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Forord

Forord

Vi skal Iytte til patientens stemme pd alle niveauer, ogsd ndr denne stemme er en hvisken”.
Don Berwick

Region Hovedstaden har de seneste knap to ar haft 57 patient- og pargrenderepraesentanter med i eksiste-
rende mgdefora pa hospitalerne, og dermed inviteret dem med ind dér, hvor der bliver truffet beslutnin-
ger, opsat mal og designet nye tiltag. Vi vil have brugernes stemme med ind i udviklingen af sundheds-
vaesenets tilbud og arbejdsgange. Derfor gnsker vi med dette initiativ at pabegynde rejsen hen imod en
udbredt kultur, som hilser a&gte partnerskaber med patienter og parerende velkommen.

For det er kun mennesker med den sygdom, vi skal behandle, og deres pargrende, der kan vise os de
blinde vinkler. S selvom vi farst og fremmest skal vere helt skarpe pa 1:1 inddragelse af borgerne og
deres familier, sa kan vi ikke fa alt at vide ad den vej. Som erfaringerne fra psykiatrien fx har vist, er det
fra mennesker, der lever med en spiseforstyrrelse, at vi kan fa vigtig information om, hvordan et spise-
omrade skal indrettes i deres bygninger, sa det rummer de kvaler, der er forbundet med at spise. Og det er
fra familier med meget syge bern, at vi skal fa viden om, hvordan vi bedst kan samle behandlingen og
lade legerne komme til dem i stedet for omvendt, som vi fik det i forbindelse med udviklingen af Bgrne-
Riget.

Derfor er jeg glad for at kunne prasentere denne rapport, som samler op pa erfaringerne med brugerre-
preesentation i hospitalers mgdefora. Erfaringerne viser, at det gar en forskel, at brugerrepraesentanter
deltager i hospitalernes mgder, men at der stadig skal arbejdes med, hvordan patienters og pargrendes
stemmer bliver lyttet til, sa det giver endnu mere veerdi.

f;%Pkd aoﬁyb(j;ZC__~

Sophie Heestorp Andersen



TERMINOLOGI

Brugerrepraesentanter: Tidligere eller nuveerende patienter og pargrende, der
sidder med i hospitalernes eksisterende mgdefora
(patientrepraesentanter og pargrenderepraesentanter).

Hospitalsrepraesentanter:  De hospitalsansatte medlemmer af hospitalernes
mgdefora, hvor der sidder brugerrepraesentanter med,
herunder mgdeformaend og menige mgdedeltagere.
Hospitalsrepraesentanterne er ledere og medarbejdere
fx hospitalsdirektioner, ledende klinisk personale,
kvalitetskonsulenter, klinisk personale mv.

Hospitalskoordinatorer: De lokale tovholdere for indsatsen pa de enkelte
hospitaler.
Mgdefora: De komitéer, rad, udvalg, styregrupper, fora og netveerk

pa hospitalerne, hvor der sidder brugerrepreesentanter
med.
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Resumeé

Introduktion

Som en del af budgetaftalen 2016 besluttede Regionsradet i Region Hovedstaden at udbrede en model for
brugerrepraesentation i mgdefora pa hospitalsniveau — en model, der allerede var gode erfaringer med i
Region Hovedstadens Psykiatri. Formalet var at styrke mulighederne for dialog med patienterne og en
bred involvering pa alle niveauer. Modellen skulle udbredes til regionens gvrige seks hospitaler.

Hvert hospital har udvalgt tre-fire magdefora (fx hospitalernes kvalitetsrad og ernaringskomitéer), hvor
de i en todrig praveperiode har to patientrepraesentanter og en pargrenderepraesentant med. Derudover har
tre samordningsudvalg ogsa valgt at have brugerrepraesentation. Der er rekrutteret i alt 57 brugerrepra-
sentanter til 22 mgdefora.

Resultater fra evalueringen

Brugerrepraesentanternes tilstedeveerelse og input ger en forskel

Evalueringen viser, at hovedparten af hospitalsrepraesentanter (hospitalsansatte mgdedeltagere) oplever,
at brugerrepraesentanternes tilstedeveerelse og input bidrager til at skabe og fastholde opmaerksomhed pa
brugerperspektivet under mgderne.

Blot ved deres tilstedeverelse er brugerrepraesentanterne med til at hgjne fokus pa brugerperspektivet.
Tilstedeveerelsen af brugere ger ogsa, at hospitalsrepraesentanterne udtrykker sig mere klart og forklarer
tingene mere, hvilket ogsa kommer hospitalsrepraesentanter til gode.

Brugerrepraesentanter og hospitalsrepraesentanter oplever, at brugerne pa en anden made end de hospi-
talsansatte er i stand til at pege pa forhold, som er vigtige for patienter og parerende, og at de med deres
input bidrager til at holde fokus pa det, der har vardi for patienter og pargrende.

Brugerrepraesentanterne involveres i andre opgaver

Som sidegevinst har det vist sig, at brugerrepraesentanterne er efterspurgte og i stigende grad bliver brugt
i andre sammenhzange end selve de mgdefora, som de er rekrutteret til. Eksempelvis bliver de inviteret til
andet udvalgsarbejde og giver input til processer, hvor brugerperspektivet er gnsket, sisom ny sundheds-
aftale.

Men det kan ogsa vaere udfordrende
Evalueringen viser samtidig, at der er visse udfordringer ved brugerreprasentanternes deltagelse i hospi-
talernes eksisterende mgdefora. Fra hospitalsrepraesentanternes side handler det om:

« Dialog og fagligt niveau heemmes pga. for mange ting, der skal forklares, sa det bliver forstaeligt
for brugerrepraesentanterne.

« Der sker en vis grad af selvcensur — og nogle emner bliver ikke diskuteret abent i mgdefora leen-
gere, fordi nogle af hospitalsrepraesentanterne ikke er trygge ved det, nar brugerreprasentanterne
er til stede.

« Det er en serlig balancegang for brugerrepraesentanterne at kunne omsette individuelle erfaringer
til mere generelle erfaringer — og derved reprasentere et bredere spektrum af patient-/pargrende-
perspektiver.

Fra brugerreprasentanternes perspektiv har udfordringer koncentreret sig om:
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« At skulle finde sin egen stemme og plads i mgdefora domineret af ledere og klinisk personale.

« Manglende oplevelse af, at deres bidrag rykker ved noget.

« At skulle finde tid til opgaven som frivillig brugerrepreesentant samtidig med job, familie, sygdom
etc.

Opbakning til at fortseette

Der er samlet set positive erfaringer med indsatsen blandt bade brugerrepraesentanter og hospitalsreprae-
sentanter. 2 ud af 3 hospitalsrepraesentanter finder det alt i alt meget positivt” eller *positivt”, at der sid-
der brugerrepreasentanter i deres mgdefora. Fra bade hospitals- og brugerrepreaesentanter er der opbakning
til at lade ordningen fortsztte:

« 59 % af hospitalsrepraesentanterne synes, at indsatsen bgr fortsatte, mens 14 % svarer nej. 27 %
ved ikke.

« 83 % af brugerreprasentanterne synes, at indsatsen bgr fortseette, mens 7 % svarer nej. 10 % ved
ikke.

« 4 ud af 5 brugerrepreaesentanter gnsker selv at fortsette efter praveperioden pa to ar.

Brugerrepraesentanterne og hospitalsrepraesentanterne oplever generelt, at det tager tid at komme ind i
rollen som brugerreprasentant og fa en forstaelse for fagsproget og temaerne, ligesom det tager tid at
opna en god og relevant involvering af brugerrepraesentanterne. Ogsa derfor er der et udpraeget gnske
om, at indsatsen fortsetter. Der er dog samtidig ogsa et gnske om mere metodefrihed, sa det bliver mu-
ligt at tilpasse modellen til de enkelte mgdefora og derigennem sikre sterst mulig veerdi og udbytte for
hospitals- og brugerrepraesentanterne.

Anbefalinger
Pa baggrund af evalueringen anbefaler KOPA:

« Atindsatsen fortsetter i en lettere tilpasset version i yderligere to ar for at hgste flere erfaringer.
KOPA anbefaler, at kravet om brugerrepraesentation i minimum tre mgdefora pa hvert hospital
fastholdes, men at hospitalerne far starre metodefrihed for at tilpasse modellen til lokale forhold,
beslutte i hvilke mgdefora, de gnsker brugere med og selv sta for at rekruttere og introducere bru-
gerne. Dette forventes at give et starre ejerskab til indsatsen pa hospitalerne, og frihed til at af-
prave forskellige mader at samarbejde med brugere pa afhangig af, hvilken type mgdeforum der
er tale om.

« At der arbejdes videre med at udvikle de lokale formal med brugerrepraesentation i det enkelte
mgdeforum, og med at udvikle personalets og brugernes rolle og kompetencer til at deltage i mg-

defora med brugerrepraesentation, herunder nye mader at holde mader.

« At der arbejdes videre med at finde det mest optimale format for vidensdeling og sparring pa
tveers af hospitaler og mgdefora.

« At administrationen sikrer, at der efter to ar bliver opsamlet erfaringer med brugerrepraesentanter i
hospitalers mgdefora.

« At brugerrepraesentanter tilbydes karselsgodtgarelse, nar de deltager i mader.
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1 Introduktion

1.1 Baggrund og formal med brugerrepraesentanter i mgdefora

Region Hovedstadens regionsrad besluttede i 2016 at styrke den organisatoriske brugerinddragelse af pa-
tienter og parerende ved at invitere brugerrepraesentanter ind i centrale mgdefora pa hospitalerne. 1 bud-
getaftalen 2016, der er baggrund for indsatsen med brugerreprasentanter i hospitalers mgdefora i Region
Hovedstaden, star der:

“Patienter og deres pargrende er med deres erfaringer og baggrund en stor ressource
i forhold til at kunne forbedre patientforlgb, udvikle behandlingsmetoder og indrette
vores hospitaler bedre. For at styrke mulighederne for dialog med patienterne og en
bred involvering pa alle niveauer, har Region Hovedstadens Psykiatri siden 1. marts
2015 bl.a. i samarbejde med Danske Patienter arbejdet med systematisk involvering af
patienter og pargrende i centrale beslutningsstrukturer. Modellen er unik i en dansk
kontekst. Partierne er enige om at udbrede modellen til de gvrige hospitaler i 2016.”

Det er farste gang i en dansk kontekst, at der afprgves en systematisk organisatorisk brugerinddragelses-
model af denne starrelsesorden pa samtlige hospitaler i en region, hvor patienter og pargrende skal veere
medlemmer af eksisterende madefora, der hidtil har veeret forbeholdt ledere og medarbejdere. Tidligere
er den organisatoriske brugerinddragelse blandt andet foregaet i seerskilte brugerrad, patientpaneler og
lignende, hvor patienter og pargrende har deres eget forum og mgdes med udvalgt personale’.

Ved indsatsens opstart beskrev regionsradsformand Sophie Haestorp Andersen brugerreprasentationen
som en pionerindsats, som var ny for bade brugerreprasentanter og for hospitalsreprasentanter i de ud-
valgte mgdefora. Hun papegede, at der ville veere tale om en organisatorisk leeringsproces, og at visionen
var at blive klogere sammen?.

Det blev besluttet at afprave indsatsen med brugerrepraesentanter i mgdefora pa hospitalerne over en pe-
riode pa to ar.

1.2 Formal med evalueringsrapporten

Formalet med denne rapport er at samle op pa de erfaringer, der er gjort med brugerrepraesentanter i eksi-
sterende mgdefora pa hospitalerne i Region Hovedstaden. Rapporten indgar i den politiske beslutnings-
proces om, hvorvidt indsatsen skal fortsette efter den toarige praveperiode og eventuelt udbredes eller
justeres fremadrettet. For at minimere et tidsmaessigt gab mellem praveperioden og eventuel viderefg-
relse af indsatsen udarbejdes rapporten ca. et halvt ar far praveperiodens udlgb.

