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Forord

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har
tilknyttet et Advisory Board — et ekspertpanel, der dels
skal radgive forskningsmaessigt, fagligt og organisatorisk,
dels skal bidrage til en meningsfuld dialog og videndeling
med feltets mange aktgrer.

Som faglig sparringspartner drgfter Advisory Board ved
hvert mgde et til to temaer efter oplaeg fra enten et med-
lem af Advisory Board, en medarbejder i REHPA eller an-
dre nationale/internationale relevante kontakter.

Dette notat er det tredje i raekken af temanotater baseret
pa meder i Advisory Board. Det tager afsaet i mgdet den
8.juni 2017, der havde brugerinddragelse af patienter og
pargrende som tema.

Afseet for brugerinddragelse i REHPA

| Danmark er brugerinddragelse i sundhedsvaesenet i de
sidste 10 ar blevet synligt. Saerligt inden for de sidste 2-3
ar er aktiviteten steget markant - bade pa enkelt-aktivi-
tetsniveau, pa politisk niveau og pa ledelsesniveau. Med
fokus pa mulighederne for bl.a. vaerdibaseret styring ryk-
ker brugerinddragelse helt ind midt pa scenen. Brugeren
skal veere i centrum.

Som videncenter sonderer REHPA terrenet for at finde
sin vej pa omradet. Dels samarbejder REHPA med Viden-
center for Brugerinddragelse (ViBIS) om en overordnet
strategi for brugerinddragelse i REHPA, dels afholdes der
interne leder- og medarbejdermgder, der gennemfgres
en baseline-survey blandt medarbejdere og endelig drgf-
tes emnet i REHPA's radgivende styregruppe og Advisory
Board. Alt sammen udggr det afsaettet for en menings-
fuld, systematisk og realiserbar plan for brugerinddragel-
se i REHPA.

Status for REHPAs arbejde med brugerinddragelse

En baselineundersggelse blandt videncentrets medar-
bejderne om deres erfaring med brugerinddragelse (juni
2017) viser, at 27 af 45 medarbejdere har arbejdet med
(det de vurderer som) brugerinddragelse. Dog er der ge-
nerelt i REHPA stor variation i graden af og niveauer for
brugerinddragelse (fra individuel til organisatorisk) og i
systematikken bag. Ikke overraskende har flere medar-
bejdere i forskningsgrupperne og i klinikergruppen stiftet
bekendtskab med brugerinddragelse. Derudover anser
langt de fleste medarbejdere brugerinddragelse som re-
levant. Planen er, at undersggelsen gentages, nar REHPA
er naet laengere i sit arbejde med brugerinddragelse.

REHPA er med andre ord i en opstartsproces vedr. bruger-
inddragelse, og til at skaerpe malsaetningen er der indgaet
samarbejde med ViBIS om REHPA's strategi for brugerind-
dragelse. Strategipapiret tilpasses med input og retning fra
Advisory Board og forventes klar i efteraret 2017.



Fagligt oplaeg: At arbejde med bruger-
inddragelse

Mogens Hgrder indledte sessionen med kort at ridse op,
at processen om brugerinddragelse i REHPA var rammen
for mgdet, herunder hvordan REHPA som videncenter
kan arbejde tvaergdende med professionelle, patienter
og pargrende pa en made, sa der stilles rammer til ra-
dighed for indsigt, abenhed og feedback (ogsa kritisk)
for brugerne. At kunne stgtte op om (forbedring af) vel-
feerdssamfundet er meningsgivende for brugeren, og
derfor er det vigtigt at drgfte brugerinddragelse i regi af
videncenter ogsa.

Som optakt til dagens emne holdt Anette Wandel, leder
af ViBIS og medlem af Advisory Board, oplaegget 'Bruger-
inddragelse — hvor skal REHPA hen?’. Wandel fremhzaever,
at det giver mening at fokusere pa brugerinddragelse
— bl.a. viser internationale undersggelser, at patientind-
dragelse forbedrer patienters behandling, og at de lever
sundere og har en bedre livskvalitet.

Nar man arbejder systematisk med brugerinddragelse,
sker det pa forskellige niveauer — det individuelle niveau
og det organisatoriske niveau. Anette Wandel viste med
afseet i undersggelser, at patienter efterspgrger inddra-
gelse, og at personalet gerne vil det, men at der stadig
er udfordringer i at fa det til at ske i praksis. Litteraturen
viser, at barrierer for patient- og pargrendeinddragelse
for de sundhedsprofessionelle typisk er:

¢ manglende viden

e manglende fokus fra ledelsen
¢ manglende kompetencer

e strukturelle barrierer

o forforstaelse hos de professionelle om, at inddragelse
er besveerlig.

