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Horingssvar vedrorende Bruger- Patient- og Parerende-politik.

Allered Kommune har haft Region Hovedstadens forslag til Bruger- Patient- og Pérerende-
politik i hering. Med forbehold for Byrddets godkendelse d. 16. april 2008, ensker Allered
Kommune gnsker en politik pa omrédet velkommen og tilslutter sig det fremsendte forslag.

Seerligt bemeerker vi, at dialog og kommunikation har en central plads i politikken, - og
hefter os ved at sammenheng og kontinuitet er beskrevet som varende af afgerende
betydning. Med sammenheng i forlebene og en falles ambition om at sikre ogsa
sektorovergangene, - ser vi frem til at veerdierne i Bruger- Patient og Pérerende-politikken vil
styrke ogsa samarbejdet pa tvaers af sektorerne.

Med venlig hilsen

Lisbeth Pedersen
Sundhedchef
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Fra: Cecilie Engell [Cecilie.Engell@albertslund.dk]

Sendt: 14. april 2008 14:50

Til: Region Hovedstaden

Emne: heringssvar vedr. bruger-, patient- og pargrendepolitik for Region Hovedstaden

P& baggrund af gennemlzesning af hgringsmaterialet i kommunens ALdrerad og Sundheds- og
Socialforvaltning kommer ingen foreslag til sendringer af materialet. Bade Aldreradet og
forvaltningen bifalder initiativet med at udforme en sddan politik og ser frem til at denne
implementeres.

Med venlig hilsen
Cecilie Engell

Chef for administration og sekretariat
Sekretariatet, Sundheds og Socialforvaltningen
Direkte: 43 68 65 25

Albertslund Kommune
Nordmarks Allé
DK-2620 Albertslund

T 43 68 68 68
F 43 68 69 28

www.albertslund.dk

http://152.95.31.96/reghop/getdocument.asp?err Template=errorDescription.txt&syste...  29-04-2008
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Heringssvar vedr. Bruger-, patient- og pargrendepolitik

Region Hovedstaden har udsendt en Bruger- patient- og pargrendepolitik i
hering med heringsfrist den 14. april 2008.

Sagen har vaeret behandlet i Ballerup Kommunes Soclaludvalg samt Sund-
- hed og Forebyggelsesudvalg.

Ballerup Kommune hilser Bruger-, patient- og pararendepolitikken velkom-
men. Det er et spaendende og godt stykke udviklingsarbejde Reglon Hoved-
staden har foretaget p& dette vigtige omrade.

Ballerup Kommune har i pviigt ikke bemasrkninger til Bruger-, patient- og
pargrendepolitikken,

Meg venlig hilsen

Ove E. Dalsgaard

Ekspeditionstid:  Marn.-ons. 10.00-15.00, tors. 10.00-18.00, fre. 16.00-13.00
Telefontid: Man.-ons. 9.00-15.06, tors. 9.00-18.00, fre. 9.00-13.00



Abent made

7 Hgring af Bruger-, patient- og pargrendepolitik
16.00.08P22-0001

Indledning

Region Hovedstaden har udarbejdet forslag til Bruger-, patient- og parerendepolitik, dateret januar
2008. Regionsradet har den 5. februar 2008 besluttet, at sende forslaget i bred hering. Horingsfasen
pagér fra den 8. februar til den 14. april 2008.

Sagsbeskrivelse

Region Hovedstaden gnsker med vedtagelsen af en overordnet politik for brugere, patienter og pérg-
rende at satte fokus pa en struktureret dialog om vaerdier og leveregler. Formalet med en bruger-, pati-
ent- og parerendepolitik er at hegjne kvaliteten af Region Hovedstadens ydelser. Det sker ved at sxtte
fokus pé det daglige samarbejde med brugere, patienter og parerende og ved at fastleegge rammer for
den lobende dialog med bruger-, patient- og parerendeforeninger. Politikken virker gennem et sat af
feelles vardier og leveregler og gennem etablering af fora for struktureret dialog,

De lovgivningsmassige rammer ligger til grund for politikken, men politikken rackker videre. Den tyde-
liggar veerdier, der fortaller, hvordan Regionen ser pé samarbejdet og den fastsatter leveregler, som
viser, hvordan Regionen ensker at samarbejde. Malgruppen for Bruger-, patient- og parerendepolitik-
ken er Regionens medarbejdere, ledere og ydere. Politikken skal inspirere og understette malgruppen i
det daglige samarbejde med brugere, patienter og parerende. Politikken skal udbrede kendskabet til
Regionens grundlag for samarbejde med brugere, patienter og parerende og er ogsa skrevet til Regio-
nens brugere.

Politikken dekker sundheds-, psykiatri- og handicapomradet i Region Hovedstaden. Brugere og patien-
ter er borgere, der benytter sig af disse ydelser og parerende kan vere: agtefalle, samlever, foraldre,
bedsteforzldre, saskende eller bern, men kan ogsi vare venner, naboer eller andre, som den enkelte
bruger selv betragter som nzre pargrende.

Bruger-, patient- og parerendepolitikken er bygget op om fire vaerdier, der er formuleret som lafter til
brugere, patienter og parerende:

e Vitager hensyn til, hvem du er
e 'V traeffer ingen beslutning om dig uden dig
e Vi sperger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener

e Vislipper dig ikke, for du selv eller andre er klar til at gribe.
I politikken findes en narmere beskrivelse pa, hvad der ligger bag veerdierne (siderne 5-8).

Politikken skal udmentes lokalt. Region Hovedstadens hospitaler, psykiatri, institutioner og gvrige en-
heder skal derfor udmente politikken, s& den passer til de lokale forhold. Det kan f. eks. ske med inspi-
ration fra, eller gennem allerede eksisterende samarbejde med brugere, patienter og parerende. Politik-
ken vil samtidig vaere grundlag for Regionens dialog med yderne i praksissektoren om udvikling af ind-
satsen pé praksisomradet.



Der lagges op til, at der etableres en idébank med eksempler p4, hvordan politikken udmentes lokalt og
hvordan samarbejdet fungerer. Idébanken forankres i Regionens Netveerk for Patientoplevet Kvalitet
Bruger-, patient- og parerendeforeninger inviteres til at bidrage med eksemler.

For at indhente og vurdere erfaringer med, hvordan Bruger-, patient og parerendepolitikkens omrade
udvikles, vil der ske en érlig afrapportering til Regionsradet. Afrapporteringen vil bygge pa mélinger,
evalueringer og opgorelser, der udarbejdes i anden sammenhang, og Netveerk for Patientoplevet Kvali-
tet inddrages i implementering, opfoelgning og effektmalinger.

Udkast til Bruger-, patient- og parerendepolitik er samtidig sendt til hering i Handicaprad og AEldrerad.
Horingssvar herfra vil foreligge til udvalgets made.

Indstilling
Omréadechefen for Social - og Sundhedsomridet indstiller

e at udkastet dreftes og indstilles til Kommunalbestyrelsens godkendelse med udvalgets bemarknin-
ger

e at sagen videresendes til Socialudvalgets droftelse
Bilag

e Brev om hering, Region Hovedstaden, den 8. februar 2008

e Udkast til Bruger, patient- og parerendepolitik. januar 2008, udarbejdet af Region Hovedstaden
e Horingsliste

Beslutning
Sundheds- og F orebyggelsesudvalget, den 12. marts 2008:
Ingen bemarkninger. Videresendes til Socialudvalget.

Sagsbeskrivelse (til Socialudvalget den 27. marts 2008)

Handicapradet d. 11. marts 2008:

Handicaprédet har forstaet, at den navnte politik er geeldende for de tilbud, som Regionen har driftsan-
svar overfor. Finder i ovrigt, at det er et godt tiltag.

Zldreradet d. 11. marts 2008:

Aldreradet i Bornholms Regionskommune har ingen bemaerkninger til det fremsendte.

Indstilling
Omrédechefen for Social - og Sundhedsomradet indstiller

o at udkastet droftes og indstilles til Kommunalbestyrelsens godkendelse med udvalgets bemarknin-
ger



Bilag
o Hearingssvar Handicapradet

e Horingssvar Aldreradet

Beslutning

8001a1udvalget den 27. marts 2008:
Indstilles til kommunalbestyrelsens godkendelse.