1.3 Metode

Kompetencecenter for Patientoplevelser (KOPA) har staet for den lgbende procesevaluering og har gen-
nemfart den afsluttende evaluering af indsatsen. Rapporten er baseret pa kvalitative og kvantitative data,

1 Formalet med brugerrepraesentanter i hospitalernes eksisterende mgdefora har ikke veeret at erstatte andre former for organisatorisk brugerind-
dragelse, men at udvide feltet for organisatorisk brugerinddragelse til ogsa at inkludere de mere strategisk og administrative omrader, der normalt
er forbeholdt personale og ledelse, og derved sikre brugerperspektivet pa flere niveauer i organisationen.

2 Fra regionsradsformand Sophie Haestorp Andersens tale ved introduktionsdagen for de nye brugerrepraesentanter.



som er indsamlet i forbindelse med procesevaluering samt slutevaluering (se grafik herunder). Se Bilag 1
for en nermere beskrivelse af metoden.

PROCESEVALUERING

Spoergeskema Lebende evaluering blandt brugerrepraesentanter om deres oplevelse
til bruger- og udbytte af deltagelse i madefora.
repraesentanter

Spergeskema Midtvejsevaluering blandt hospitalsrepraesentanter om deres oplevelse
til hospitals- og udbytte af brugerrepraesentanternes deltagelse pa mederne.
repraesentanter

Netvaerksmeder Pa de Y.-arlige netvaerksmader for brugerrepraesentanter har bruger-
for bruger- repraesentanterne Isbende givet feedback pa indsatsen. Deres rad og
reprasentanter anbefalinger til justeringer er delt med hospitalerne.

Telefoninterview 8 telefoninterview med hospitalsrepraesentanter (me@deformaend og
med hospitals- menige mededeltagere) om deres oplevelse og udbytte af bruger-
repraesentanter repreesentanternes deltagelse pa mgderne.

Spergeskema Slutevaluering blandt brugerrepraesentanterne om deres oplevelser og
til bruger- udbytte af deltagelse pa mederne samt anbefalinger fremadrettet.
repraesentanter

Spergeskema Slutevaluering blandt hospitalsrepraesentanter om deres oplevelser
til hospitals- og udbytte af brugerrepraesentanternes deltagelse p4 mederne samt
reprasentanter anbefalinger fremadrettet.

Telefoninterview 8 telefoninterview med hospitalsreprassentanter (medeformaend og menige
med hospitals- mededeltagere) samt hospitalskoordinatorer med fokus pa erfaringer og
reprasentanter anbefalinger til tilpasninger og organisering fremadrettet.

1.4  Modellen og de udvalgte mgdefora

Pa baggrund af budgetaftalen 2016 blev det politisk besluttet, at modellen for brugerrepraesentanter i hos-
pitalernes mgdefora blev som fglger:

« Hvert af Region Hovedstadens seks hospitaler skulle afprgve brugerrepraesentation i minimum tre
forskellige eksisterende mgdefora.

« Det var et krav, at ét af mgdeforaene skulle veare hospitalets kvalitetsrad eller et tilsvarende mgde-
forum, mens det var op til hospitalerne selv at udvelge de resterende mgdefora.

Introduktion
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« Der skulle rekrutteres tre brugerreprasentanter til hvert mgdeforum: To patientrepraesentanter og
en pargrenderepraesentant.

« Indsatsen skulle afprgves i to ar fra november 2016 til november 2018 og falges tet gennem lg-
bende evalueringer.

« Regionsradspolitikerne skulle (pa baggrund af evalueringen) tage stilling til, om indsatsen skulle
fortseette og evt. justeres og udbredes efter praveperioden pa to ar.

Selvom indsatsen er inspireret af erfaringerne fra Region Hovedstadens PsykKiatri, var der andre organisa-
toriske og ressourcemaessige rammer for afprevningen af brugerrepraesentanter i de gvrige hospitalers
mgdefora, end der var i Region Hovedstadens Psykiatri. | psykiatrien var indsatsen en del af en proces
med omlagning af de overordnede beslutningsstrukturer i organisationen, og der var derfor tale om seks
nye mgdefora, som brugerrepreaesentanterne skulle indga i. Samtidig fulgte der ressourcer med til imple-
menteringen og driften, og brugerreprasentanterne i psykiatrien modtager et honorar for hvert mgde, de
deltager i. P4 de gvrige hospitaler har der ikke vaeret en systematisk organisatorisk omstrukturering af de
eksisterende mgdefora, som brugerrepraesentanterne skulle indga i. Derudover blev der ikke afsat ekstra
ressourcer til indsatsen, og det blev politisk besluttet, at brugerrepreesentanterne ikke skulle honoreres.

Ud over de seks hospitaler valgte tre samordningsudvalg i Region Hovedstaden samtidig at afpreve bru-
gerrepraesentation i deres udvalg, og de koblede sig derfor pa indsatsen. KOPA har hjulpet samordnings-
udvalgene med at rekruttere brugerrepreesentanterne, og de har indgaet pa lige fod med de andre mgde-
fora i KOPAs lgbende evalueringer, introduktionsdag samt netvaerksmader for brugerrepreesentanter?,
Dermed teller listen over magdefora med brugerrepraesentanter i alt 22 magdefora* (se oversigten herunder®).

Mgdefora med brugerreprasentanter pa hospitalerne

Samordnings-
udvalg

Kvalitetsradet Kvalitetsradet Styregruppe for Kvalitetsradet/ Styregruppe for Forum for Somatik, syd
Udviklingshospital Ledelsesforum Fokus og Forenkling  patientbehandling
Ernaeringskomité Ernaeringskomité Ernaeringskomité Ernaeringskomité Ernaeringskomité Ernaeringskomité Somatik, byen
Hygiejnekomité Klinisk Etisk Udvalg Virksomheds Netvaerk for koordine- Leegemiddelkomité Forum for Psykiatri, byen
MED-Udvalg rende patientsikker- patientservice
(VMU) hedskoordinatorer

Klinisk Etisk Komité

3 Samordningsudvalgene valgte at have to brugerrepraesentanter i hvert mgdeforum.

4 Bornholms Hospital adskiller sig fra modellen, da det har szerstatus som udviklingshospital, og hospitalet havde kort tid forinden etableret et
brugerrad p& hospitalsniveau. For at skabe sammenhaeng i indsatserne fik hospitalet lov til at rekruttere fra deres brugerrad og valgte, at der kun
deltager én repraesentant i hvert mgdeforum.

5| oversigten er den gverste raekke af mgdefora hospitalernes kvalitetsrad eller et tilsvarende mgdeforum.
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Indsatsen har bestéet af nedenstaende aktiviteter far, under og efter afpravningen. Kompetencecenter for
Patientoplevelser (KOPA) har staet for den overordnede projektledelse, evalueringen samt en reekke akti-
viteter til at igangseatte og vedligeholde indsatsen.

o Orientering til hospitalsdirektion- « Brugerrepraesentanter deltager i e Afsluttende evaluering.
erne om indsatsen og udveelgel- medefora (ca. 4-6 maeder arligt).
se af deltagende medefora.

o Politisk sagsfremstilling.
« Brugerrepraesentanter

e Orienterings- og forventningsaf- evaluerer lsbende megderne
stemning med formandskabet i (procesevaluering).
de udvalgte medefora. « Regionsradet beslutter, om
indsatsen skal fortsaette og evt.
o Hospitalsrepraesentanter evalu- justeres og udbredes.
¢ Rekruttering af brugerrepree- erer midtvejs (procesevaluering).
sentanter.

¢ Lebende deling af proceseva-

« Regionalt introduktionskursus luering med hospitalskoordina-
som kick-off arrangement for torer og lokale tilpasninger.
brugerrepraesentanter.

o Afholdelse af regionale net-
¢ Lokal introduktion pa hospital- vaerksmader og vidensoplaeg
erne for brugerrepraesentanter. for brugerrepreesentanter.

¢ Lokal introduktion af brugerre-
praesentanterne i det enkelte
mg@deforum.

Forberedelse af organisationen

Med henblik pa at give hospitalerne starst mulig indflydelse pa og ejerskab for processen, udvalgte hos-
pitalsledelsen pa hvert hospital de mgdefora, hvor der skulle vere brugerrepraesentanter pa det pageel-
dende hospital .® Efterfalgende holdt KOPA et orienterings- og forventningsafstemningsmgde med made-
ledelsen i de udvalgte fora, hvor ogsa rekrutteringen af brugerrepraesentanterne blev afklaret. KOPA an-
befalede, at de enkelte mgdefora dragftede, hvordan de ville gribe opgaven med brugerreprasentanterne
an, og dette blev gjort de fleste steder. Samtlige madefora skrev brugerrepraesentationen ind i deres kom-
missorie.

Rekruttering af brugerrepraesentanter

KOPA tilbgd at sta for den indledningsvise rekruttering af brugerrepraesentanter til de enkelte mgdefora
pa hospitalerne, hvilket hovedparten af hospitalerne valgte at takke ja til. To af regionens hospitaler
valgte dog, at de selv ville deltage i rekrutteringen af brugerrepraesentanter.’

8 Et af de valgte mgdefora skulle veere hospitalets kvalitetsrad eller tilsvarende.

7 Dette uddybes i kapitel 3.4.

11
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Brugerrepraesentanterne blev rekrutteret via et abent opslag. Ansggerne skulle have veret patient eller
pargrende pa et hospital i Region Hovedstaden inden for de seneste to ar. | ansggningen skulle de angive,
hvilket hospital de havde veeret pa, samt prioritere hvilke af hospitalets mgdefora, de var mest interesse-
rede i at deltage i. Dette skulle sikre det bedst mulige match mellem brugerrepreaesentant og mgdeforum.
Der blev rekrutteret i alt 57 brugerrepraesentanter. Rekrutteringsprocessen er illustreret herunder.

I,
== Annonceringen fandt sted via regionens og hospitalernes

hjemmesider, hospitalernes info-TV, regionens Facebook,
Danske Patienter og lokalpresse.

Potentielle brugerrepraesentanter sggte om deltagelse via

elektronisk spargeskema med motivation for ansegning og
evt. szerlige interessefelter.

Kandidater blev udvalgt til samtale. Ved samtalerne blev

kandidaterne spurgt ind til deres motivation for at sege og
eventuelle betaenkeligheder ved at deltage.

Indstilling om valg af brugerrepraesentanter til formand-
skab for medefora. Accept fra medefora.

Introduktion for brugerrepraesentanter
Brugerreprasentanterne blev forberedt til indsatsen gennem regional og lokal introduktion:

« Regionalt introduktionskursus som feelles kick-off for alle de udvalgte brugerreprasentanter samt
repraesentanter fra hvert hospital (primaert hospitalskoordinatorer).
« Lokal introduktion til de enkelte hospitaler og mgdefora.

KOPA afholdt et faelles regionalt introduktionskursus, hvor deltagerne blev introduceret til visionen med
indsatsen, til organisationen og til rollen som brugerreprasentant. Derudover var der mindre workshops,
hvor brugerreprasentanter og hospitalskoordinatorer tilknyttet det samme hospital fik mulighed for at
lere hinanden at kende. Ved introduktionskurset underskrev brugerreprasentanterne ogsa en tavshedser-
Kleering.

Netveerk for brugerrepreesentanter

For at skabe et feelles rum for erfarings- og vidensudveksling for brugerrepraesentanterne pa tvaers af hos-
pitaler og madefora har KOPA afholdt halvarlige netvaerksmgader for brugerrepreesentanterne. Deltagelse
i netveerksmgderne var frivillig.

P& maderne efterspurgte brugerreprasentanterne oplaeg om specifikke temaer, og der blev derfor afholdt
to temaeftermiddage om hhv. Sundhedsplatformen og en retorikers bud pa, hvordan brugerrepreaesentan-
ter bedst kan byde ind med deres perspektiver i mgdeforaene.
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2 Hvad bidrager det med?