Wandel lagde vaegt pa, at der er mange veje til brugerind-
dragelse. Men det afggrende for at na i mal med bruger-
inddragelsen er, at den skal skabes ind i en konkret kontekst
for at give mening for den enkelte, dvs. for bade personale,
patient og pargrende. Skal REHPA na i mal, ma videncen-
tret ggre sig klart, hvilket niveau (individuelt, organisato-
risk eller pargrendeinvolverende), der arbejdes p3, og hvil-
ke modeller der bringes i spil (hvorfor og hvornar).

Anette Wandel pegede p3, at organisatorisk og individu-
el brugerinddragelse hanger sammen, og at det pa det
organisatoriske plan er vigtigt, at rammerne for bruger-
inddragelse er sikret, og at processen med at indhente
brugernes perspektiv ggres transparent.

Ved individuel brugerinddragelse arbejdes med bl.a. to
metoder, som begge har dokumenteret effekt: feelles

beslutningstagning® og brugerstyret behandling®. Fgrst-
naevnte henviser til, at patienter og sundhedsprofessio-
nelle deler viden om livet med sygdom og faglig viden
for sammen at treeffe en beslutning om behandling.
Sidstnaevnte betegner brugerens inddragelse i, hvorledes
forlgbet tilretteleegges i forhold til hverdagslivet og egne
sundhedskompetencer.

ViBIS har defineret tre elementer i individuel brugerind-
dragelse. Alle tre elementer skal veere til stede, for at
man kan tale om en brugerinddragende proces. For til-
sammen at udggre idealet for en samlet inddragelsespro-
ces ma processen:

o forbedre brugerens vilkar for og ressourcer til at
veere inddraget

e indbefatte systematisk i dialog med brugeren om
dennes viden, praeferencer og ressourcer

e respektere brugerens viden, praeferencer og res-
sourcer.

Processen stpttes af rammer i form af den professionelles
kompetencer, ledelsen og organisatoriske aspekter.

Til sidst pegede Wandel pa tre nyere initiativer i Dan-
mark, som alle har fokus pa brugerinddragelse:

e 'Det Brugerinddragende Hospital’ - et projekt for-
ankret ved Aarhus Universitetshospital.

e 'Program PRO’ om anvendelse af PRO-data primeert
i patientens mgde med den sundhedsprofessionel-
le og sekundzert - pa aggregeret niveau - i kvalitets-
udvikling og til forskning. Anbefalingerne i Program
PRO er viderefgrt i den nationale satsning pa PRO,
som i henhold til gkonomiaftalen mellem Regering
og Regioner og Kommuner vil indfgre PRO i det dan-
ske sundhedsvasen over de kommende 3-4 ar.

e Udviklingshospital Bornholm, som anvender PRO-data
bl.a. til at afpr@gve vaerdibaseret styring.

! Faelles beslutningstagning er én metode til at inddrage pa-
tienter i det individuelle behandlingsforlgb. Det er en model
for, hvordan den sundhedsprofessionelle og patienten deler
viden gennem eksplicit dialog, der styrker patientens forud-
saetninger for inddragelse i forlgbet.

2 Brugerstyret behandling er en anden metode, hvor patien-
ten inddrages i planleegningen og udfgrelsen af behandlingen.



REHPA og brugerinddragelse fremover

Annette Wandel lagde korte pauser ind i sit oplaeg, hvor
medlemmerne blev bedt om at reflektere over:

e Hvor er inddragelse vigtigst for REHPA?
e Hvorfor?
e Hvordan?

Advisory Boards refleksioner og drgftelse praesenteres i
det fglgende. Generelt var medlemmerne enige om, at
brugerinddragelse er et vigtigt - og selvfglgeligt - aspekt
af videncentrets arbejde med rehabilitering og palliation,
og at det derfor er godt med fokus pa emnet.

Brugerinddragelse i rehabilitering og palliation

Som udgangspunkt blev en skelnen mellem brugerind-
dragelse generelt og brugerinddragelse specifikt inden
for rehabilitering og palliation drgftet. REHPA bgr holde
fast i, at det som videncenter for rehabilitering og pallia-
tion netop skal arbejde med viden om og erfaringer med
brugerinddragelse inden for rehabilitering og palliation
specifikt - mens eksempelvis ViBIS specialiserer sig i bru-
gerinddragelse generelt.

Blandt andet blev det fremhaevet, at brugerinddragelse
inden for rehabilitering og palliation giver rigtig god me-
ning, idet der i definitionen af rehabilitering netop ligger,
at patienten skal saette malet for indsatsen inden for de
givne rammer. Pa den made er der mange, der allerede
bliver inddraget og treeffer beslutninger inden for RE-
HPA’s faglige omrade. Men det blev ogsa understreget, at
der fortsat er mange, der ikke inddrages. Derfor bgr RE-
HPA ggre sig klart, hvilke stemmer man vil hgre? Starter
behandlingsforlgbet skeevt, bliver rehabiliteringen ogsa
ofte skeev — og for REHPA er det hensigtsmaessigt at iden-
tificere bade de udsatte grupper og de problemomrader
og udfordringer, som gg@r det sveert.