Kommunalbestyrelsen den 27. marts 2008:
Godkendt :



Bornholms Regionskommune Tirsdag den side 20
FEldreradet 11. marts 2008 kl. 10.00
Ullasvej 23, Magdelokale B

9. Hgringssag vedrgrende Bruger-, patient-, og pargrende
politik

Region Hovedstaden fremsender forslag til Bruger-, patient og pérerendepolitik til hering,

Da tidsfristen for afgivelse af kommunens horingssvar er meget kort, fremsendes sagen til behandling i
Zldre — samt Handicaprad inden politisk behandling, sdledes at rddenes horingssvar kan foreligge pa
udvalgsmederne inden udvalgenes stillingtagen.

Bilag
Heoringsbrev
Forslag til bruger-, patient- og parerendepolitik

Beslutning

Aldreradet i Bornholms Regionskommune har ingen bemaerkninger til det fremsendte.




Handicapraddet i tirsdag d. 1
Bornholms Regionskommune 11. marts kl. 14.00
Mgdelokale C, Ullasvej 23, Rgnne

3. Hgringssag - Bruger-, patient-, og pargrende politik for
Region Hovedstaden

Region Hovedstaden har udarbejdet et forslag til en Bruger-, patient-, og pérerende politik.
Formalet med politikken er at hejne kvaliteten af Region Hovedstadens ydelser. Det sker ved at
seette fokus pé det daglige samarbejde med brugere, patienter og parerende og ved at fastlegge
rammer for den lebende dialog med bruger-, patient- og parerendeforeninger. Politikken virker
gennem et seet af feelles veerdier og leveregler og gennem etablering af fora for struktureret dialog.

Malgruppen for bruger-, patient- og parerendepolitikken er regionens medarbejdere, ledere o g ydere
(ydere er fx praktiserende laeger). Politikken skal inspirere og understette malgruppen 1 det daglige
samarbejde med brugere, patienter, og parerende. Politikken er ogsa skrevet til regionens borgere.
Den skal udbrede kendskabet til vores grundlag for samarbejde med brugere, patienter og
parerende.

Bruger, patient og parerendepolitikken deekker sundheds-, psykiatri- og handicapomradet i
Region Hovedstaden. Sundhedsomradet deekker bade hospitaler og praksissektor fx de alment
praktiserende leger, praktiserende specialleeger, fysioterapeuter, tandlaeger mv.

Brugere og patienter er borgere, der benytter sig af disse ydelser.
Parerende kan vere agtefelle, samlever, foreldre, bedsteforeeldre, saskende eller bern. Det kan
ogsé vaere venner, naboer eller andre, som den enkelte bruger selv betragter som nzre parerende.

Sleegtskab eller samliv er altsa ikke en forudsatning for at blive inddraget som pérerende.

Borgerne har ogsé kontakt med regionen pa andre omrader, fx miljo og regional udvikling. Den
form for kontakt er ikke dzekket af politikken her, men er bl.a. beskrevet i regionens
kommunikationspolitik.

Heringssvaret skal vere Region Hovedstaden i haende senest d. 14. april 2008.

Bilag:
o Udkast til Bruger-, patient- og pérerendepolitik for Region Hovedstaden

Handlcapradet d. 11 marts 2008




BRONDBY KOMMUNE
SOCIAL- OG SUNDHEDSFORVALTNINGEN

Radhuset

Park Allé 160, Postboks 178

2605 Brendby

TIf. 43 28 28 28 Telefax 43 28 26 02
E-mail:social@brondby.dk

Postgiro: 3 00 85 33

Region Hovedstaden
Kongens Vange 2
3400 Hillered

Ledelsessekretariat

Skrivelser adresseres hertil, ikke til navngivne personer

Dato Vortj. nr. Brev nr. Sagsbehandler Lokal tif. nr.

2. april 2008 16.00.08K04/08-9185 /dls 2500

Region Hovedstadens bruger-, patient- og parerendepolitik

Regionsridet har i brev af den 8. februar 2008 besluttet at sende forslag til bruger-, patient- og
parerendepolitik i hering.

Social- og Sundhedsudvalget har pd made den 26. marts 2008 besluttet at udtale folgende:

Kommunen hilser med tilfredshed, at Regionen gnsker at udarbejde en bruger-, patient- og
pargrendepolitik. Dette kan vare med til at tilpasse sundhedsydelseme til brugernes ensker og
samtidigt sikre, at patienternes og de pérerendes ressourcer bliver inddraget optimalt i forbindelse med
sygdom.

Generelt er vi tilfredse med oplagget, der dekker mange aspekter og er meget vidtfavnende. Dog
savner vi en serlig opmarksomhed pé aldreomradet. Det kan skyldes, at en bruger/patient for
Regionen kan have alle aldre, dog ensker vi et serligt fokus pa de problemer, som &ldre patienter kan
have med at navigere i sundhedssystemet.

P4 side 4 1 oplaegget bruges ordet “leveregler”. Ordet virker lidt besynderligt i denne sammenhang,
uddybes ikke naermere og anvendes ikke senere i oplegget.

P4 side 5 tages emnet Vi tager hensyn til, hvem du er” op. Vi kan kun bifalde intentionerne, men kan
godt blive i tvivl, om de opstillede ensker overhovedet er opnaelige og realistiske med den mangel pa
personale, der er for gjeblikket i sundhedssystemet. Tales der her om hensigtserkleringer eller faktisk
opnéelige mal?

P4 side 10 under "Hvordan felges der op pé politikken” er nevnt en reekke omréader, hvor man ensker
at gore en indsats. Der er her fokus pé brugerundersegelser, malinger, evalueringer og opgerelser. Man
kunne frygte, at der her blev brugt store ressourcer, mens der var faerre ressourcer til konkrete
andringer og implementeringer af de ensker, brugerne métte have. Hvordan kan man sikre sig, at man
kan folge op med @ndringer, som f.eks. at have madetider der passer brugerne bedre, eller hvordan
lave fleksible undervisnings/forlebsprogrammer, som i hejere grad er tilpasset brugernes behov og
aktuelle helbredssituation? Hvis ikke der er ressourcer til at foretage @ndringer/forbedringer, kan man
risikere at skabe nogle ensker og forhdbninger hos brugerne, som ikke kan opfyldes.

p——
pandes
‘ ——
brondby.dk Rédhusets kontorer har &bent for ekspedition - mandag til torsdag k. 10-14. torsdag tillige kl. 15.30-17,30, fredag k. 10-12.
- brug os pa nettet Telefonekspedition - mandag til onsdag kl. 8.30-14.30, torsdag kl. 8.30-17.30, fredag kl. 8.30-12.



Derudover ser kommunen med tilfredshed pa intentionerne i oplegget.

Bruger-, patient- og parerendepolitikken har varet sendt til kommunens Handicaprad og Seniorrad,
som tager den til efterretning.

Med venlig hilsen

kg

Bo Kristiansen
socialdirekter

M2



DRAGUR KOMMUNE

Kommunaldirektoren
Kirkevej 7, 2791 Drager, sbk@dragoer.dk, telefon 3289 0100, www.dragoer.dk
Abningstid: Mandag & onsdag kl. 10-15, tirsdag & torsdag k1. 10-18, fredag kl. 10-14
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Region Hovedstaden ( &K 2008
Kongens Vange 2-4 St pnradar
3400 Hillered
Dato: Direkte tIf. nr. Journal nr. Deres journal nr.

28. april 2008 328901 83 16.00.08 K04
Heringssvar vedrerende 'Udkast til Bruger-, Patient og Parerendepolitik'

Som svar pa henvendelse fra Region Hovedstaden, februar 2008, fremsender Drager Kommune
her administrativt heringssvar vedrorende 'Udkast til Bruger-, Patient og Parerendepolitik for Re-
gion Hovedstaden'.

Drager Kommune har felgende bemarkninger til Bruger-, Patient og Parerendepolitikken:

1. Det er Drager Kommunes opfattelse, at Bruger-, Patient og Péarerendepolitikken er et godt
og vigtigt bidrag til at inddrage brugere, patienter og parerende i de beslutninger, der er
nedvendige at treeffe for den enkelte.