Dette kapitel beskriver, hvilken betydning det har, at der sidder brugerreprasentanter i de eksisterende

mgdefora pa hospitalerne — bade hvad det bidrager med, og hvilke udfordringer det giver. Gennemgan-
gen bygger pa data fra interview med og spgrgeskemaet til brugerrepreaesentanter og hospitalsrepraesen-
tanter.

2.1 Positive erfaringer alt i alt

Samlet set har hospitalsrepreesentanterne overvejende positive erfaringer med brugerreprasentanters del-
tagelse i hospitalernes mgdefora. Knap to tredjedele af hospitalsreprasentanterne oplever det alt i alt
“meget positivt” eller ’positivt”, at der sidder brugerrepraesentanter med i deres medeforum (Se Figur
2.1).

Figur 2.1 Hospitalsrepraesentanter — afsluttende evaluering:
Hvordan oplever du det alt i alt, at der sidder brugerrepraesentanter med i [mgdeforummet]?

Respondenter

Meget positivt - 41
Positivt 46% 115

Hverken pc?smvt 30% 76

eller negativt

Negativt m 18

Meget negativt 0% 0
Ved ikke | 0% 1

0% 25% 50% 75% 100%

2.2 Brugerrepraesentanternes blotte tilstedeveerelse gar en forskel

Bade brugerrepraesentanter og hospitalsrepreesentanter giver i spargeskemaer og interview udtryk for, at
det har en betydning for mgderne, at brugerrepraesentanterne er til stede i rummet — ogsa uden at de ngd-
vendigvis kommer med konkrete input. Det kommer eksempelvis til udtryk ved, at hospitalsrepraesentan-
terne har en anden opmaerksomhed pa brugerperspektivet, nar der er brugere fysisk til stede, og at de hu-
sker at overveje, hvad de konkrete draftelser pa maderne betyder for patienter og pargrende.
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Jegisynes, at det @ger deltagernes opmaerksomhed Jegioplever, at de ferst og fremmest har en synlig-
pa at @ge fokus pa patient-/parerendeperspektivet. gerende betydning. Vi kan ikke "tale udenom” eller
Ofte bliver det ikke direkte italesat, men det "smitter”, overhgre noget, der har med brugere at gere, fordi
at de sidder med. der sidder repreesentanter.
HOSPITALSREPR/ESENTANT HOSPITALSREPRAESENTANT
!eir, at selve det, at vi er i lokalet, betyder noget.
BRUGERREPR/ESENTANT

| det afsluttende spargeskema har hospitalsrepraesentanterne svaret pa, i hvilken grad de oplever, at bru-
gerrepraesentanternes tilstedevarelse bidrager til at skabe og/eller fastholde opmarksomhed pa patient-
Ipargrendeperspektivet. Hertil er det naesten 1 ud af 3 hospitalsrepraesentanter, der svarer i meget hoj
grad” eller i hej grad”, og knap halvdelen svarer i nogen grad” (se Figur 2.2).

Figur 2.2 Hospitalsrepreesentanter — afsluttende evaluering:
I hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes tilstedeveerelse bidrager til at skabe
og/eller fastholde opmaerksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet under mgderne?

Respondenter
| meget hgj grad - 21
| hgj grad 22% 55
| nogen grad 45% 114
I mindre grad m 52
Sletikke [ 4% 9
Vedikke ) 1% 3

0% 25% 50% 75% 100%

Det eendrer maden, vi taler pa

Betydningen af brugerreprasentanternes blotte tilstedeveerelse viser sig ogsa i den made, der bliver talt
pa under mgderne. Hospitalsreprasentanter oplever, at de selv udtrykker sig mere klart og mindre indfor-
staet, sa brugerrepraesentanterne kan forsta, hvad der tales om. Det kan bade veere en gjenabner og en ud-
fordring at skulle udtrykke sig uden brug af for mange forkortelser og fagtermer.

Netop det, at der bliver talt fagsprog og i forkortelser pa maderne, har veeret en udfordring for en del af
brugerrepreesentanterne, og de har faet udleveret en liste over anvendte forkortelser i sundhedsvasenet,
som flere af dem har brugt flittigt. For brugerrepraesentanterne opleves det ngdvendigt, at tingene bliver
forklaret tydeligt, da det for en legmand kan vaere vanskeligt stof, der behandles pa mgderne.
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Evalueringen viser, at nogle hospitalsrepraesentanter ser det som en fordel, at tingene bliver sagt og forklaret
mere preecist, fordi de nu ogsa bedre selv forstar, hvad der bliver talt om pa mgderne. Modsat oplever andre
hospitalsrepraesentanter det uhensigtsmaessigt, at der gar mgdetid med at forklare. Flere af dem ser det som en
udfordring, at maderne derved bliver mere pressede tidsmassigt, sa der ikke er samme mulighed for at
komme i dybden med emnerne, hvilket, de oplever, gar ud over den faglige kvalitet.

Jegihar oplevet nogle gange, at det gar ud over

Jeg'kan huske et af de ferste megder, hvor formanden
fagligheden i maderne, at de er til stede. Nogle

sa siger: "l dag bruger vi ikke forkortelser”. Na na, :
men hvor sveert kan det veere? Og det var jo lige far gange er materialet, der skal gennemgas, svert, og

vi ikke engang selv kunne huske, hvad forkortelserne hvis parerende er til stede, geres der meget ud af
egentlig stod for! at gere det forstaeligt, hvilket bevirker, at man ikke

T T kommer i dybden med materialet.

HOSPITALSREPRASENTANT

Ting bliver beskrevet mindre "indforstaet”.

BRUGERREPRAESENTANT

Det eendrer pa, hvad vi tar sige

Oplevelsen blandt nogle hospitalsrepraesentanter er, at der sker en form for selvcensur pa mgderne, og at der
ikke bliver talt lige sa frit pga. brugerrepraesentanternes tilstedevarelse. Nogle hospitalsrepraesentanter ople-
ver, at drgftelserne bliver ha&ammede, idet visse ting forbliver usagte, nar der er brugerrepraesentanter til stede.
Dette sker pa trods af, at brugerrepraesentanterne har underskrevet en tavshedserklaring. Det er eksempelvis
emner af mere gmtalelig karakter sdsom prioritering, besparelser og strategi, som hospitalsreprasentanterne
oplever, at det nu kan veere vanskeligt at drgfte pA mgderne. Nogle hospitalsreprasentanter oplever, at de har
mistet et frirum, hvor de tidligere har kunnet tale om vanskelige ting. Det geelder eksempelvis utilsigtede haen-
delser, som de ikke lzengere oplever at kunne tale abent om, nar der er brugere til stede. Den begraensning,
som nogle hospitalsrepraesentanter oplever, kan vere udtryk for, at det tager tid at fa en fortrolighed med, at
patienter og pargrende deltager pa mgderne.

Omvendt oplever nogle brugerreprasentanter og hospitalsrepraesentanter, at tilstedeveerelsen af brugere har
den betydning, at der ikke tales stigmatiserende om patienter og pargrende pad mgderne, og at det giver en god
tone i drgftelserne. P4 den made kan det vere en positiv effekt, at det ikke er alt, der kan siges.
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Pa madet, hvor der er "noget pa spil”, beleegges ord
og handlinger med censur - maske fordi bruger-tilste-
deveerelsen ikke forekommer naturlig endnu.

Detikan veere sveert at ytre sin fulde mening af hen-
syn til brugerrepraesentanten og netop det, at det er
en, der benytter sig af den "servicepakke”, vi yder,

som pludselig har medindflydelse | [madeforummet].
HOSPITALSREPRASENTANT
HOSPITALSREPRASENTANT

Selvom de [brugerrepraesentanterne] har tavsheds-

pligt, sa skal man lige se, hvad er det, man kan

sige her? Det skal man laere. Det kan godt veere lidt

underligt. HOSPITALSREPRAESENTANT
HOSPITALSREPRAESENTANT

Detigiver en god tone i dreftelser pa medeme.

2.3 Brugernes input skaber opmeerksomhed pa brugerperspektivet

Der er blandt hospitalsrepreesentanterne delte vurderinger af, i hvor hgj grad brugerrepraesentanternes in-
put pa maderne er med til at skabe og fastholde opmarksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet. Godt
en tredjedel af hospitalsrepraesentanterne svarer i det afsluttende spgrgeskema at de i meget hgj grad”
eller ”i hej grad” oplever at det sker, en tredjedel svarer i nogen grad” og den sidste tredjedel svarer i
”mindre grad” eller “slet ikke/ved ikke” (se Figur 2.3).

Figur 2.3 Hospitalsrepraesentanter — afsluttende evaluering:
I hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes input bidrager til at skabe og/eller fast-
holde opmaerksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet under mgderne?

Respondenter

| meget hgj grad 6% 16

I hgj grad 29% 73

I nogen grad 34% 87

I mindre grad 60

Slet ikke 4% 1

Ved ikke 2% 4
Brugerrep. kommer

ikke med input 2% e

under mgderne
0% 25% 50% 75% 100%
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Brugerne forteeller, hvad der giver brugere veerdi

Evalueringen viser, at brugerrepraesentanter og hospitalsrepraesentanter oplever, at brugerreprasentan-
terne er i stand til at se forholdene pa hospitalerne fra en anden vinkel, end de sundhedsprofessionelle
kan, og at de peger pa forhold, som har betydning for patienter og pargrende, som de sundhedsprofessio-
nelle ikke ser eller ikke tillegger veerdi. Bade brugerrepraesentanter og hospitalsrepreesentanter oplever,
at brugerrepraesentanterne bidrager med at holde fokus pa, hvad der giver veerdi for patienter og pare-
rende, og dermed skerper opmarksomheden pa dem, som hospitalerne er til for.

Som eksempel har flere hospitalsrepreesentanter i deres spgrgeskemabesvarelser beskrevet, hvordan en
brugerrepreesentant under en drgftelse af venterum har anfert, at venterummenes indretning er vigtig,
men at det er vigtigere med god modtagelse af personalet og respektfuld kommunikation. Dermed har
brugerreprasentanten vendt drgftelserne i retning af det, der er vigtigt for brugerne.

Nogle brugerrepraesentanter har ogsa selv sat punkter pa dagsordenen, som de har fundet vigtige at drafte
i de pageeldende madefora. Endelig oplever flere af hospitalsrepraesentanterne, at brugerrepraesentanterne
bidrager ved at stille spgrgsmal til ting, der bliver taget for givet af hospitalets ansatte, men som maske
kan geres pa andre mader, hvilket giver dem anledning til refleksion.

Personalet omdirigerer ofte diskussionen hen til, at Vi har vaeret med til at holde fokus pa, at der ogsa
det er ressourcemangel, travihed etc. Brugerne er skal arbejdes med det, der bade betyder mest, og
gode til at skaere igennem dette og fastholde, at en som er sveerest at arbejde med: samtalen mellem
stor del er kultur og opfersel. patient/pargrende og de sundhedsprofessionelle.

HOSPITALSREPRAESENTANT BRUGERREPRAESENTANT
Vorés bidrag med vinklen: "hvad har veerdi for pa- Hospitalet har blinde pletter i tilgangen til opgave-
tienterne?” er vigtig. l@sning og kvalitet. Brugerrepreesentanterne szetter

BRUGERREPR/AESENTANT fokus pé r‘ngIe af disse.
HOSPITALSREPRAESENTANT

Brugerrepraesentanterne bidrager med nuancer — og nogle gange konkrete input

For mange af hospitalsreprasentanterne er det sveert at komme med helt konkrete eksempler pa, hvordan
brugerreprasentanterne har vaeret med til at gare en konkret forskel i de beslutninger, der er blevet truf-
fet, og flere mener, at det primeert er nuancer og en generel fastholdelse af fokus pa brugerperspektivet,
brugerrepraesentanterne bidrager med. Nogle navner dog eksempler, hvor brugerreprasentanterne er
kommet med konkrete, brugbare input, der har gjort en konkret forskel i arbejdet — heriblandt handhygi-
ejne, renggaring, hjertestop, sammenhang i udrednings- og behandlingsforlgb samt kommunikation i mg-
det med patienten.