At lade felterne inspirere hinanden

At REHPA netop arbejder med bade rehabilitering og pal-
liation, ser Advisory Board som en gevinst. Det giver mu-
lighed for at lade sig inspirere af hinanden i arbejdet med
brugerinddragelse. Inden for palliation er der tradition
for at inddrage borgeren i forlgbet — oftest som Igbende
samtale om behov over tid. P4 samme made er der stor
tradition for brugerinddragelse i rehabilitering, og det
kunne vaere interessant og berigende at fa enderne i de
to felter til at n@ sammen gennem systematisk erfarings-
udveksling.

Brugerinddragelse - for hvem?

Advisory Board rejste et relevant flag i forhold til reprae-
sentativitet. For hvordan adresserer man brugere i mere
ressourcesvage patient- og pargrendegrupper? Risikerer
vi en gget social ulighed, fordi vi taler et forskelligt sprog?
Spgrgsmalet blev perspektiveret, for rigtignok har der
veeret voksende ulighed i sundhed i mange ar, men bru-
gerinddragelse er ikke er arsag til uligheden, men deri-
mod en vigtig nggle til at mindske uligheden. Tilpasses
og tilrettelaegges brugerinddragelsen godt og med den
identificerede brugergruppe for gje, bliver den en vigtig
kilde til de mest udsatte gruppers behov og gnsker.

Et ord som fremmedggrelse blev ogsa bragt ind i diskus-
sionen - hvem far man i tale, og hvordan ggr man det?
REHPA ma ggre sig klart, hvordan man bedst nar grupper-
ne og stgtter italesaettelsen af forskellige brugergruppers
behov. Konkret i forhold til REHPA’s rehabiliteringsophold
kan REHPA eksempelvis vaere proaktive og spgrge bredt
ud blandt centrets brugergrupper (bade professionelle,
borgere og deltagere), hvad der er behov for ved plan-
legningen af indholdet? REHPA kan (og bgr) traeffe be-
slutning om, at brugerinddragelse er integreret pa alle
niveauer — understgttet af videncentrets ledelse.

Teoretisk afklaring - et vaesentligt udgangspunkt

Endnu et aspekt i drgftelserne var vigtigheden af, at RE-
HPA arbejder med en begrebsafklaring af ’brugerper-
spektiver’ inden for bade rehabilitering og palliation:
Dét, vi alle taler om uden helt at vide, hvad der ligger
i det. REHPA kunne ogsa adressere en mere filosofisk
tilgang til brugerinddragelse, fx ved at stille spgrgsmal:
Hvorfor er der s meget fokus pd det? Giver det bedre
forlgb og feerre klagesager? Og hvad nu hvis der ikke var
evidens — skulle vi sa holde op? Der er en etisk dimension,
som ma veere vigtig at taenke igennem, og som kan veere
med til at g@re det klart, hvad brugerinddragelse handler
om. Det etiske, veerdibaserede udgangspunkt for patient-
centrering.

Spgrgsmalet er, om REHPA pa baggrund af sin erfarings-
opsamling kan udvikle en szerlig tilgang til brugerinddra-
gelse til stptte for kommunerne, der ikke har det teoreti-
ske fundament.

Graensefladen mellem brugerinddragelse, evidens
og ressourceforbrug - mellem specialistviden og
hverdagslivet

| forhold til faelles beslutningstagen bergrte drgftelserne
i Advisory Board det modsatrettede aspekt, at brugerne
kan have gnsker, som sundhedsvaesenet af ressource-
maessige arsager ikke altid kan indfri. Der blev stillet
spgrgsmalet: Hvordan fdr vi evidensen og brugeren til at
mgdes, uden at vi forfladiger effekten af det, vi ved?



Her blev det fremhavet, at brugerinddragelse ikke hand-
ler om, at man som bruger bestemmer, hvad der leveres i
sundhedsvaesenet. De professionelle sidder med specia-
listviden, patienten med viden om hverdagslivet. Malet
er at bringe de to vidensscenarier sammen.

Formel og uformel brugerinddragelse

Medlemmerne skelnede desuden mellem uformel og for-
mel brugerinddragelse — begge som veerdifulde kilder til
viden. Hvor den uformelle brugerinddragelse kan abne
for perspektiver og scenarier gennem abne dialoger og
almindeligt samveer i fx netveerk med Igbende kontakt, er
den formelle brugerinddragelse vigtig for som professio-
nel ikke at forfalde til forudsaetninger om behov, gnsker
og holdninger hos brugeren. Med den formelle bruger-
inddragelse opsamles viden pa en systematisk made og
nuancerer i bedste fald det, vi allerede vidste, eller (troe-
de vi) havde styr pa.