2. Politikken tager udgangspunkt i *det hele menneske’ og dermed ogsa i det ’hele patientfor-
lob’ og er formuleret af regionen for regionens medarbejdere og brugere af regionens til-
bud. I denne sammenhang er det vigtigt at vaere opmaerksom pa, at brugere, patienter og
pérgrende har relationer til bide regionale og kommunale tilbud. Det er derfor vigtigt, at -
brugere, patienter og parerende oplever sammenhazng mellem de regional og kommunale
tilbud. Det vil i den sammenhzng vere hensigtsmeessigt, hvis implementeringen af politik-

ken ses i sammenhzng med det arbejde — omkring gode patientforleb - der folger af sund-
hedsaftalerne..

A Doraeeer. £

/ Benny Brandt-Jensen
' Konst. forvaltningsdirektor

Kommunaldirektor

Det felger af Jovgivaingen, at De til enhver tid har ret til at £ oplyst, hvilke oplysni Drager Ko har regist S
Forctag £ Boraorstrusce bt olofon oo v i b plysning g har registreret om Dem, Henvendelse herom bedes




Egedal
Kommune

Region Hovedstaden

Sekretariatet

Kongens Vange 2,

3400 Hillergd. _
att: Chefkonsulent Merete Lange MOE’}?A«:}E {

-1 APR. 2008

Hegion HovVeusauer
Den 04.04,2008

Hgringssvar fra Egedal Kommune vedr. bruger-, patient- og pargrende-
politik for Region Hovedstaden.

Egedal Kommunes Socialudvalg samt Su ndheds- og Forebyggelsesudvalget har
behandlet Region Hovedstadens bruger-, patient- og pargrendepolitik. Begge
udvalg finder politikken flot og visionzer. Der er lagt nogle fine vaerdier og mal-
seetninger til grund for det fremtidige samarbejde mellem region og brugere/
patienter og deres parprende.

Egedal Kommune vil foresla Regionen, at kommunerne ogsa deltager i en til-
fredshedsundersggelse i forhold til evalueringen af politikken.

Sundhedschef .)
Sundhedscenteret
Egedal Kommune

Egedal Kommune
radhustorvet 2
3660 Stenlgse

TIf: 7259 6000
Mail: kommupe@egekom.dk
www.egedalkommune.dk

Rbningstider
Mandag-onsdag: 8-15
Torsdag: 8-16
Fredag: 8-14
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Region Hovedstaden Hegion Hoveastagen
Kongens Vange 2
3400 Hillered
Heringssvar vedrerende "Bruger-, patient- og parerendepolitik” 10. marts 2008

Furese Kommune takker hermed for muligheden for at afgive heringssvar ved- Furcs Komniyne

) Stiager 2
rarende ovenstaende. 3500 Varlese
Det generelle indtryk er, at det er en meget flot og gennembearbejdet politik. E-mail: gia@furesoe.dk

Dir, tIf.: 72 35 56 56
Social- og Sundhedsudvalget i Furese Kommune har dog bemarket, at det ikke
helt tydeligt fremgér, at politikken vel ogsa pd mange omrader ma vedrore de
brugere, der benytter private hospitaler,

Handicapradet i Furese Kommune har givet udtryk for stor tilfredshed med po-
litikken, som inkluderer mange handicappolitiske tiltag. Samtidi g opfordrer
Handicapradet til, at de gode hensigter folges op af en konkret handleplan for
informationstilgengelighed, fysisk tilgengelighed og kommunikation med bru-
gerorganisationerne i Region Hovedstaden sével som | Furesg Kommune,

Venlig hilsen

mdlloon

'Susanne Mortensen
Social- og Sundhedsudvalgsformand



GENTOFTE KOMMUNE
SOCIALDIREKT@REN

Region Hovedstaden 11. apri] 2008

Gentofte Kommunes svar pi hering af forslag til bruger-, patient- og parerendepolitik

Region Hovedstaden har den 8. februar fremsendt [orstag (il bruger-, patient- og parerendepolitik
11l hering i Gentofte Kommune.

Kommunens heringssvar er politisk behandlet pi mede i Socialudvalget den 10. april 2008 o g
har forudgéende vaeret forlagt det lokale Seniorrdd og Handicaprad.

Gentofte Kommune har p& den baggrund felgende generelle og specifikke bemerkninger til
udkastet til bruger-, patient- og parerendepolitik:

Politikudkastet er med sin veerdibaserede tilgang og med sine intentioner bade interessant, flot og
ambities. Politikken er tilpas overordnet og levner siledes klogelig plads til de nedvendige
lokale tilpasninger i regionens virksomheder, pa hospitalerne, i tilbud og hos de alment
praktiserende leeger, praktiserende specialleger o.a.. De fire vardier, der danner grundlag for de
mange leveregler som politikken indeholder, er efter Gentofte Kommunes opfattelse bade
velvalgte og rigtige. Levereglerne, der skal udmentes i konkrete handlinger hos regionens
medarbejdere, er ambitiese og virker samlet set meget omfattende og dermed ogsi meget
ressourcekrazvende at implementere, hvilket kan virke bekymrende.

I relation til samarbejdet med kommunerne sztter politikken et flot fokus pi sammenha@ng og
kontinuitet i forleben, herunder kvalitet 1 overgange mellem myndigheder. Det er en stor og
vigtig udfordring, at sikre fortsat udvikling i kvaliteten af de ydelser, som regionen og
kommunerne tilvejebringer pa handicapinstitutionerne og af de ydelser, som regionen leverer pa
sine psykiatriske centre og hospitaler. Denne udfordring i forhold til overgangen mellem de
regionale og de kommunale foranstalininger deler regionen med kommunerne. Gentofte
Kommune stetter pd denne baggrund dette fokus. Kommunen ser frem til de videre initiativer og
praciseringer i forbindelse med udmentningen af politikken.

Det fremgér af udkastet, at politikken som overordnet paraply skal favne lokale politikker og
principper og at den dermed skal understette konkrete initiativer og handleplaner lokalt. Det
fremgar imidlertid ikke af udkastet til politikken, hvordan regionen vil felge op pa i hvitken grad
politikkens verdier og leveregler reelt implementeres i konkrete initiativer og handleplaner i den
regionale del af sundhedssektoren, handicapomradet og psykiatrien.

Endelig savnes der i udkastet mere fokus pa de parprendes situation. Saledes kunne der i
levereglerne wnskes et storre fokus pa den parorendes behov oy rolle, sa der 1 stedet for
‘opmerksomhed’ — indgar et sterre fokus pa parerendes behov for stette og vejledning, og i

Social & Sundhed Bernstorfisvej 161 Mandag-Onsdag 8.00-18.00 Side
Telefon; 2920 Chalutientund Torsday 8.00-18.00 1al2
secialogsundhed@gentoftc.dk Fredag 8.00-14.00



GENTOFTE KOMMUNE
SOCIALDIREKT@REN

nogle tilfeelde hjzlp. Serligt for bern og unge med foreeldre med misbrugsproblematikker eller
psykisk sygdom, men ogsa for pararende til psykisk syge og til kronisk og kritisk svge.

Gentofte Kommune ser frem til den konkrete udmentning af politikken — serligt pa de omrader,
hvor regionen og kommunen har samarbejde om brugere, patienter og prerende.

Med vgnlig hilsen

o S

Seren Bonlekke
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Marie Louise Bredahl Hansen

Fra: Merete Lange

Sendt: 15. april 2008 09:40

Til: Marie Louise Bredahl Hansen

Emne: VS: Haringssvar vedr. Region Hovedstadens forslag til bruger-. patient- og pargrende politik
docld: http://152.95.31.96/reghop/DOK75133

SJ: -1

Merete Lange

Chefkonsulent

Region Hovedstaden
Sekretariatet

Kongens Veange 2

3400 Hillerad

tif. 4820 5607

e-mail: merete.lange@regionh.dk

www.regionh.dk

Fra: Hanne Stokholm P& vegne af Region Hovedstaden

Sendt: 14. april 2008 12:03

Til;: Merete Lange

Emne: VS: Hgringssvar vedr. Region Hovedstadens forslag til bruger-. patient- og pérgrende politik

Journaliseret pa 08003098
VH Hanne

Fra: Pernille Andersen [mailto:Pernille.Andersen@glostrup.dk]

Sendt: 14. april 2008 11:05

Til: Region Hovedstaden

Emne: Hgringssvar vedr. Region Hovedstadens forslag til bruger-. patient- og pérgrende politik

Fremsendelse af hogringssvar vedrgrende Region Hovedstadens forslag til bruger-, patient- og
pargrende politik

Glostrup Kommune har fremlagt Region Hovedstandes forslag til bruger-, patient- og pargrende politik til
politisk behandling.