Nogle brugerrepraesentanter udtrykker, at de er i tvivl om, hvilken reel betydning deres input har, og at det
nok primart er mindre aftryk, de kan satte. Andre oplever, at de bidrager til at kvalificere debatter, og at deres
input bliver taget med i beslutningsprocesser.
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!eg!r ingen forventning om, at i alt 3 patient-/ Derhar ikke veeret konkrete eksempler, hvor man
parerenderepraesentanter kan udl@se substantielle kan sige "Yes, det var fantastisk, at vi lige fik det
aendringer i det sterre spil om hospitalsudvikling — vi ind”. Det har der faktisk ikke.
kan afsaette nogle fodaftryk pa enkelte omrader. HOSPITALSREPRESENTANT

BRUGERREPR/AESENTANT

!i r,konkrete eksempler pa lesningsforslag, der

er blevet andret eller droppet, fordi de var mere til
skade end gavn for patienter og/eller pargrende.

BRUGERREPRAESENTANT

I de Igbende evalueringer efter mgderne har brugerrepraesentanterne i naesten halvdelen af evalueringerne sva-
ret, at de oplevede, at deres input i nogen grad” gjorde en forskel under madet (se Figur 2.4).

Figur 2.4 Brugerrepraesentanter — lgbende evalueringer:
I hvilken grad oplevede du, at dine input gjorde en forskel under mgdet?

Respondenter

I meget hgj grad ' 4% 7
I hgj grad 24% 43
I nogen grad 47% 84
| mindre grad - 21
Sletikke [ 3% 5
Ikke relevant/jeg

bidrog ikke med - 20

input under modet |

0% 25% 50% 75% 100%

2.4  Afledte gevinster ved at have brugerrepraesentanter i mgdefora

Brugerreprasentanternes tilstedeveerelse i hospitalernes mgdefora har afledt nye opgaver for brugerre-
preesentanterne, og flere af dem er blevet inviteret ind i andre sammenhange, hvor der efterspgrges et
brugerperspektiv, end lige de mgdefora, som de er rekrutteret til. Der har veeret en markant efterspargsel
efter brugerrepraesentanterne, og de har eksempelvis veret:

« Inviteret til og deltaget i et dialogmgde om ny sundhedsaftale (v. Sundhedskoordinationsudvalget).

« Involveret i arbejde omkring forbedring af regionens skriftlige patientinformation, inklusiv delta-
gelse i en workshop (v. Regional Enhed for Skriftlig Patientinformation).

« Involveret i arbejde omkring utilsigtede haendelser (v. Enhed for Kvalitet og Patientsikkerhed).
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Derudover har flere af brugerrepraesentanterne deltaget i forskellige arbejdsgrupper, og der er ogsa et ek-
sempel p4, at en brugerrepraesentant har vaeret med i ansattelsesudvalg. For regionen har det veeret en
god made at fa let adgang til nogle brugere, og de brugerrepraesentanter, der har deltaget i de forskellige
sammenhange, er glade for, at der bliver trukket pa dem, og at de oplever at kunne bidrage.

2.5 Brugerrepraesentanterne har symbolveerdi

Der er flere hospitalsrepraesentanter, som oplever, at brugerreprasentanternes deltagelse i mgdeforaene
ikke har nogen betydning, og at dialogen pa mgderne er uandret i forhold til tidligere. Det er ikke enty-
digt, hvorvidt den manglende betydning opleves positivt eller negativt.

Der er dog flere hospitalsrepraesentanter, som papeger, at veardien af indsatsen primeert er symbolveerdi
og bidrager til, at hospitalerne udadtil kan signalere, at de er abne og inddrager brugerne. Samme pointe
bliver fremfert af en af brugerreprasentanterne. Denne brugerreprasentant og flere af hospitalsreprasen-
tanterne navner, at de oplever det som spild af brugerrepraesentanternes tid, at de deltager i mgdeforaene.

Jegioplever ikke, at det bidrager til noget specielt. Det I min‘optik har denne ordning ingen betydning.
positive er, at jeg faktisk som oftest totalt "glemmer”, Hverken i positiv eller negativ retning. Udover at
at der sidder en brugerrepraesentant omkring bordet. hospitalet sa kan sige, at der er brugerinddragelse,
hvilket jo er i tidens and.
e o HOSPITALSREPRASENTANT

Det er en politisk beslutning, at der skal sidde brugerreprasentanter i hospitalernes mgdefora, og hvis det
skal skabe reel veerdi, og ikke blot skal vare en politisk skueproces, synes der at veere nogle forudsatnin-
ger, som skal veere til stede. Kapitel 3 omhandler de forudsatninger, der skal vare til stede, for at det kan
blive en succes og skabe veerdi at have brugerreprasentanter i mgdefora.
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3 Hvad kreever det?

Dette kapitel har fokus pa, hvad det kraever, hvis brugerrepraesentation i hospitalernes eksisterende made-
fora skal skabe veerdi for bade brugerrepraesentanter og hospitalsrepreesentanter. Derudover har kapitlet
fokus pa rekrutteringsproces og introduktionen af brugerreprasentanterne i mgdeforaene.

3.1 Det rette mgdeforum

De mgdefora, som er med til at afprgve indsatsen med brugerreprasentanter, er meget forskellige bade
hvad angar stgrrelse, sammensetning og fokusomrade. Det stiller forskellige krav til svel brugerrepree-
sentant som mgdeformand og menige madedeltagere, om der fx er tale om et stort kvalitetsrad med 60
deltagere eller en mindre ernaringskomité med 12 deltagere.

Derudover er der meget stor forskel pa graden af mulig pavirkning af de punkter, som er pa dagsordenen.
Bade brugerrepraesentanter og hospitalsrepraesentanter fremhaver, at for at det skal give mening at have
brugerrepreesentanter med, skal der netop vare en vis grad af pavirkningsmulighed. Der er dog ikke enig-
hed om, hvor stor denne pavirkningsgrad som minimum skal veere. Fx viser evalueringerne, at der blandt
bade hospitalsrepraesentanter og brugerrepraesentanter er forskellige vurderinger af, hvorvidt det giver
mening at have brugerreprasentanter med i fx kvalitetsrad, hvor der kan vaere mange orienteringspunkter
pa dagsordenen og feerre punkter, der er til diskussion, og hvor det er muligt at pavirke en beslutning.
Derfor kan det styrke graden af inddragelse og mulighed for at bidrage, at brugerrepraesentanterne invite-
res med ind i relevante underudvalg og arbejdsgrupper i relation til mgdeforummet.

Samtidig fremhaeves det, at de forskellige magdefora kraever forskellige brugerrepraesentanter, og at det
afgarende er, hvorvidt brugerrepraesentanterne oplever, at de har noget at tiloyde mgdeforummet, at de
har en interesse i netop det, der arbejdes med, samt forstar og er afklaret med, hvor stor/lille en pavirk-
ningsgrad de kan forvente.

Kort sagt vil det for nogle brugerreprasentanter veare spendende og givtigt at vaere med i et stort strate-
gisk mgdeforum, mens det for andre er mest meningsgivende at deltage i et langt mindre og mere prak-
sisneert forum.

Pa baggrund af evalueringen er det ikke muligt at sige noget entydigt om, i hvilke typer mgdefora bru-
gerrepraesentationen fungerer bedst.

Pa et af hospitalerne faldt opstarten af indsatsen sted pa samme tid, som hospitalet var ved at omtaenke de
eksisterende mgdefora. Derfor var det muligt aktivt at indteenke brugerrepraesentationen i udviklingen af
de nye mgdefora, hvilket har haft en positiv effekt pa bade brugerrepraesentanters og hospitalsrepreaesen-
tanters oplevelse af brugerrepraesentanternes pavirkningsmulighed og madeforaenes relevans for bruger-
repraesentanterne®. Det indikerer, at det kan veere en god ide at genteenke mgdestrukturen for at fa en
starre effekt at brugerrepraesentationen.

Endelig er det en afgarende faktor, at der blandt hospitalsrepraesentanterne er en velvilje og grundleg-
gende positiv indstilling til at invitere brugerrepraesentanter med ind til bordet, og at der bliver skabt et
rum for og plads til deres input.

8 Derved minder processen pa det pageeldende hospital lidt mere om processen i Region Hovedstadens Psykiatri, da det giver et andet og mere
feelles afseet for mgdeforummet, at det er nyt for alle parter. Der har dog veeret noget forskellig grad af om- og nytaenkning i de nye fora.
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Derver stor abenhed og fortrolighed, og patient- og Jegier ikke sikker pa at [medeforummet] er det rette
parerenderepraesentanterne opfattes som "en del af sted for dem at veere. [Madeforummet] har ingen
gruppen” af de klinikere der sidder i radet. beslutningskompetence, og jeg har en fornemmel-
se af, at de gerne vil "gare en forskel”, altsa have
HOSPITALSREPRESENTANT indflydelse.
HOSPITALSREPRASENTANT

[Det'kreever] en abenhed og lyst til, at brugerreprae-

Sl D e A e Mgde setup’et ger det sveert for patient/parerende

at komme til orde i et ocean af hvide kitler!
BRUGERREPRESENTANT

HOSPITALSREPRASENTANT

3.2 Den rette brugerrepraesentant

Det er afgerende, at brugerrepraesentanterne forstar egen rolle som brugerreprasentant, og hvad der for-
ventes i forhold til det enkelte mgdeforum. Generelt karakteriserer bade brugerrepraesentanter og hospi-
talsrepraesentanter en god brugerreprasentant som en person, der formar at:

« Have sig ud over sin personlige situation og uddrage noget generelt af egne brugererfaringer.

« Anvende personlige erfaringer og historier inden for relevant kontekst.

« Stille nysgerrige og undersggende spgrgsmal, som setter brugerperspektivet i spil — hvad betyder
det her for patienter/pargrende?

« Forsta de rammer og det formal, som mgdeforummet arbejder ud fra, og respektere disse.

« Lytte og samtidig tage aktiv del i mgderne.

« Oparbejde et vist systemkendskab, men samtidig bibeholde perspektivet udefra.

Bade brugerreprasentanter og hospitalsrepraesentanter er samtidig bevidste om, at det kraever en meget
ressourcesteerk patient/pargrende at mestre alle ovennavnte kompetencer — og at det kreever opbakning,
stgtte og velvilje fra formandskab og hospitalsrepraesentanter gradvist at oparbejde disse kompetencer.
En feelles vurdering er dog, at patienter og pararende, som er for krisepraegede eller (for) optaget af egen
historie og personlige markesager ikke er egnede til at sidde med i hospitalernes mgdefora.

Et andet dilemma i relation til den rette brugerreprasentant er, hvad flere har beskrevet som “’den frivil-
lige” vs. ”den professionelle” brugerrepraesentant: Hvor meget kan man forvente af en person, som frivil-
ligt afsaetter tid og ressourcer til at indga som brugerrepraesentant? Og hvor ligger den rigtige balance
mellem ”gjnene som ser udefra” og forventningen om at kunne forsta og navigere i en hospitalsorganisa-
tion med fokus pa gkonomi, fagekspertiser og arbejdsgange?
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Repreesentanten skal have en aagte interesse og et Naride siger noget, er det meget sveert for dem at
staerkt engagement i at sidde i et mgdeforum. Ellers tale pa vegne af en patientgruppe/pargrendegruppe.
kommer der ikke noget frugtbart samarbejde med det De har deres eget forlgb at koble det op pa, sa det
sundhedsfaglige personale. bliver let deres personlige beretninger. Men det er jo
BRUGERREPRAESENTANT ogsa den, der skal hjeelpe os med at fa fokus. Det er

en sveer balancegang.
HOSPITALSREPRAESENTANT

Alle'tre [brugerrepraesentanter] har stor trovaerdig-
hed, forstaelse for hospitalet — forstaelse for deres
egen rolle — og mod til at bringe patientperspektivet

pa banen.
HOSPITALSREPRAESENTANT

3.3 Den gode magdeledelse - fgr, under og efter mgderne

Selvom der kan veere stor forskel pa de enkelte madefora, er der en reekke feelles rammer for afviklingen
af maderne, som kan sikre bedst mulig inddragelse af brugerreprasentanterne. Her spiller formandskab
og evt. sekretariat for mgdeforaene en central rolle. Evalueringen viser, at fglgende er vigtigt:

For magderne:

« Formandskabet sgrger for at tydeliggere formalet med brugerrepraesentationen i mgdeforummet
og serger for en gensidig forventningsafstemning mellem bruger- og hospitalsrepreesentanter.