Advisory Board pointerede i den forbindelse, at der skel-
nes mellem kommunikation og brugerinddragelse. Der
er forskel pa ‘god kommunikation’ og ’'brugerinddragel-
se’, og det blev drgftet, om der er noget szerligt, der skal
karakterisere, at man er bevidst om brugerinddragelse?
Og hvordan vi ved, at vores medarbejdere ogsa ggr det?
Her fremhavede medlemmerne, at det fx ikke er nok at
sende spggeskemaer ud og derved tilfredsstille den pro-
fessionelle indsats med et hak pa to-do-listen; malet med
brugerinddragelse er derimod at fa den viden frem, som
brugeren rent faktisk kan bidrage med — og at anvende
den professionelt. Det kraever med andre ord en indsats
at inddrage.

Eksempelvis viser undersggelser, at 20% af patienterne
ikke fgler, at de bliver hgrt. | forlengelse af det viser re-
sultaterne fra undersggelsen ‘Det Brugerinddragende
Hospital’, at udforskningen af virkeligheden gennem dia-
log med patienterne flytter noget hos de professionelle,
og det a&ndrer praksis (se rapporten 'Det brugerinddra-
gende Hospital, Del 1 - evalueringsrapport’, juni 2017).

For overhovedet at kunne na i mal med brugerinddra-
gelsen kraever det, at de professionelle er klaedt pa og
besidder de rette vaerktgjer. Veerktgjerne er ngglen til at
fa viden om patienternes behov pa en systematisk made.

Eksperimenterende tilgang med teoretisk
afsaet - REHPA's vej frem

Opsamlingen pa drgftelsen af vejen frem i forhold til bru-
gerinddragelse i REHPA blev, at REHPA bgr have en eks-
perimenterede og eksplorativ, men systematisk tilgang.
Og ikke mindst skal der vaere en solid teoretisk overbyg-
ning pa arbejdet. Tilgangen kunne vaere et brugerpanel,
som REHPA kan treekke pa i forskellige sammenhange,
men kan ogsa vaere noget andet. Det kraever, at REHPA

er meget opmaerksom pa - hver eneste gang - at stille
sporgsmalet: Hvad er det, vi vil bruge borgerne til? Det
er med andre ord konteksten, der er afggrende for eks-
perimentet. Og konteksten skal vaere klar for alle parter
— hver gang.

REHPA kan pa den made - som et eksperimentarium for
bade forskning og klinik - lave en bevidst strategi, der in-
deholder krav til bade forskere og samarbejdspartnere
om at medtaenke brugerinddragelse i den viden, der ud-
vikles i REHPA.

| Igbet af de naeste to-tre ar vil REHPA saledes blive klo-
gere pa brugerinddragelse, blandt andet ved at samar-
bejde med miljgerne for rehabilitering og palliation om
at have fokus pa brugerinddragelse. Her er det rigtig inte-
ressant, at brugerinddragelse maske netop allerede i ud-
gangspunktet er en szerligt fremtraedende tilgang inden
for bade rehabilitering og palliation, hvorved man ma-
ske kunne forestille sig en synergi for brugerinddragelse
inden for de to felter. | begge felter er principperne for
samskabelse - som er bredt anvendt i kommunalt regi -
formentlig velegnede rammer for brugerinddragelse.

Den systematiske tilgang til brugerinddragelse er ngdven-
dig i forhold til opfglgning af erfaringerne samtidig med,
at der er tale om en lzereproces i et eksperimenteren-
de miljg. Den empiriske erfaring af brugerinddragelsen
spiller en stor rolle inden for rehabilitering og palliation,
mens den formelle systematiske tilgang kan sikre, at RE-
HPA far bredt den indsamlede viden ud.

REHPA’s strategi for brugerinddragelse skriver sig ind i
REHPA’s overordnede strategi 2018-2022 som et seerligt
fokusomrade, der gar pa tveers af grupper og aktiviteter.

Afrunding

Den kvalificerede debat og dialog pa mgdet viste, at
der er en enorm kerneviden i Advisory Board, som giver
frugtbare drgftelser af, hvordan man klaeder sig pa til sy-
stematisk brugerinddragelse. Mogens Hgrder rundede
mgdet af med en forvisning om, at REHPA om fem ar vil
veere dygtige til brugerinddragelse: i kraft af leering og
udvikling af projekter med andre interessenter og som
et projekt i sig selv i forhold til brugerinddragelse i feltet
rehabilitering og palliation.
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