Glostrup Kommune har falgende bemazerkning til forslaget:

"Region Hovedstaden har ikke klart defineret begrebet "bruger”, og en eventuel aftale omkring
brugerkontaktperson ma bero pa en forhandling med den enkelte kommune”.

Med venlig hilsen

Pernille Grundtvig Andersen
Planlaegningskonsulent

Social- og Sundhedsforvaltningen
Glostrup Kommune

16-04-2008



Herlev

Kommune

Region Hovedstaden Social- og Sundhedsforvaltningen
Herlev Bygade 90

2730 Herlev
Ekspeditionstid

Hverdage 10.00-14.00

Tors. ogsa 15.30-17.45

E-post

ssf@herlev.dk
Hjemmeside

www.herlev.dk
CVR

63640719
Telefon

445270 00

Man.-onsdag 8.00-15.15

Torsdag 9.00 - 18.00

Fredag 8.00 - 14.15
Direkte telefon

44 52 60 01
Dato Journal nr. Skrevet af Telefax

14. april 2008 16.00.08G12/32912 mt 4453 90 53
Hering af forslag til bruger-, patient- og parsrendepolitik

Herlev Kommune har forelagt Region Hovedstadens forslag til bruger-, patient- og
parerendepolitik for Social- og Sundhedsudvalget samt Aldrerddet og

Handicapradet.

Herlev Kommune har pa den baggrund kun en enkelt bemeerkning til forslaget, idet
der foreslas tilfajet fysisk sygdom pa side 5 under det sidste punkt.

I forbindelse med Handicapradets behandling af forslaget blev det papeget fra

handicaporganisationerne, at Herlev Hospital ikke i alle tilfalde tildeler
midlertidige hjeelpemidler til borgere, som har veeret indlagt.

Venlig hilsen

Mette Tranevig
Sekretariatsleder



Region Hovedstaden

att. formand Vibeke Storm Rasmussen
Kongens Veenge 2

3400 Hillergd

Lyngby-Taarbak Kommune har med interesse |
forsiag til en bruger-, patient- og pargren
tikken har et internt fokus i forhoid ti} brug

"TT

LYNGBY-TAARBAK KOMMUNE

" Dato: 27.02.2008
?\'1"13 ZI\ET | Ref.: HHO

. . i Jo-nr;
= ¢ MRS, 20p8 f
— . !
Region Hoveu‘staden

®st Region Hovedstadens
depolitik., Hovedparten af poli-
€r-, patient- og pgrmrenderela-

tioner pg hospitalerne, samt de gvrige dele af Regionens virksomhed,
hvilket Lyngby-Taarbaek Kommune naturligvis ikke forholder sig til.

Set fra en kommunal synsvinkel er levereglen
selv eller andre er klar til at gribe”
Lyngby-Taarbaek Kommune anbefale,
tet i overgangene 0g sikre informatio
sentligt. Maiszetningerne kunne f.ek
malgrupper for politikken, der kunne
patientforlgb og p§ samarbejdet omkri

Generelt anbefaler Lyngby-Taarbask Kommune,
gange far lidt mere plads | politikken, da samme
meget vaesentlige faktorer for den brugerople
lyset af de nye samarbejdsstrukturer som fgl

rammeaftalen.

Venlig hilsen

on’:‘-.,P I Sgrensen
Formand for sundhedsudvalget,
Lyngby-Taarbaek Kommune

Vi slipper dig ikke, far dy
vaesentlig. I den sammenhaeng vil
at maiszetningen om at sikre kvali-
N om regionens tilbud uddybes vaa-
s. differentieres | forhold til de tre
fokuseres p8 de sammenhzaengende
ng kronikere,

at temaet omkring over-
nhaeng og koordination er

vede kvalitet, samt set i
ge af sundhedsaftalen og

Social- og
Sundheds-
forvaltningen

Administrationsbygningen
Toftebaeksvej 12
2800 Kgs. Lyngby

Tif. 45973000
Fax. 4597 34 34

hho@Itk.dk
www.ltk.dk



TARNBY KOMMUNE

Sundhedsforvaitningen

Region Hovedstaden
regionh@regionh.dk

Dato Deres ref. Vores ref. Direkte nr.
25.03.2008 1344608 32471400
1375594 kam

Heringssvar vedrarende forslag til bruger-, patient- og pargrendepolitik.

Tarnby Kommune har pa mgde i Sundheds- og Omsorgsudvalget den 17. marts 2008
behandlet regionens forslag til en bruger-pararende politik, og udvalget har taget for-
slaget til en ny politik til efterretning.

Med venlig hilsen

Jan Jacobsen
Udvalgsformand

/
Kim A Madsen
Forvaltningschef
Tarnby Radhus Telefon 3247 1111 Mandag-onsdag 10-14.00 E-mail adresse:
Amager Landevej 76 Telefax 3247 1299 Tors. 10-17.30, Fre. 10-13.30 kommunen@taarnby.dk

2770 Kastrup Bank 5207 2002261 lpvrigt tidsbestilling efter aftale internet: www taarnby.dk



Orgamisationerne

Region Hovedstaden
regionh@regionh.dk
Den 8. april 2008
Ref.: TP
Kommentarer til regionens bruger-, patient- og parerendepolitik Dansk Sygeplejerdd
Kreds Hovedstaden
DSR Kreds Hovedstaden fremsender hermed sine kommentarer til Linnésgade 25, 2.sal
Region Hovedstadens forslag til en bruger-, patient- og ‘ DK-1361 Kebenhavn K

parerendepolitik, jf. heringen af 8. februar 2008. .
Abningstid:

Mandag 9-14, tirsdag 12-16
Generelt onsdag 9-14, torsdag 8-14
DSR Kreds Hovedstaden stotter, at regionen fir en politik for fredag 9-14

brugere, patienter og parerende, der som supplement til
lovgivningen fastsaetter veerdier for, hvordan borgerne kan forvente

at blive behandlet, talt til og forstaet i modet med sundhedsveesenet.

Tel +45 33111355
Fax +45 331506 15

hov@dsr.dk
For at en sadan type politik skal fa nogen effekt pa modet mellem www.dsr.dk

patient, parerende og personale, er det imidlertid en forudseetning, at
der sével politisk som ledelsesmaessigt prioriteres ressourcer i form af
tid og penge til efteruddannelse og supervision af personalet. Der
henvises i den forbindelse til, at en raekke af de leveregler, regionen
foreslar, er seerdeles ressourcekreevende, og derfor vil kraeve
yderligere ressourcetilforsel.

For at fa den tilsigtede virkning i praksis, er det derfor en
forudseetning, at regionsradet afsaetter tilstraekkelige
personalemaessige ressourcer og sikrer den nedvendige
ledelsesmaessige prioritering til gennemforelsen af politikken.

DSR Kreds Hovedstaden opfordrer samtidig til, at der i
gennemferelsen sker en storre medarbejderinddragelse, end det er
foreslaet, jf. nedenstdende konkrete sendringsforslag.

Ad "Vi treeffer ingen bestutning om dig uden dig”, s. 6
At hjeelpen og vejledningen af borgeren skal tage udgangspunkt i den
enkeltes situation og forudsaetninger, nedvendiggeres ikke mindst af,


kinils
Placeret billede


at der igennem de senere ar er indfort en stigende grad af
patientrettigheder og frit valg.

Ad "Vi sporger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad dumener”, 5.7
DSR Kreds Hovedstaden anmoder om, at der kommer til at indga
medarbejderrepraesentanter i de centrale dialogfora med bruger-
patient- og parerendeforeninger.