« Formandskabet/sekretariatet sgrger for at tydeliggare, hvilke punkter pa dagsordenen der er til ori-
entering, og hvilke punkter der er til debat/skal traeffes en beslutning om, samt hvor brugerper-
spektivet er sarligt efterspurgt. Dette kan fx fremga af dagsordenen eller formidles til brugerre-
preesentanterne pa formader.

« Det er muligt for brugerreprasentanterne at stille opklarende spargsmal til dagsordenen og det ud-
sendte mgdemateriale, fx pa formader.

« Det er muligt for brugerreprasentanterne at komme med gnsker til dagsordenspunkter inden for
mgdeforummets arbejdsomrade.

Under mgderne:
« Formandskabet aktivt under mgderne sgger at inddrage brugerreprasentanterne, hvor deres per-
spektiv er serlig relevant at fa frem.

Efter mgderne:
« Formandskabet/sekretariat lgbende sammen med brugerreprasentanterne evaluerer, om der er be-
hov for justeringer i maden, brugerrepreesentanterne inddrages pa (fx pa for-/eftermader).

Bade brugerreprasentanterne og hospitalsrepraesentanter har et steerkt gnske om at inddrage brugerne,
der hvor det er serligt relevant, for at kunne fokusere tid og energi i de punkter, hvor der er starst mulig
grad af indflydelse og behov for brugerperspektiver. I nogle madefora vil der maske kun veere et eller to
punkter pr. mgde, og i andre fora vil der vere langt flere punkter pa dagsordenen, hvor brugerperspekti-
vet er serligt gnsket og relevant.
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Det er meget forskelligt, hvor stor en grad af indflydelse det enkelte mgdeforum har pa dagsordenspunk-
terne, fx er der pa nogle mader en hgj grad af orientering om allerede besluttede emner. Derfor er det
ekstra vigtigt, at det synliggeres, hvad der er til debat, og hvad der blot er til orientering, for at brugerre-
praesentanterne bedre kan overskue, hvilke punkter de kan veere med til at pavirke, og som det er szrlig
relevant at satte sig grundigt ind i. Ligeledes kan der i andre fora vaere meget fagspecifikke punkter pa
dagsordenen, der fx handler om indkab af den ene eller anden type udstyr, hvor det ikke altid vil vare
muligt for brugerreprasentanterne at faglge med i de mange fagtermer og tekniske specifikationer, og
hvor det heller ikke forventes, at de kan og skal bidrage.

Detier sveert for dem at fa arenlyd og indflydelse pa Vi, der planleegger dagsordener, skal veere endnu
en stram dagsorden og med mange rutiner, som ikke mere skarpe pa, at en dagsorden skal indeholde
umiddelbart kan laves om. punkter, hvor det er helt oplagt at drefte patient-/pa-
rerendeperspektivet. Det kan dog ikke "undgas”, at
HOSPITALSREPRAESENTANT der er punkter, der nok opleves som uvedkommen-

de for brugerrepraesentanterne.
HOSPITALSREPR/ESENTANT

De er velkomne, men jeg synes, det skal preecise-
res, at der kan og skal vaere emner, der ender pa et
fagligt niveau, hvor de maske ikke kan veere med.

HOSPITALSREPRASENTANT

3.4 En fleksibel rekruttering

Da brugerrepraesentanterne er tidligere og nuveerende patienter og pargrende, er det forventeligt, at der
vil vaere mindre periodisk eller permanent frafald. Det var der til dels taget hgjde for i indsatsen, ved at
der blev rekrutteret tre brugerrepraesentanter til hvert mgdeforum. En tredjedel af de oprindelige bruger-
repraesentanter har i lgbet af praveperioden valgt at treekke sig, og overordnet kan frafaldsarsagerne ind-
deles i tre kategorier:

« Frafald grundet sygdom (egen eller pargrendes) og derved mindre overskud til frivilligt arbejde
som brugerreprasentant.

« Frafald pga. nye arbejdsforhold/nyt arbejde, hvor det ikke er muligt at tage fri pa tidspunkterne for
mgderne i hospitalernes mgdefora.

« Frafald fordi det reelle arbejde i mgdeforummet ikke har matchet brugerreprasentantens forvent-
ninger til inddragelse og mulighed for pavirkning.

Frafaldene viser, at der fortsat bgr veere minimum to brugerrepraesentanter i hvert mgdeforum (en pati-
ent- og en pargrenderepraesentant), og at der lgbende vil vere behov for at rekruttere nye brugerreprz-
sentanter.

| opstarten af indsatsen tilbad KOPA at sta for den indledningsvise rekruttering af brugerrepraesentanter
til de enkelte madefora pa hospitalerne, hvilket hovedparten af hospitalerne valgte at takke ja til. Flere af
de interviewede hospitalskoordinatorer og mgdeformaend ser det som en stor hjeelp, at KOPA stod for
rekrutteringen, idet hospitalerne derved blev skanet for en ressourcekraevende arbejdsopgave. Det gav
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desuden god mening at koordinere indsatsen, fordi sa mange brugerreprasentanter skulle rekrutteres
samtidigt.

To hospitaler valgte dog selv at deltage i rekrutteringen af brugerreprasentanterne® og erfaringerne fra de
to modeller viser, at selvom det kan veere ressourcekraevende for det enkelte hospital/mgdeforum at
skulle sta for rekrutteringen, sa er der en reekke markante gevinster ved den model:

o Det sikrer et lokalt ejerskab til indsatsen allerede ved udvalgelsen af potentielle kandidater.
o Det muligger en tidlig forventningsafstemning mellem det enkelte mgdeforum og brugerrepree-
sentanterne, nar mgdeformandene involveres.

9 Det ene hospital rekrutterede brugerrepreesentanter fra deres nyetablerede brugerrad til ogsé at sidde med i eksisterende mgdefora. For det
andet hospital stod KOPA for annonceringen, mens hospitalet modtog ansggningerne og selv gennemfgrte de resterende trin i rekrutteringen
med samtaler og udveelgelse af brugerrepreesentanter. Begge hospitaler oplever denne fremgangsmade som meget positiv, fordi processen var
med til at sikre et ejerskab og en forankring af indsatsen pa hospitalet fra starten. Samtidig fremhaeves det som ekstra veerdifuldt, at mgdefor-
meendene for de enkelte mgdefora deltog i samtalerne og derved blev engageret tidligt i indsatsen.
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4 Fremadrettet: Leeringspunkter og bud pa
justeringer

Dette kapitel har fokus pa de vigtigste leeringspunkter fra afpravningen af brugerreprasentanter i eksiste-
rende mgdefora pa hospitalerne og indeholder bud pa, hvordan indsatsen bgr justeres og organiseres, sa-
fremt den skal fortsatte efter de to ars prgveperiode. De samlede anbefalinger pa baggrund af evaluerin-
gen er opsummeret i kapitel 5.

4.1  Opbakning til fortseettelse

For et stort flertal af brugerrepraesentanterne giver indsatsen sa god mening, at de mener, at der fortsat
bar veere brugerrepraesentation i de udvalgte mgdefora. For hospitalsreprasentanter er der ogsa et tyde-
ligt flertal, om end i lidt mindre markant omfang, som mener, at brugerreprasentanterne fortsat bar sidde
med i deres mgdeforum (se Figur 4.1 og Figur 4.2).

Figur 4.1 Brugerrepraesentanter — afsluttende evaluering:
Synes du, at der fremadrettet bgr sidde patient-/pargrenderepraesentanter med i [mgdefo-

rummet]?
Respondenter
Ja 35
Nej 3
Ved ikke 4
0% 25% 50% 75% 100%

Figur 4.2 Hospitalsrepreesentanter — afsluttende evaluering:
Synes du, at der fremadrettet bgr sidde brugerrepreesentanter med i [mgdeforummet]?

Respondenter
Ja 148
Nej 35
Ved ikke 67

0% 25% 50% 75% 100%
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De hospitalsrepraesentanter, som mener, at indsatsen bgr fortsatte, fremhaver at:

« Brugerrepraesentanterne er med til at sikre brugerperspektivet i et ellers systempraeget mgdefo-
rum.

« Hospitalet er til for patienterne og de pargrende, og at det derfor ikke giver mening, hvis de ikke
er med.

De hospitalsrepraesentanter, som mener, at indsatsen bgr stoppe eller tilpasses, fremhaver at:

« Brugernes tid og engagement udnyttes ikke optimalt i de pageeldende madefora eller kan bruges
bedre i en anden kontekst.

« Brugerreprasentanternes tilstedeveerelse kan virke selvcensurerende pa hospitalsrepraesentanterne
og heemmer vigtige strategiske og faglige diskussioner.

Der er dog overvejende enighed blandt bruger- og hospitalsrepraesentanter om, at organisatorisk bruger-
inddragelse er vigtig, og at det tager tid og @velse at finde den rette form. Evalueringen viser saledes, at
der er opbakning til og behov for at afprgve indsatsen yderligere.

4.2 Stgrre metodefrihed fremadrettet

Hvis indsatsen skal fortsette, er det et stort gnske fra mgdeformaendene og hospitalskoordinatorerne, at

de far en starre grad af metodefrihed til at finde den bedste lgsning pa deres hospital/i deres magdeforum.
Som flere af dem beskriver det, har den politiske beslutning veret et vigtigt farste skub til at fa afprevet
brugerrepraesentanter i eksisterende mgdefora, men de oplever ikke, at formen passer alle mgdefora lige
godt. Derfor er der et gnske om at afprgve andre metoder til brugerinddragelse i mgdefora.

Der eftersparges iser metodefrihed til at afprove:

« En model, hvor brugerrepraesentanterne kun deltager i udvalgte mgder/dele af magderne eller pri-
meert i arbejdsgrupper/underudvalg, hvor man specifikt gnsker brugerperspektivet sat i spil.

« At brugerrepraesentanterne pa de enkelte hospitaler, ud over at sidde i mgdeforaene, udger et bru-
gerpanel, som hospitalet kan treekke pa i forskellige sammenhzange.

« Frihed til at afpreve brugerreprasentation i andre mgdefora, indsatser og projekter pa hospitalsni-
veau, hvor det forventes at give starst mulig veerdi for hospitalet.

For at metodefrineden ikke kommer til at betyde, at hospitaler helt stopper med at have brugerrepreaesen-
tanter med i deres madefora, ber der fortsat veere et krav om minimum tre mgdefora med patient- og pa-
rgrenderepraesentanter. Det bgr dog vaere mere frit for hospitalet at udvaelge andre mgdefora, indsatser og
projekter pa hospitalsniveau end dem, der er afprgvet hidtil, samt lokalt at tilpasse formen i et samspil
mellem hospitalsrepraesentanterne og brugerrepraesentanterne.

