database for Atrieflimren: Patientrepraesentanter holdt fast i indika-
toren om patientuddannelse. Styregruppen gnskede at stoppe den, fordi
de syntes den var sveer at fa et greb om. | stedet er der igangsat et ud-
viklingsarbejde, som i hgjere grad skal sikre, at patienter bliver tiloudt pati-
entuddannelse. Seneste stikprgve viste, at 7 ud af 10 fik tilbudt patientud-
dannelse. Den ene patient skal veere med i et europeeisk arbejde omkring

udvikling af retningslinjer.

e Kommentering i Arsrapporter
o Dansk Hoftealloplastik Register har indsat et afsnit i arsrapporten der hed-
der "patientrepraesentanternes kommentarer”. Her bliver det bl.a. tydeligt,
hvilke indikatorer som patientrepraesentanter veegter hgjest, og hvilket ud-
viklingsarbejde de haber, der kan igangseettes i fremtiden:
https://www.sundhed.dk/content/cms/98/4698 _dhr-aarsrapport-
2021 _udgivet-2022_offentliggjort-version.pdf

e One-pagers
o | forbindelse med arsrapporten for 2020 enskede klinikerne i styregrup—
pen for Dansk Kvalitetsdatabase for nyfgdte at lave en one—-pager vedr.
indikator 6: Indleeggelsestemperatur. Patientrepraesentanten foreslog i
stedet, at one—pagernes indhold skulle omhandle indikator 4: Fuldamning
ved udskrivelse til hiemmet eller afslutning af THO, da dette emne, ud fra
et foreeldreperspektiv, er mere interessant. https://ugeskriftet.dk/fi-

les/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
https://ugeskriftet.dk/files/scientific_article_files/2021-09/_web_4.pdf
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