Ad "Frapolitik til praksis”, s. 9

Vedrorende samarbejdet pa hospitals-, psykiatri eller
institutionsniveau bor det fremga, at medarbejderne skal inddrages,
ligesom det er fastsat, at “regionens ansatte” indgér i samarbejdet pa
individ og afdelings-, enheds- eller klinikniveau.

For sé vidt angér det politiske niveau, anmoder DSR Kreds
Hovedstaden om, at der i de tre dialogfora for hhv. sundhed,
psykiatri og handicap ogsd kommer til at indga
medarbejderrepraesentanter. Enten repreesentation via Region H-
Med-udvalget eller direkte ved de faglige organisationer.

Ad "Hvovdan folges der op pa politikken”, s. 10

DSR Kreds Hovedstaden foreslar tilfojet, at den arlige afrapportering
til regionsradet ogsa skal bygge pa tilbagemeldinger fra
medarbejderne om, hvordan de i praksis har oplevet det muligt at
gennemfore politikken. Det er et vaesentligt parameter for at vurdere,
om politikken fungerer eller skal sendres.

Med venlig hilsen

ik W

Vibeke Westh
Kredsformand

2
Side2af2
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Lageforeningen

¢

MODT* 71

Region Hovedstaden Tt 2008
Kongens Vaenge 2 ot i Hoven
3400 Hillered

Region Hovedstaden har i brev af 8. februar 2008 anmodet Laegeforeningen
om evt. bemzrkninger til et medsendt udkast til forstag til bruger-, patient-
og pérerendepolitik.

Leegeforeningen kan helt tilslutte sig hensigten om systematisk at inddrage
patienter og parsrende, sledes at sundhedsvaesenet i hejere grad bliver lee-
rende og dermed ogs8 bygger pa patienternes og de pérerendes erfaringer
og lagttagelser. Konkret peges der pé, at patienter fx kan inddrages i analy-
se af utilsigtede heendelser.

Til orientering vedleegges* et oplaeg, som Lageforeningen udarbejdede til
det forste mpde om kvalitetsreformen: “Patienten i kvalitetscirklen” af 21.
november 2006, Heraf fremgdr bl.a., at patienterne skal vaere en del af det
\erende sundhedsvaesen, og at patienternes erfaringer skal anvendes | til-
rettelzggelsen af det daglige arbejde.

Endvidere fremgar det, at det kun er patienterne og deres pargrende, der
har oplevet hele behandlingsforigbet. Feed-back fra patienterne skal bruges,
s3 sundhedsvassenet bliver lzerende, og sdledes at der kan szettes nye og
bedre standarder for behandlingen.

For s8 vidt ang8r praksissektoren, har Lacgeforeningen noteret sig, at poli-

tikken vil danne grundlag for regionens dialog med yderne i praksissektoren
om udviklingen af indsatsen pa praksisomridct.

Med venlig hilsen

Nin o s

Jens Winther Jensen

Direktionen

10-04-2008

Jr. 2008-1196/150755
MRS

Domus Medica
Trondhjemsgade 9
2100 Kgbenhavn @

Tif.: 3544 8500

TIf.: 3544 8228 (direkte)
E-post: dadi@dadl.ck

E-post: mrs@dadl.dk (direkie)
Fax:3544 8515
www.lseger.dk



Laegeforeningen

21. november 2006

L=geforeningens debatoplag til 1. debatmede vedr. kvalitetsreformen:

Patienten i kvalitetscirklen

Regeringen har i forbindelse med det forste
debatmade om en kvalitetsreform af den
offentlige sektor efterspurgt bidreg til te-
mart: frit valg, brugerinddragelse og per-
sonligt ansvar.

Regeringen har i den netop udsendte
debatpjece om kvalitetsreformen gjort
Kklart, at den ikke eftersporger mere af det
samme:

»Her kvalitet | den offentlige service kraever,
at vi tenker nyt og irdretter den vffentlige
sektor, s& den bliver dynamisk og saetter
mennesket i centrume.

Vores svar til det forste tema er, at vj skal
inddrage patienten i kvalitetsudviklingen i
sundhedsvasenet og gore patienterne til en
del af det lzerende sundhecdsvasen:

- Giv patienterne rettigheder

— Giv patienterne mulighec for at afprave
om réttighederne overholdes

— Indfar en patientombudsmand i sund-
hedsvaesenet

- Inddrag brugernes erfaringer i tilretle-
leeggelsen af det daglige arbejde

- Omsaxet vores faclles erfaringer til at lofte
kvaliteten i surdhedsvaesenet

KVALITETSCIRKLEN

Kvaiitet forbedres, nér vi stiller mél op for
den gode standard, méaler p2 om vi overhol-
der den, og falger op med @ndringer, hvis

det ikke er tilfeeldet. Med andre ord kvali-
tetscirilen. Det skal ogsa gaelde patienterfa-
ringer, herunder klager.

Ved at inddrage patienten i kvalitetscirklen,
kan vi drive en udvikling frem mod de
forbedringer i sundhedsvasenets ydelses,
som er méilet med kvalitetsreformen. For-
udszetningen er, at patienterne far rettig-
heder i forhold til den samlede kvalitet i
behandlingen og far mulighed for at fa
afprovet, om deres rettigheder er overholdt.

Patient-
rettigheder

Registrering
Folbediing klager
Feechack

T

Kemmunikation

Evaluering

0qQ l@ring 0g snalyse
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fzlde, hvor alle sundhedspersoner har gjort,
hvad de skulle, alts3 sikaldte systernfejl.
Patienterne mangler en ny vej til evaluering
af den samlede kvalitet, der bade tager
hejde for personfeil og systemfejl, og som
giver sundhedsvasenet viden til at gennem-
fore forbedringer p8 grundlag af patienter-
nes erfaringer.

Klagesystemet skal vzere fremadrettet.
Klagerne skal bruges il at melde tilbage

dl hospitaler og praksis, s& de kritisable
farhold, der kommer for dagen gennem
patienternes klager, kan blive vurderet og
rettet op. Vi forestiller os, at klagerne kan
behandles i en form for ombudsmandsinsti-
tution, der ikke kan straffe, men udtale sig
om myndighedernes handlinger.

Lageforeningen arbejcer pi at beskrive et
nyt sammenhaengende system for inddra-
gelse af patientens erfaringer og klager. Et
system, der ikke fjerner personansvaret.
Patienterne skal fortsat kunne klage over
fejl begaet af sundhedspersoner.

PATIENTEN | DET LARENDE
SUNDHEDSVESEN

. Patienterne har en stor viden om, hvordan
sundhedsvaesenet virker. Det er kun patien-
terne og deres pararende, der har oplevet
hele behandlingsforigbet. Nér de har op-
levet fejl eller dérlig behandling, gnsker de,
at sundhedsveesenet lzerer af sine fejl, s&
andre ikke kommer t.d for de samme darlige
op-levelscr. Den feedback skal vi bruge, sa
hele sundhedsvzesenet bliver lerende. Det er
en drivende kraft i kvalitetscirklen.

Vi skal bruge patjenternes erfaringer bade
pé afcelingerne og fra det overordnede
klagesystem til at cvaluerc og leere, s& vi kan
seette nye og bedre standarder for vores
behandling. Disse evalueringer af behand-
lingen og forlebet skal munde ud i nye
maélsetninger og forbedret praksis.

PATIENTEN | ET AMENNESKELIGT
SUNDHEDSVAESEN

Det er ogsé en del af den patientoplevede
kvalitet, at vi i det daglige arbejde viser

patienter og pararende, at vi respekterer og
forstar dem. Undersogelser fra bl.a. Kreftens
Bekeempelsc og Mandag Morgen pépeger, at
Jangt de fleste patienter er tilfredse med den
sundhedsfaglige kvalitet, mens oplevelsen af
omsorg, overblik og hensyn il patientemes
ensker og falelser bliver svigtet.