Evalueringen viser, at der er en vis opbakning blandt bade bruger- og hospitalsreprasentanter til at ud-
brede indsatsen til andre mgdefora. Lidt over halvdelen af brugerrepraesentanterne synes i meget hgj
grad/i hgj grad” at indsatsen bgr udbredes, og hver fjerde af dem mener, at den bgr udbredes i nogen
grad” (se bilag 4, spgrgsmal 2). Blandt hospitalsrepraesentanterne er der lidt mere skepsis om, hvorvidt
indsatsen er klar til udbredelse. Lidt under halvdelen svarer i nogen grad”, og kun hver fjerde i meget
hgj grad/hgj grad” (se bilag 5, spgrgsmal 10). De kvalitative data viser ligeledes, at der pa hospitalerne er
et gnske om farst at gare sig nogle flere erfaringer og fa det til at fungere godt i de nuvaerende madefora,
inden det udbredes til andre mgdefora.
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4.3 Rekruttering og introduktion af brugerrepraesentanter

Bade brugerreprasentanter og hospitalsrepraesentanter papeger, at det er afggrende, at der er et godt
match mellem mgdeforum og brugerrepraesentant, samt at det er vigtigt at fa afstemt forventningerne til
samarbejdet, hvis det skal fungere godt. Som tidligere naevnt i kapitel 3 deltog et par af hospitalerne og
mgdeformaendene selv i den indledningsvise rekruttering af brugerrepraesentanter, hvilket de havde posi-
tive erfaringer med i forhold til tidlig forankring og engagement i indsatsen. | evalueringsinterviewene
med hospitalskoordinatorer og mgdeformaend pa tvaers af de deltagende hospitaler fremhaeves denne til-
gang ogsa fremadrettet som den mest ideelle rekrutteringsmodel.

Flere af interviewpersonerne papeger, at rekrutteringen af brugerrepraesentanter ikke adskiller sig vaesent-
ligt fra rekruttering af personale, og at det vil vaere naturligt for hospitalet selv at varetage den opgave.
Herved er der mulighed for, at hospitalet/mgdeforummet kan leegge veaegt pa de egenskaber, som de gn-
sker hos en brugerreprasentant, samt at den indledningsvise forventningsafstemning mellem brugerre-
praesentanten og hospitalet/mgdeforummet kan forega allerede ved samtalen. Rekruttering og indled-
ningsvis forventningsafstemning bar derfor placeres lokalt i mgdeforaene/pa de enkelte hospitaler. Ad-
ministrationen kan udarbejde vejledning og skabeloner til rekruttering, som kan tilpasses lokalt.

Samtidig vil en lgbende og lokal rekrutteringsindsats stille nogle andre krav til introduktionen af nye bru-
gerreprasentanter:

o Der vil ikke vaere det samme behov for en felles regional introduktionsdag, da de nye brugerre-
preesentanter ikke starter samtidigt.

e Introduktionen lokalt vil kunne treekke pa erfaringerne fra introduktionen af de tidligere bruger-
repraesentanter samt kunne inddrage de brugerreprasentanter som evt. fortsetter i mgdeforum-
met i introduktionen og indkaringen af de nye reprasentanter.

Endvidere kan hospitalerne arbejde pa at minimere frafaldet af brugerrepreesentanter. Det er vanskeligt at
gere noget ved frafald pga. sygdom, men hospitalerne og de enkelte mgdefora kan have en dialog med
brugerrepreesentanterne om faelles forventninger, og hvad der kan medvirke til for at fastholde de rekrut-
terede brugerrepraesentanter. Dernast kan hospitalerne have fokus pa anerkendelse af brugerrepraesentan-
terne og deres (frivillige) indsats, og de enkelte mgdefora kan overveje om praktiske &ndringer evt. kan
gare det mere attraktivt at veere brugerrepraesentant, eksempelvis @ndring af mgdetidspunktet, sa det
bedre kan kombineres med et eventuelt job.

@nske om at fortsaette som brugerrepraesentanter

I den afsluttende evaluering svarer 4 ud af 5 brugerrepraesentanter, at de gerne vil fortsaette som brugerre-
praesentanter efter prgveperioden pa to ar (se Figur 4.3). Langt de fleste gnsker at fortsette i samme mg-
deforum som hidtil, men der er ogsa enkelte, som godt kunne tzenke sig at preve et andet mgdeforum el-
ler veere med i flere mgdefora.
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Figur 4.3 Brugerrepraesentanter — afsluttende evaluering:
Har du selv lyst til at fortsaette som patient-/pargrenderepraesentant efter november 20187
(Dit svar er ikke bindende)

Respondenter
Nej D 5
Ved ikke - 4

0% 25% 50% 75% 100%

Brugerrepraesentanterne oplever, at det tager tid at komme ind i rollen som brugerreprasentant og fa en
forstaelse for fagsproget og temaerne, og at to ar er kort tid i den sammenhang.® De brugerreprasentan-
ter, som ikke gnsker at fortseette som brugerrepraesentanter, eller som ikke ved, om de vil fortsztte, skri-
ver hovedsageligt i kommentarerne, at en forudsaetning for deres fortseettelse er:

« At deres tilstedeveerelse og input er gnsket og efterspurgt i mgdeforummet.

« At de har en oplevelse af, at deres deltagelse er meningsfuld og kan bidrage til de emner, der be-
handles i mgdeforummet.

« At de med jeevne mellemrum kan se, at deres input har veeret med til at &ndre noget — bade i sma
o0g store sammenhange.

Hvis indsatsen fortseetter, vil det veere en fordel i forhold til brugerrepraesentanternes oparbejdede kom-
petencer og kendskab til mgdeforaene, at eksisterende brugerrepraesentanter far mulighed for at fortseette
i de enkelte madefora efter de to ar, som de i udgangspunktet er valgt for. Hvis mgdeforaene beslutter at
fortseette med de nuveerende brugerreprasentanter og lgbende udskifter ved frafald, vil mgdeforummet
kunne treekke pa de erfarne brugerrepraesentanter, nar de skal sluse nye brugerreprasentanter ind. Denne
tilgang er lig den tilgang, man har valgt i psykiatrien.

Hospitalerne kan imidlertid ogsa velge at genopsla stillingerne, sa bade nye og gamle brugerrepraesen-
tanter kan sgge pa lige fod. Fordelene ved det vil veere, at mgdeforaene selv er med til at udvaelge bruger-
repraesentanterne, og at der sker en fornyet forventningsafstemning, som kan tage hgjde for eventuelle
justeringer. Dette vil ogsa give mulighed for, at de erfarne brugerrepraesentanter kan sgge om deltagelse i
andre mgdefora, end det de hidtil har deltaget i.

Introduktion af nye brugerrepraesentanter

Huvis indsatsen fortseetter, og der bliver tale om en lokal rekruttering, kan det veere en fordel, at hospita-
lerne ogsa star for introduktionen af de nye brugerreprasentanter — bade til rollen som brugerrepraesen-
tant og til det enkelte hospital og mgdeforum — idet behov for introduktion vil veere lgbende og forskellig
fra hospital til hospital. Administrationen kan udarbejde vejledning og skabeloner til introduktion, som
kan tilpasses lokalt med afszet i hospitalets hidtidige erfaringer. Der vil ligeledes vaere mulighed for at
treekke pa de eksisterende brugerrepraesentanters erfaringer i den lokale introduktion.

10 De fleste af de udvalgte mgdefora mgdes 4-6 gange arligt, og indsatsen havde lgbet i 1% &r, da slutevalueringen blev gennemfart.
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4.4  Udvikling af rollerne som bruger- og hospitalsrepraesentanter

Det overordnede formal med brugerrepraesentation i eksisterende mgdefora har veret at styrke dialogen
med brugerne og en bred involvering pa alle niveauer. Pa hospitalerne har det ikke veret helt tydeligt,
hvad dette formal betyder konkret for dem. Evalueringen viser, at en forudsatning for at skabe veerdi
med indsatsen er, at mgdedeltagerne (hospitals- og brugerreprasentanter) selv er med til at definere for-
malet med brugerrepreaesentationen i netop deres madeforum og finde ud af, hvordan de bedst ger det.
Dette er gjort i varierende grad i de forskellige mgdefora. Derfor er det stadig relevant at afprgve, hvor-
dan brugerreprasentanter og hospitalsreprasentanter kan arbejde sammen i hospitalers mgdefora, hvor
der lgbende traeffes beslutninger om, hvordan sundhedsvaesenet skal udvikles, og indsatser skal tilrette-
leegges.

Inddragelsen af patienter og pargrende i hospitalernes mgdefora kan samtidig ses som en anledning til at
gentaenke den made, madeforaene fungerer pa i dag, sa brugerrepraesentationen aktivt bliver teenkt ind i
udviklingen af mgdeforaene, fx hvordan maderne kan struktureres pa en anden made, sa de giver mere
veerdi for bade bruger- og hospitalsrepraesentanter.

4.5 Leering pa tveers af hospitaler og mgdefora

I den afsluttende evaluering angiver ca. 1 ud af 3 brugerrepraesentanter, at de i meget hoj grad” eller i
hoj grad” har behov for et netvaerk fremadrettet (se bilag 4, spargsmal 5), hvilket fx kan vare et regionalt
netvaerk for brugerreprasentanter som hidtil eller lokale netveerksgrupper. Regionale netvaerksmader for
brugerrepraesentanter er en mulighed for at vidensdele og sparre brugerreprasentanterne imellem pa
tveers af mgdefora og hospitaler. En fordel ved det kan veere, at brugerrepraesentanterne kan sparre med
andre brugerrepraesentanter i tilsvarende eller lignende mgdefora pa andre hospitaler, hvilket flere bru-
gerrepreesentanter efterspgrger. En fordel ved mindre, hospitalsvise netveerk kan veere, at det bliver mu-
ligt at sparre omkring tveergaende temaer inden for det enkelte hospital, hvilket andre brugerrepreesentan-
ter eftersparger.

Nogle hospitalskoordinatorer har efterspurgt muligheden for at deltage i de regionale netveerksmader for
brugerreprasentanter, idet netveerket for dem kunne vaere et godt leeringsrum at veere til stede i og give
dem starre indblik i behov for lokale justeringer for at skabe vaerdi med indsatsen. Hvis der bliver tale
om en mere lokal forankring af indsatsen fremadrettet, kan der veere et starre behov for at,_hospitalskoor-
dinatorer og madefora kan erfaringsudveksle med hinanden. | evalueringen er det tydeligt, at iseer made-
ledelse og udarbejdelse af dagsorden mv. er en disciplin, der er afgerende for, at indsatsen opleves verdi-
fuld for bade bruger- og hospitalsrepraesentanter.

Der bgr derfor arbejdes videre med at finde det mest optimale format for videndeling og sparring pa
tveers af hospitaler og mgdefora.

Behov for evaluering

Den nuveerende indsats har veeret praeget af et stort evalueringsfokus. Det har betydet, at det lgbende har
vaeret muligt at justere indsatsen samt indhente og dele erfaringer pa tvers af madefora og hospitaler. Det
store evalueringsfokus har dog medfert en vis “evalueringstracthed” blandt brugerreprasentanter og hos-
pitalsrepraesentanter. Hospitalsrepraesentanter og hospitalskoordinatorer efterspgrger fremadrettet en
mere dialogbaseret lokal evalueringsindsats i mgdeforaene samt en regional opsamling pa de tilpasninger
og erfaringer, der bliver foretaget pa de enkelte hospitaler, sa de kan blive delt pa tvers af hospitaler, fx
efter et til to ar.

Safremt indsatsen fortseetter, bar evalueringen besta af:
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« Labende lokale evalueringer og evt. justeringer pa hospitalerne/i de enkelte mgdefora.
« En regional erfaringsopsamling efter to ar, der samler op pa erfaringerne pa tveers af hospitalerne
inkl. eventuelle ny erfaringer afledt af den starre metodefrihed.

4.6  Hospitalskoordinatorernes rolle udvides og preeciseres

Evalueringen viser, at hospitalskoordinatorer og mgdeformand har veeret glade for, at KOPA har vareta-
get en raekke funktioner under den farste afprgvningsperiode. Samtidig finder hovedparten af dem, at det
vil veere naturligt, hvis flere af funktionerne fremadrettet varetages af hospitalerne selv.

Hvis indsatsen forlenges og forankres pa de enkelte hospitaler, bar de nuveerende hospitalskoordinatorer
fremadrettet have en mere tvaergdende funktion i forhold til mgdeforaene pa hospitalet. Hospitalskoordi-
natoren bgr bl.a. have fokus pa at:

« Samle op pa de lgbende evalueringer i magdeforaene pa hospitalet og understatte erfaringsudveks-
ling mellem de forskellige madefora pa hospitalet.

« Udarbejde status pa indsatsen pa hospitalet, safremt det eftersparges fra politisk side og i forbin-
delse med erfaringsopsamling.

Endvidere bgr hospitalskoordinatorerne have mulighed for sparring ad hoc med KOPA eller lignende or-
ganisation med erfaring inden for brugerrepraesentation.

4.7  Anerkendelse af frivilligt arbejde

Brugerreprasentanternes deltagelse i mgdefora sker pa frivillig basis, uden honorering og godtgarelse.
Det frivillige arbejde er tidskreevende for brugerrepraesentanterne med deltagelse i mader, forberedelse,
eventuelle netveerksmader mv.

Langt hovedparten af de nuveerende brugerrepreesentanter betragter ikke honoreringen som en afggrende
faktor for, om de fortsat gnsker at deltage. Dog har det veret et tilbagevendende tema i indsatsen, at der
for brugerrepraesentanterne er udgifter forbundet med at deltage. | forbindelse med rekrutteringen var der
ogsa eksempler pa kandidater, som trak sig pa denne baggrund.

Det ber fremadrettet overvejes, hvordan frivillighed indtenkes i hospitalsregi, nar det er hospitalerne
selv, der rekrutterer, ansatter og star for “ledelse” af de frivillige’!. | modsetning til f.eks. de frivillige
patientstatter, som er organiseret under Dansk Rgde Kors og brugerrepraesentanterne i Patientinddragel-
sesudvalget (PIU), der er udpeget gennem patient- og interesseorganisationer, har brugerreprasentan-
terne i eksisterende madefora ikke et organisatorisk bagland, hvor de kan hente statte, sparring og udvik-
lende tilbud.

Som anerkendelse for deres frivillige indsats bar brugerrepraesentanterne i hospitalernes mgdefora og lig-
nende, som minimum tilbydes karselsgodtgerelse. Derudover kan falgende overvejes:

« Kan der tilbydes en mindre kompensation for den tid, brugerreprasentanterne investerer?

« Skal det veere muligt for brugerrepreesentanterne at sege deekning af deltagergebyr pa relevante
konferencer og kurser?

« Hvilke stattefunktioner og kompetenceskabende aktiviteter kan hospitalerne/regionen stille til ra-
dighed for de frivillige?

11 relation til brugerrepraesentanter i hospitalsfora er der blevet lagt vaegt pa en "aben” rekrutteringsproces, hvor alle patienter og pargrende har
kunnet ansgge uanset om de er medlem af en patient- eller interesseorganisation eller ej.
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De samlede anbefalinger

5 De samlede anbefalinger

Pa baggrund af evalueringen anbefaler KOPA at:

Indsatsen afpraves i en version 2.0. i yderligere to ar, hvor det overordnede

formal og de lokale formal med indsatsen tydeligere beskrives.

o For at indhente flere erfaringer og videreudvikle metoden fgr en evt. udbredelse af ind-
satsen.

o For at ggre det mere tydeligt, hvad det konkret er, at brugerrepraesentation skal bidrage
til.

« For at fastholde fokus pé indsatsen bgr der stadig veere krav om minimum tre mgdefora
med brugerrepraesentation pa hvert hospital.

Hospitalerne far starre mulighed for at tilpasse modellen til lokale forhold

samt selv at beslutte i hvilke mgdefora, de gnsker brugerrepraesentation.

o For at styrke ejerskab og sikre starst mulig veerdi i indsatsen.

o For at styrke personalets og brugernes oplevelse af, at brugernes stemme bliver hgrt og
udnyttes optimalt i det enkelte mgdeforum fx ved at gentaenke mgdeform.

o For at de hospitaler, som gnsker det, kan udbrede indsatsen til flere/andre mgdefora,
indsatser og projekter pa hospitalsniveau end dem, der er afpravet hidtil.

Hospitalerne star for at rekruttere og introducere brugerrepraesentanterne.

o For at sikre det bedst mulige match mellem det enkelte mgdeforum og brugerrepraesen-
tant samt tidlig forventningsafstemning i opgaven.

« For at give mulighed for at sammenszette nye hold af brugerrepreesentanter bestaende
af bade erfarne og helt nye brugerrepreesentanter.

o For at understatte rekrutteringen og introduktionen af nye brugerrepraesentanter, udar-
bejder administrationen rekrutterings- og introduktionsmateriale, der kan tilpasses lokalt.

32



De samlede anbefalinger

De nuvaerende hospitalskoordinatorer far en tveergaende

funktion i forhold til mgdeforaene pa hospitalet.

« For at understatte erfaringsudveksling mellem de forskellige mgdefora pa hospitalerne
og sikre lgbende evaluering og justering af indsatsen.

o For at kunne tilbyde de enkelte mgdefora lgbende sparring og assistance i rekrutterin-
gen og introduktionen af brugerrepraesentanter.

o Hospitalskoordinatorerne bgr have mulighed for sparring ad hoc med en enhed, der har
erfaring i brugerrepraesentation.

Der afprgves relevante formater for leering og videndeling pa tveers af

hospitaler og mgdefora.

« For at sikre at videndeling og sparring brugerrepreesentanterne imellem sker pa en
made, der bygger pa brugernes behov og giver starst mulig vaerdi.

« For at give nye muligheder for at afprgve vidensdeling og sparring, hvor fx ogsa hospi-
talskoordinatorerne deltager, s& personale og brugere pa tvaers af hospitaler og mgde-
fora kan leere af hinanden.

At brugerrepraesentanter tilbydes kgrselsgodtgarelse, nar de

deltager i mgder.

o For at minimere de udgifter brugerrepreesentanterne har ved at deltage i mgderne.
o Derudover bar det overvejes, om der er andre mader at anerkende
brugerrepreesentanternes indsats pa.

Administrationen sikrer, at der efter to ar bliver opsamlet erfaring med

brugerrepreesentanter i hospitalers mgdefora.

« For at indhente viden og resultater pa tveers af hospitaler og magdefora med henblik pa
om indsatsen skal udbredes.
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6 Bilag

Bilagsoversigt

1. Evalueringsmetode

Kvantitative resultater — Ilgbende evaluering blandt brugerrepreesentanter
Kvantitative resultater — midtvejsevaluering blandt hospitalsreprasentanter
Kvantitative resultater — afsluttende evaluering blandt brugerreprasentanter
Kvantitative resultater — afsluttende evaluering blandt hospitalsreprasentanter

o~ own
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Bilag 1. Evalueringsmetode

Kompetencecenter for Patientoplevelser (KOPA) har staet for evaluering af indsatsen med brugerrepree-
sentanter. KOPA har dermed haft en dobbeltrolle ved bade at have den overordnede projektledelse og
samtidig evaluere indsatsen. Man bar veere opmarksom pa de begraensninger og styrker, der kan ligge i,
at evalueringen er foretaget internt.

Foruden medarbejdere i KOPA har projektgruppen for indsatsen bestaet af en patientrepraesentant, en pa-
rgrenderepraesentant og en tidligere hospitalsrepraesentant. Projektgruppen har givet input til blandt andet
evalueringsdesignet.

Evalueringen bestar dels i en lgbende procesevaluering og dels i en afsluttende evaluering af indsatsen —
begge med brug af bade kvalitative og kvantitative metoder.

Procesevaluering

Formalet med procesevalueringen er at falge indsatsen undervejs og skabe leering med henblik pa lg-
bende at foretage justeringer ved behov. Procesevalueringen er blevet gennemfart, fordi konstellationen
med patienter og pargrende i mgdeforaene er ny for bade brugerrepraesentanter og hospitalsrepraesentan-
ter, og fordi man gnskede at skabe de bedste forudsatninger for implementeringen. Til procesevaluerin-
gen har KOPA indsamlet data ved hjelp af:

« Spgargeskema til brugerreprasentanterne om deres oplevelse og udbytte af deltagelse i mgdefora,
inkl. kommentarfelter'?. Spargeskemaet er udsendt lgbende efter hvert made, brugerrepraesentan-
terne har veeret inviteret til. (De kvantitative resultater fra den lgbende evaluering blandt brugerre-
prasentanter til og med maj 2018 findes i bilag 2).

« Spgargeskema til hospitalsrepraesentanter om deres oplevelse og udbytte af brugerrepraesentanter-
nes deltagelse pa maderne, inkl. kommentarfelter. Spargeskemaet er udsendt ca. midtvejs i prove-
perioden i oktober 2017. (De kvantitative resultater fra midtvejsevalueringen blandt hospitalsre-
prasentanter findes i bilag 3).

« Kuvalitative input fra brugerrepraesentanterne ved de halvarlige netveerksmgder. Her har brugerre-
preesentanterne delt gode erfaringer pa tvaers af mgdefora og hospitaler, ligesom de er kommet
med deres anbefalinger til justeringer.

« Telefoninterview med otte hospitalsrepraesentanter om deres oplevelse og udbytte af brugerrepree-
sentanternes deltagelse pa mgderne. Telefoninterviewene er gennemfart i august/september 2017.

Alle data indsamlet i forbindelse med procesevalueringen har KOPA formidlet til de enkelte hospitaler
pa mgdeforum-niveau (via hospitalskoordinatorerne), og det har vaeret de enkelte hospitalers/mgdeforas
ansvar at falge op lokalt og foretage tilpasninger. KOPA har haft en overordnet rolle og givet stotte til
implementering af indsatsen ved behov.

Afsluttende evaluering

Formalet med den afsluttende evaluering (neerveerende rapport) er at samle op pa de erfaringer, der er
gjort med indsatsen. Den afsluttende evaluering skal danne grundlag for den politiske beslutning om,
hvad der skal ske efter den to-arige periode, som indsatsen er besluttet for — herunder om indsatsen skal
fortsatte og eventuelle anbefalinger til tilpasninger.

12 Alle spgrgeskemaer i evalueringen bestar af en ligelig fordeling af lukkede spgrgsméal med afkrydsningsmuligheder og &bne spargsmal med
&bne kommentarfelter. Samtlige spgrgeskemaer er udsendt og besvaret elektronisk.

Bilag
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Den afsluttende evaluering gennemfares ca. halvandet ar efter indsatsens start, idet det tilstreebes, at der
kan treeffes en politisk beslutning om, hvad der skal ske efter pragveperioden i god tid, inden den ophgrer.
Hensigten er at undga tidsmassigt gab mellem prgveperiode og evt. viderefarelse.

Foruden de data, som er indsamlet i forbindelse med procesevalueringen, har KOPA indsamlet data til
den afsluttende evaluering ved hjeelp af:

- Afsluttende spgrgeskema til brugerrepraesentanter om deres oplevelse og udbytte af deltagelse pa
mgderne samt anbefalinger fremadrettet. Spargeskemaet er udsendt i april 2018. (De kvantitative
resultater fra den afsluttende evaluering blandt brugerrepraesentanter findes i bilag 4).

- Afsluttende spgrgeskema til hospitalsrepraesentanter om deres oplevelse og udbytte af brugerre-
praesentanternes deltagelse pa maderne samt anbefalinger fremadrettet. Spargeskemaet er ud-
sendt i april 2018. (De kvantitative resultater fra den afsluttende evaluering blandt hospitalsre-
preesentanter findes i bilag 5).

- Afsluttende telefoninterview med hospitalsrepreesentanter og hospitalskoordinatorer. Telefonin-
terviewene er gennemfart i maj 2018 (se mere herunder).