Patienterne bliver behandlet i et stort og ofte
uoverskueligt system. Derfor mé vi ansatte i
sundhedsvaesenet atbejde med, hverdan vi
meder patienterre. Semtidig ma vores ar-
bejdsgivere se pd om de incitamenter, der
nasten udelukkende ansporer eget produk-
tian, giver plads t: »ce blece veerdier«. Det
er ogsh en de] af kvalitetsudviklingen at
‘remme et menneskeligt sundhedsveesen.

KVALITET | SUNDHEDSVASENET

ER EN VINDERSAG FOR ALLE
Lageforeningen har valgt at komme med et
konkret bud til det forste tema om frit valg,
srugerinddragelse og personligt ansvar.
Naturligvis er der mange andre mader at
arbejde med kvalitet pd, som ogsa skal have
opmeerksomhed. Regeringen har derfor
ogsé foresliet andre temaer til kommende
meder, som vi gerne bidrager til.

Indretningen af sundhedsveesenet har ogsa
stor betydning for kvaliteten, Retten til fri og
lige adgang i et solidarisk finansieret sund-
hedsvaesen er en vigtig rettighed, men ret-
tigheden udnyttes bedst i samspi] mellem
patient og leege gennem en kvalificeret
visitation af patienten til det rette tilbud.
Efterspergslen efter sundhedsvaesenets

. ydelser vil veere stigende. Laegeforeningens

udspil til et nyt akutberedskab er el andet
konkret eksempel pé, hvordan en bedre
organisering bade kan forbedre kvaliteten
og regulere efterspergslen.

Endelig er en helt afgerende forudseetning
for et fremtidigt sundhedsvaesen i verdens-
klasse, at samfundet investerer i forskning,
udvikling og uddannelse. Her sés fraene,
som fremover kan hestes i form af bedre,
mere sixker og effektiv patientbzhandling.

Kabenigon 21. rioverber 2008, Laegeforenisigen
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Vedrgrende hgring over udkast til ”Bruger-, patient- og pargrendepolitik” januar 2008, Region
Hovedstaden.

Jordemoderforeningen takker for det tilsendte materiale, vi har fglgende bemaerkninger til
hgringsmaterialet:

* Overordnet set finder vi, at det er en god og relevant politik for Region Hovedstaden med det
formadl at hgjne kvaliteten af arbejdet i Regionen. Vi kan kun vaere enige i, at det er vigtigt med
feelles veaerdier og leveregler med hensyn til kommunikation. Det er, om man s& ma sige “gode
veerdier” der er fokus pa i dette materiale. De fire vaerdier, som der fokuseres p3, bgr veere
fundamentale rettigheder for alle i sundhedsvaesenet anno 2008. Det er vaerdier, som bgr veere
grundlzeggende for hele kontakten imellem bruger og sundhedsvaesen.

Som etled i jordemoderuddannelsen og i jordemoderens daglige arbejde kommer en del af disse vaerdier
allerede i fokus. Det skyldes bl.a., at vores patientgruppe er en relativt ung gruppe, det er ofte
ressourcesteerke par, og det er par der oftest forholder sig kritisk til de tilbud de far fra sundhedsvasenet.

Pa baggrund af dette har vi ogsé stgdt pa konkrete problemstillinger. Situationer og praktiske ting, der kan
spaende ben for god kommunikation. Hvor man i praksis kan komme til korte overfor velskrevne og
velmente veerdier. Disse punkter vil vi her komme naermere ind pa.

Farst og fremmest, er det realistisk at leve op til disse vaerdier? At ggre disse vaerdier til en fast, og
ngdvendig, politik kan ikke ggres uden tilfgrsel af midler afsat specifikt til dette. Her taenker vi p3, at det vil
koste mere tid, pa forskellige niveauer, at opfylde disse fire veaerdier. Det er gkonomien i det vi ser som den
gennemgaende udfordring i, at bringe disse idealer og visioner ud i praksis.

Under punktet Vi tager hensyn til, hvem du er” fokuseres pa det, at tage udgangspunkt i den enkeltes
situation og forudszetninger. Der nzevnes eksempelvis at sikre god kommunikation ogsa for dem med
vanskeligt ved at tale og laese dansk og andre lignende situationer.

Det kan vaere meget sveert at sikre god kommunikation, og det tager tid at sikre, at informationen er
korrekt forstdet. Bruger man tolk, bruger man ogsa lzengere tid, end hvis samtalen kunne forega direkte
mellem patient og sundhedsperson. Hvordan sikrer vi let tilgaengelig information fgr/under/efter en
samtale sdledes at kommunikationen i samtalen er tilpasset patienten?

Det burde ogsa betyde, at al skriftlig information skal laves p& andet end dansk. Oversattelser af alt
skriftligt materiale, til hvilke sprog?

Under punktet "Vi treeffer ingen beslutning om dig uden dig” naevnes sidst, at “information fgrst er givet,
ndr den er forstdet”. Hvordan sikres der tid til at personalet har tid til at sikre sig dette? Enten gives
informationen i et ambulatorium med ca. 15 min til hver patient, ellers gives informationen af
stuegangslagen, som samtidigt har akutvagten, og derfor konsekvent er under tidspres, og kan blive kaldt
vaek undervejs. Selv om der matte vaere god tid til en samtale, hvordan sikrer vi s§, at personalet forméar at
kommunikere bedst muligt?



Vi har fglgende forslag, som vi anser for ngdvendige, for at sikre, at politikken kan og vil blive fgrt ud i
praksis:

e For atsikre, at alt personale er bedst muligt rustet til kommunikation og samtalens sveere kunst,
foresldr vi, at man afsaetter tid — maske en hel dag i forbindelse med introduktion af nyt personale.
Denne dag skal bruges til at undervise personalet i kommunikationsteknik mv. Derudover er
lgbende undervisning, gvelser og fokus pa omradet vigtigt.

e Atder bruges tolk til alle samtaler hvor sproget kan give problemer. Derudover bgr der afseettes
ekstra tid til disse samtaler, da tolkesamtaler tager laengere tid end samtaler direkte imellem to
personer. Derudover ma ogsa anerkendes, at det langt fra kun er sproglige barrierer der kan give
forstaelsesmaessige problemer. Der kan veere mange andre aspekter i en situation der ggr
kommunikation og gensidig forstdelse svaer, og tidskraevende.

e Atdet overvejes, hvorledes vi skriftligt kan informere de grupper af patienter, som ikke laser
dansk.

Slutteligt vil vi gerne papege, at vi er fuldt enige i idealerne for denne politik. Vi mener det er ngdvendigt,
men vi mener desvaerre ogsa, at det vil fa meget begraensede kér i virkeligheden blandt patienterne,
safremt der ikke prioriteres en vaesentlig maengde penge specifikt til omradet.

Vi takker for hgringen, og stiller os gerne til radighed for uddybning af vore synspunkter.
Med venlig hilsen.
Johanna Arnadottir

Kredsformand for jordemddrene,

Region Hovedstaden
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Hgringssvar vedr. bruger-, patient- og pdrgrendepolitik

FOA - Fag og Arbejde takker for muligheden for at afgive hgringssvar p3 bruger-, patient- og
pargrendepolitik for Region Hovedstaden.

Formalet med bruger-, patient- og pargrendepolitik er, at hgjne kvaliteten af Region
Hovedstadens ydelser. FOA bakker op om formalet, som ogsa ligger i de lovgivhingsmaessige
rammer for politikken.

FOA finder det positivt og vil rose regionen for, at bruger-, patient- og pargrendepolitikken er
udarbejdet efter en reekke klare veerdier og leveregler. Hvis kvaliteten skal hgjnes og sikres er
det altafggrende, at der er kiare faelles holdninger som er formelt beskrevet, sa alle
interessenter savel brugerne som medarbejderne har et faelles vaerdigrundlag for forventninger
og samarbejde. At der i politikken ogsa szettes fokus p3 samarbejdet med primaersektoren er
0gsa helt afggrende, FOA er dog af den opfattelse, at der her krzeves et langt stgrre og mere
udvidet samarbejde end hidtil.