Afsluttende telefoninterview med hospitalskoordinatorer og hospitalsrepraesentanter
KOPA har gennemfgrt otte afsluttende interview med hospitalskoordinatorer og hospitalsreprasentanter.
Interviewpersonerne reprasenterer alle regionens seks hospitaler, og ligeledes repraesenterer de mange
forskellige typer af madefora med brugerreprasentanter. Flere af interviewpersonerne har mere end én
rolle i indsatsen, herunder som hospitalskoordinatorer, som mgdeformand og som menige mgdedelta-
gere, og saledes deaekker de otte interviewpersoner over:

- Hospitalskoordinatorer for fire hospitaler
- Madeformand for fem mgdefora
- Menige mgdedeltagere i seks mgdefora

Interviewene blev gennemfgrt med semistrukturerede interviewguides. Temaerne i interviewene var:

- Oplevelser og erfaringer med brugerreprasentanter i mgdefora — gevinster og udfordringer
- Rollen som mgdeformand

- Rollen som hospitalskoordinator

- Perspektiver pa indsatsen fremadrettet, herunder organisering.



Bilag 2. Kvantitative resultater — lgbende evaluering blandt brugerrepraesentanter

Svarprocent: 75 %

1. Deltog du i mgdet?

Ja
Nej

0% 25%

50%

75%

Respondenter
183

78

100%

2. Modtog du mgdemateriale i ordentlig tid, s& du kunne forberede dig forud for mgdet?

Ja, jeg modtog
det i ordentlig tid

Nej, jeg modtog
det ikke i ordentlig tid

Jeg modtog ikke
medemateriale
forud for modet
0% 25%

50%

75%

100%

Respondenter

169

13

2a. | hvilken grad oplevede du, at mgdematerialet var af ordentlig kvalitet? (Fx om det var over-

skueligt, forstaeligt, til at seette sig ind i mm.)

| meget hgj grad
I hgj grad
I nogen grad
I mindre grad | 0%
Slet ikke ) 1%

Ved ikke | 0%

0% 25%

50%

75%

100%

Respondenter

55
93
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3. I hvilken grad havde du forberedt dig forud for mgdet? (Fx lsest mgdemateriale, forberedt in-
put, spgrgsmal mm.)

Respondenter

I meget hgj grad h 42

hojorad 9
| nogen grad _ 39

I mindre grad ' 1% 1

Sletikke ) 1% 2

Det var ikke muligt at
forberede mig, da jeg ikke
fik information om, hvad F 2% 3

madet ville omhandle

0% 25% 50% 75% 100%

4) | hvilken grad oplevede du at kunne bruge dine (og evt. andres) erfaringer som patient/parg-
rende under mgdet?

Respondenter
I meget hej grad 29
| hgj grad 81
I nogen grad 52
| mindre grad 18
Slet ikke 2% 3
0% 25% 50% 75% 100%
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5) I hvilken grad oplevede du, at du fik mulighed for at bidrage med dine input til mgdet?

| meget hgj grad
| hgj grad

| nogen grad

I mindre grad

Slet ikke

25%

50%

75%

100%

Respondenter

50
84

35

6) | hvilken grad oplevede du, at de gvrige mgdedeltagere var imgdekommende over for dig

som brugerrepraesentant?

| meget hgj grad
| hgj grad

| nogen grad

| mindre grad

Slet ikke

25%

50%

75%

100%

Respondenter

73
93

13

7) | hvilken grad oplevede du, at dine input gjorde en forskel under mgdet?

| meget hgj grad
I hgj grad
I nogen grad
I mindre grad
Slet ikke
Ikke relevant/jeg

bidrog ikke med
input under madet

4%

25%

50%

75%

100%

Respondenter

7

43

84

21

20
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Bilag 3. Kvantitative resultater — midtvejsevaluering blandt hospitalsrepraesen-
tanter

Svarprocent: 79 %

1. Har du deltaget i mader i [mgdeforummet], hvor en eller flere brugerrepraesentanter ogsa har

deltaget?
Respondenter
Ja 259
Nej 32
Ved ikke 2% 5

0% 25% 50% 75% 100%

2. | hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes tilstedeveerelse bidrager til at skabe
og/eller fastholde opmaerksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet under mgderne?

Respondenter
| meget hgj grad 18
| hgj grad 74
I nogen grad 39% 100
| mindre grad 52
Slet ikke 4% 11
Ved ikke 1% 2
0% 25% 50% 75% 100%

40



Bilag

3. I hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes input bidrager til at skabe og/eller fast-
holde opmaerksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet under mgderne?

Respondenter

I meget hgj grad 12

| hoj grad 68

I nogen grad 33%7 96

| mindre grad 58

Slet ikke 11

Ved ikke 2
Brugerrep.kommer

ikke med input 9

under mgderne
0% 25% 50% 75% 100%

[Hvis der er svaret "Brugerrepreesentanterne kommer ikke med input under mgderne” i spm. 3:]
4. Oplever du, at brugerrepraesentanterne aktivt bliver opfordret til at sige noget under mg-
derne?

Respondenter
Ja 1
Nej 6
Ved ikke 2

0% 25% 50% 75% 100%

5. I hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes input har relevans for en stgrre
gruppe af patienter og/eller pargrende?

Respondenter
I meget hgj grad 6% 15
| hgj grad 60
| nogen grad 37% 91
| mindre grad 55
Slet ikke 4% 10
Ved ikke 6% 16
0% 25% 50% 75% 100%
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6. | hvilken grad oplever du, at medlemmerne af [mgdeforummet] er &bne over for brugerre-
praesentanternes input under mgderne?

Respondenter
| meget hej grad 39
I hej grad 150
| nogen grad 40
| mindre grad 3% 7
Sletikke | 0% 0
Ved ikke 4% 10
0% 25% 50% 75% 100%

7. Hvordan oplever du det alt i alt, at der sidder brugerrepraesentanter med i [mgdeforummet]?

Respondenter
Meget positivt 48
Positivt 124
Hverken positivt 68
eller negativt
Negativt 3% 8
Meget negativt 1% 3
Ved ikke 2% 5
0% 25% 50% 75% 100%
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Bilag 4. Kvantitative resultater — afsluttende evaluering blandt brugerrepraesen-
tanter

Svarprocent: 89 %

1. Synes du, at der fremadrettet bgr sidde patient- og paragrenderepraesentanter med i [madefo-
rummet]?

Respondenter
Ja 35
Nej 3
Ved ikke 4

0% 25% 50% 75% 100%

2. | hvilken grad teenker du, at indsatsen med patient- og pargrenderepraesentanter bgr udbre-
des til andre mgdefora?

Respondenter
| meget hgj grad 10
| hgj grad 14
| nogen grad 26% 11
I mindre grad ' 2% 1
Sletikke | 0% 0
Ved ikke P 6
0% 25% 50% 75% 100%

3. Har du selv lyst til at fortsaette som patient-/pargrenderepraesentant efter november 2018?
(Dit svar er ikke bindende)

Respondenter
Ja 33
Nej 5
Ved ikke 4

0% 25% 50% 75% 100%
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5. | hvilken grad har du fremadrettet behov for et netveerk for patient- og pargrenderepraesen-
tanter i hospitalernes mgdefora?

Respondenter
I meget hgj grad 5
| hgj grad 8
| nogen grad 9
I mindre grad 8
Slet ikke 3
Ved ikke 3
0% 25% 50% 75% 100%
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Bilag 5. Kvantitative resultater — afsluttende evaluering blandt hospitalsrepree-
sentanter

Svarprocent: 69 %

1. Har du deltaget i mader i [m@deforummet], hvor en eller flere brugerrepraesentanter ogsa har
deltaget?

Respondenter
Ja 257
Nej 20
Ved ikke | 0% 1
0% 25% 50% 75% 1 00%

2. | hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes tilstedeveerelse bidrager til at skabe
og/eller fastholde opmaerksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet under mgderne?

Respondenter
| meget hgj grad 21
I hgj grad 55
I nogen grad 45% 114
| mindre grad 52
Slet ikke 4% 9
Ved ikke 1% 3
0% 25% 50% 75% 100%
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3. I hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes input bidrager til at skabe og/eller fast-
holde opmaerksomhed pa patient-/pargrendeperspektivet under mgderne?

Respondenter

| meget hgj grad 6% 16

I hgj grad 73

I nogen grad 34% 87

I mindre grad 60

Slet ikke 4% 11

Vedikke [ 2% 4
Brugerrep. kommer

ikke med input 2% 4

under m@derne
0% 25% 50% 75% 100%

[Hvis der er svaret "Brugerrepreesentanterne kommer ikke med input under maderne” i spm. 3:]
4. Oplever du, at brugerrepraesentanterne aktivt bliver opfordret til at sige noget under mg-

derne?
Respondenter
Ja 3
Nej 1
Ved ikke | 0% 0

0% 25% 50% 75% 100%

5. I hvilken grad oplever du, at brugerrepraesentanternes input har relevans for en stgrre
gruppe af patienter og/eller pargrende?

Respondenter
| meget hgj grad 6% 14
I hgj grad 50
| nogen grad 42% 106
I mindre grad 59
Slet ikke 4% 9
Ved ikke 5% 12
0% 25% 50% 75% 100%
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6. Hvordan oplever du det alt i alt, at der sidder brugerrepraesentanter med i [mgdeforummet]?
Respondenter
Meget positivt 41
Positivt 115
Hverken positivt 76
eller negativt
Negativt 18
Meget negativt 0% 0
Ved ikke | 0% 1
0% 25% 50% 75% 100%

8. Synes du, at der fremadrettet bgr sidde brugerrepraesentanter med i [mgdeforummet]?
Respondenter
Ja 148
Nej 35
Ved ikke 67
0% 25% 50% 75% 100%

10. I hvilken grad teenker du, at indsatsen med brugerrepraesentanter bar udbredes til andre

mgdefora?
Respondenter

| meget hgj grad 5% 13

I hgj grad 41
I nogen grad 100
I mindre grad 40
Slet ikke 18
Ved ikke 36

0% 25% 50% 75% 100%
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o Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvasenet (2017): Organisatorisk Brugerinddra-
gelse: En guide til borgerreprasentation i praksis
https://danskepatienter.dk/files/media/Publikationer%20-%20Egne/B_ViBIS/A_Rappor-
ter%2009%20unders%C3%B8gelser/organisatorisk_brugerinddragelse_web.pdf

o Kompetencecenter for Patientoplevelser (2018): Brugerrepraesentanter i eksisterende mgdefora:
En trin-for-trin guide
https://www.regionh.dk/patientinddragelsesguiden/metoder/Documents/Brugerrepr%C3%A6sentan-
ter_A5_27.02.18.pdf

e Enhed for Evaluering og Brugerinddragelse (2014): Frivillige pa hospitaler - Gevinster, udfor-
dringer og overvejelser
https://patientoplevelser.dk/sites/patientoplevelser.dk/files/frivillige_paa_hospitaler_m_bilag.pdf

Relevante hjemmesider

www.patientinddragelsesguiden.dk

Patientinddragelsesguiden er en landsdaekkende trin-for-trin guide til organisatorisk brugerinddragelse
finansieret af fondsmidler fra sundhedsstyrelsen. Den er udviklet i et samarbejdsprojekt mellem Kompe-
tencecenter for Patientoplevelser i Region Hovedstaden og DEFACTUM i Region Midtjylland.

www.vibis.dk

Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvasenet (ViBiS) er et nationalt videnscenter, som ind-
samler og formidler den nyeste viden inden for brugerinddragelse i sundhedsveasenet samt radgiver og
kompetenceudvikler sundhedsprofessionelle.
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En af patientrepreesentanterne sagde i forbindelse med
diskussion af venterum: "Det er typiske, at man altid kun
nar til at diskutere farven pa vaeggen og peene mabler - og
ikke nar til det sveere: Manglende img@dekommenhed og
god respektfuld kommunikation”.

HOSPITALSPRASENTANT

Jeg synes, at det virker til at have en stor betydning for,
hvordan man helt grundlzeggende griber emner og proble-
matikker an. Det handler mere om mennesker og mindre
om systemer.

BRUGERREPRAESENTANT

Meadedeltagerne er abne over for brugerreprasentanterne,
men det er indimellem som at have inviteret gaester, der
ikke forstar sproget. Det er et venskab/samarbejde, der skal
arbejdes mere med, hvis det skal blive en succes.

HOSPITALSPRASENTANT
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Nordre Fasanvej 57
2000 Frederiksberg

Telefon: 38649966
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