I politikken szettes der et relevant fokus pa en struktureret dialog om veerdier og leveregler, sa
der gives en fzelles retning for inddragelse og samarbejde i det daglige virke. Hvis bruger-,
patient- og pargrendepolitikken skal hgjne kvaliteten i regionens ydelser er det afggrende, at
medarbejderne er inddraget i processen pa alle niveauer. FOA har dog vanskeligt ved at se, at
medarbejderne konkret inddrages i de forskellige dialogfora eller brugerpaneler, s der skabes
et ngdvendigt lzeringsmiljg mellem de centrale samarbejdspartnere. Regionen vil f.eks.
nedszette et dialogforum for hvert af de 3 hovedomrader (sundhed, psykiatri og handicap),
hvor repraesentanter fra bruger-, patient- og pér;zsrendeforeninger, regionsradet og den
administrative ledelse vil sidde, mens medarbejderne som har den primeaere pleje og dialog
med bruger, patienter og pargrende ikke er repreesenteret.

Ser man pa politikken i forhold til den daglige pleje og dialog, hvor medarbejderne skal
efterleve de krav og pligter som bruger-, patient- og pargrendepolitikken fordrer, sa ser FOA
med bekymring pa, hvordan politikken skal efterleves i praksis. De aktuelle og fremadrettede
problemer i forhold til darligt arbejdsmiljg, stress og manglende tid til pleje og omsorg af
patienter er et faktum pad mange afdelinger, derfor vil bruger-, patient- og pargrendepolitikken
umuligt kunne efterleves pa@ mange af regionens arbejdssteder. Politikken vil tvaertimod
frustrere og skabe yderligere stress hos den raekke af medarbejdere der i forvejen oplever, at
de ikke med faglig stolthed kan opfylde de primaere pleje- og omsorgsopgaver i forhold til
bruger, patienter og pargrende.

FOA er af den opfattelse, at bruger-, patient- og péryzrendepolitikken er god og velmenende,
men at politikken skal ses i et helhedsperspektiv i forhold til de problemer der skal lgses
mange steder for at politikken kan efterleves i praksis. FOA vil opfordre til, at bruger-, patient-
og pargrendepolitikken jeevnligt skal szettes pa dagsorden i de respektive MED-udvalg og pa
personalemgder, sa efterlevelsen af politikken drgftes og at der herigennem iveerksaettes
konkrete Igsninger og implementeringer, hvis politikken ikke efterleves.

Med venlig hilsen
Formand Palle Nielsen
FOA Social og Sundhedsafdelingen

P§ vegne af
FOA's feellestillidsrepraesentanter i regionen, FOA Nordsjzelland, FOA Frederikssund, FOA Social
og Sundhedsafdelingen, FOA afdeling 1, FOA KLS, FOA Roskilde og FOA Bornholm



Regionens virksomhed

Handicap

Region Hovedstaden

Telefon
Direkte
Fax
Mail

Web

Region Hovedstaden — Handicaps_ svar pé hering af Bruger-, patient og parsren-
depolitik

Region Hovedstaden — Handicap vil indledningsvis udtrykke tilfredshed med udkastet
til politik. Region Hovedstaden — Handicap finder det tiltalende at politikken er ud-
formet som en overordnet paraply, der deekker sdvel Regionens hospitaler som sociale
tilbud.

Region Hovedstaden — Handicap finder Bruger-, patient og parerendepolitikken er en
god ramme for konkretisering og implementeringen i vores virksomhed.

Region Hovedstaden — Handicap har alene nedenstdende konkrete forslag til endrin-
ger, som ogsé er inspireret af andre heringssvar:

Alle afsnit
“leveregler” ber erstattes med “'spilleregler”

Side 3, 2. afsnit, sidste satning.

Seetningen virker ikke i sammenhesng med det foranstdende. Den foreslads derfor &nd-
ret til

”De sociale tilbud, som brugerne ofte frekventerer i drevis, skal desuden neds=tte bru-
gerrdd, der har indflydelse pi tilretteleeggelse af tilbuddene™.

Satningen ber sti 1 et afsnit for sig selv.

Side 5, afsnittet om Verdier og leveregler, 3. dot
Foresléas erstattet med Vi sparger dig, fordi vi har brug for din viden”

Region Hovedstaden — Handicap ser frem til det videre arbejde med politikken.

Med)fen’hg hilsen —
Jette Pio Tramp(:‘f
Direkter /,,:: i

Region Hovedstaden -

Handicap

Regionsgarden
Blok E-stuen
Kongens Veenge 2
3400 Hillerad

48205000

4820 5274

48205527
handicapvirksomheden@
hav.regionh.dk
www.regionh.dk

CVR/SE-nr; 29768927

Dato: 21. april 2008
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Psykiatri

Region Hovedstaden

Sekretariatet En;m
Kongens Vange 2 Fax
3400 Hillered Mall
Att.: Merete Lange Web

Horingssvar — Bruger-, patient- og parsrendepolitik

Region Hovedstadens Psykiatri har modtaget udkast til Bruger-, patient- og péreren-
depolitik til hering med svarfrist den 14, april 2008.

Region Hovedstadens Psykiatri har anmodet de psykiatriske centre, de berne- og ung-
domspsykiatriske centre samt de regionale sociale botilbud i regionen om at indsende
deres bemarkninger til politikken til sekretariatet med henblik p, at deres bemaerk-
ninger inddrages i heringssvaret.

Udkast til Bruger-, patient- og parerendepolitik er desuden dreftet i psykiatriens
MED-udvalg.

Region Hovedstadens Psykiatri har felgende overordnede bemarkninger til udkast til
Bruger-, patient- og parerendepolitik:

* Region Hovedstadens Psykiatri mener, at udkast til Bruger, patient- og parerende-
politik udger en god, overordnet ramme, der kan danne grundlag for bruger-, pati-
ent- og parerende samarbejdet i psykiatrien.

* Region Hovedstadens Psykiatri mener, at formuleringerne i veerdierne kan have en

tendens til at veere praget af kliche -- eksempelvis "vi slipper dig ikke, for du selv
eller andre er klar til at gribe”.

* Region Hovedstadens Psykiatri vil efterfelgende beslutte, hvordan politikken skal
implementeres i psykiatrien.

Region Hovedstadens Psykiatri har ikke yderligere bemerkninger til horingsudkastet.

Med venlig hilsen

s

\nnette Gje
Vicedirekter

Administrationen

Sekretariats- og
Kommunikstionsafdelingen

Borgervasnget 7, 4.
2100 Kebenhavn @.

45112000

4511 2020

45112007
psyklati@psv.regiont.dk
www.psykiatri-regionh.dk
Ref.; LPP

Dato: 14. april 2008



Dato 16. april 2008

NOTAT Afdeling Direktionen
Adresse [taliensvej 1

. . 2300 Kgbenhavn
Kommentarer til bruger pargrende politik Telefon 3234 3004
Fax 3234 3999
Journalnr.
E-mail kirsten.poulsen@ambh.regionh.dk

Politikken er god og let lzeselig, den bygger pa de veerdier og leveregler som vi for-
venter medarbejderne lever op til i hverdagen pa arbejdspladsen.

De 4 seetninger :

Vi tager hensyn til hvem du er

Vi traeffer ingen beslutning om dig uden dig

Vi sporger dig, fordi vi gerne vil vide hvad du mener

Vi slipper dig ikke, for du selv eller andre er klar til at gribe

Pa Amager Hospital er efterlevelsen en naturlig del af arbejdet, selvom den sidste
bullit kan vaere vanskelig at garantere for samtlige patienter.

Vores dialog og samarbejde med kommunerne er dog optimeret vaesentligt, sa
realiserings chancerne er gget.

Implementeringen kreever mere fokus pa dialog og respekt for et samlet patientfor-
leb, i samarbejde med primeersektoren.

Hospitalernes samordningsudvalg vil vaere et vigtigt omdrejningspunkt, og kendska-
bet til og respekten for hinanden ma udvikles.

Kontaktpersonsystemet ma intensiveres og specielt i de situationer, hvor patienten
ikke har nogle pargrende, kraeves der en ekstra indsats fra hospitalspersonalet.

Patienttilfredshedsundersagelserne er et godt maleredskab for indsatsen, ligesom
klagerne over darlige oplevelser, som bunder i manglende eller darlig kommunikati-
on under indlaeggelse, kan komme i fokus.

O:\Documents and
Settings\maloha\local
Settings\Temporal
internet Files\OLK18\AH
svar pa bruger pargrende
politikken.doc



Bispebjerg
Hospital

Direktionen

Direkte 35316749
Region Hovedstaden
Dato: 14. april 2008

Heringssvar fra Bispebjerg Hospital vedrerende Bruger-, patient- og parerende-
politik for Region Hovedstaden

Bispebjerg Hospital har fra Region Hovedstaden den 11. februar 2008 modtaget ud-
kast til Bruger-, patient- og parerendepolitik for Region Hovedstaden med henblik p
horing,

Udkast til bruger-, patient- og parerendepolitik har varet sendt i hering i afdelings-
ledelserne pa Bispebjerg Hospital og har veret droftet i virksomhedens-
MEDudvalg den 7. marts 2008. Der er folgende bemeerkninger til politikken.

Der er enighed om, at mal og versioner i politikken er positive, og at de er vaerd at
straebe efter. Hospitalet deler de holdninger der ligger bag politikken og vil tilstrabe at
efterleve politikkens verdier og leveregler.

Politikken opleves som meget ambities og med det egede patientpres hospitalet ople-
ver kan det vare vanskeligt fuldt ud, at opfylde ambitionerne i samtlige led i forlabet
for alle patienter.

Politikken fokuserer — forstaeligt nok — pa de forventninger brugere, patienter og pare-
rende kan have til hospitalet. I vitksomhedens-MEDudvalg er der enighed om, at per-
sonalet pd hospitalet ogsd kan have nogle forventninger til brugernes adfeerd. Bispe-
bjerg Hospital skal derfor foresla at politikken suppleres séledes at det fremgar,

= at du meder personalet med samme venlighed og respekt som du forventer af os

= at dulever op til de aftaler vi indgér

= at du meder op pé aftalte tidspunkter eller melder afbud i god tid inden.

P4 side 3, 2. afsnit anfares, at ”... et hospital altid (har) mulighed for at videregive hel-
bredsoplysninger om patienten til den praktiserende leege ved udskrivning og hospita-
let kan videregive oplysninger uden samtykke...” I regionens pjece om Patientrettig-
heder (2007) anfores tilsvarende, dog med falgende tilfejelse: “Du kan dog frabede
dig dette”. En pracisering af retsstillingen synes nedvendig.



Med venlig hilsen

Seren Rohde
Formand

Karima Burholdt
Neestformand

Side 2
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Heringssvar til Region Hovedstadens udkast til Bruger- patient- og pArgrendepolitik

Region Hovedstadens udkast til Bruger- patient- og pSrorendepolitic har veeret | hering i
hospitalets afdelingsiedelsesgruppe, Medudvalg og Brugerrid, og nesrvaerende svar er ot
sammendrag af de indkomne kommentarer.

Genareit:
Udkastet findes ambitisst, meget relevant of hilses velkomment,

Politikken er overordnet og i haj grad en hensigtserkleering, som skal operationaliseres pd det
lokale niveau.

Generelt arbejdes der allerede mairettet med mange af de amner, politikken omfatter, ligesom
hospitalet ultimo 2007 har nedsat et brugerrad for at udbygge zamarbeidet med brugerns,

Det kan med fordel tydeliggeres, at pd et hospital defineres behov ofte af sygdommens art,
pleje og behandling - 0gsa selvom patienten for eksempel udtrykker behov far at veere indlagt
lidt l&ngere og er utryg ved at komme hjem, Patienten udskrives, nér han er fardigbehandlet
og det kan forekomme for meget at love, at tage ansvar for den enkelte og bevare kontaktern /
behandlingen, indtil der er en anden, der kan tage over, Vi vil naturligvis forsgge at leve op til
dette, men ved erfaringsmasssigt, at dette er en udfordring,

Spacifikt:

» Forord: Overskriften kunne sendres til Hvorfor en Brugerpolitik?

» Leveregler ber sndres til kodeks for kommunikation eller kodels for adfmrd

* Formdl med politikken: De sidste 2 linjer | 2, afsnit em sociale tibud forekommer
ikke umiddelbart at haenge sammen med den gvrige tekst,

* Vaerdier og leveregler pkt.2: Vi trasffer ingen besiutning om dig uden dig kunne /
burde tilfajes: ¥/ taler med dig og ikke £ dig

= Vi tager hensyn til hvem du er: Det undrer, at den svage, sldre bruger ikke or
direkte nasvnt. Bar skrives ind fer "de, der har vanskeligh ved st kale og forsts
dansk, at lszse.. ’

» Vi tager hensyn tl, hvem du er;: Hvad menes med: ‘forudsatningerne for at nd
yvdelserne er forskellige™ ?

Wi ser frem Ll at arbejde intensivt med implementering af politikken,
Med venlig hilsen

pa Medudvalget, Afdelingsisdelsesgruppen, Brugerrddet og
Hogpitalsdirektionan vegne

Torben Laurén
vigedirskiar




Hvidovre

Hospital
Region Hovedstaden Afsnit
Telefon
Direkte
Fax
Mail

Hvidovre Hospitals svar pa horing af Bruger-, patient- og parerendepolitik for
Region Hovedstaden.

Hvidovre Hospitals virksomhedsMED-udvalg har pd mede den 19. marts 2008 droftet
det fremsendte forslag til Bruger-, patient- og parerendepolitik for Region Hovedsta-
den og er grundleggende enige i politikkens indhold.

I forbindelse med dialogen pé medet blev der peget pa, at der ud fra et personalemas-
sigt synspunkt skabes en forventning om at patienter/parerende behandles individuelt,
medens der i dag (i hospitalssektoren) opleves en hgjere grad af standardisering i be-
handlingsforleb/pakkeforlab med deraf folgende, mindre plads til den individuelle be-
handlingstilgang.

Der blev videre peget pa, at der — jfr. side 5, 4. dot, ikke kan vare tale om, at persona-
let skal overtage brugerens personlige ansvar.

Det anbefales, at — side 8, 1. dot, omformuleres til, at hvis der er behov for at bevare
kontakten eller behandlingen indtil en anden tager over.

Der blev fra flere peget pé, at de parerendes rammer i politikken ma teenkes ind i det
videre arbejde med hospitalsplanen.

Med venlig hilsen
Henriette Gedde Elsebeth Bjornkjer Bjarne Andersen
Formand Neestformand Sekreteer

Hospitalsdirektionen

Kettegard Allé 30
2650 Hvidovre

133

36 32 36 32

3632 2592

36 47 39 41
hospitalsdirektionen@hvh.regior
h.dk

Journal nr.: 2008020011

Dato: 14. april 2008



Til Region Hovedstaden
regionh@regionh.dk

Horingssvar vedr. Bruger-, patient-, og parerendepolitik i Region Hovedstaden

Det midlertidige VirksomhedsMED- udvalg p4 Frederikssund Hospital har med interesse leest
Udkast til "Bruger-, patient- og pérerendepolitik”.

Vi finder det positivt at politikken bygger pa vardier, men kan samtidig veere bekymrede for de
lotter og leveregler, som gives. I en tid med mangel pa personaleressourcer kan det blive svart at
leve op til disse.

Vimener, at udsagnet Vi slipper dig ikke, for du selv eller andre er klar til at gribe” kan opfattes
som bindende for regionens personale, selvom ansvaret for at gribe” kan ligge i et andet regi f.eks.
1 kommunen. Vi foreslar derfor, at udsagnet omformuleres eller helt udelades.

Det er positivt at man ensker dialog, samarbejde og at lytte til hver enkelt bruger, patient og

pérerende. Hertil kunne vi gnske en tilfgjelse om, at det er et gensidigt ansvar for alle parter at fa de
bedst mulige forleb pa Regionens hospitaler og institutioner.

Med venlig hilsen

Jens Ole Jarden Randi Rasmussen
Formand Nastformand



Opgang
Telefon
Direkte
Fax
Web

Hgringssvar fra VirkMed, Hillergd Hospital til bruger-, patient- og pargrendepo-
litik fra Region Hovedstaden

Region Hovedstaden har udarbejdet et udkast til en bruger-, patient- og pargrendepoli-
tik for hele Regionen, som er udsendt til hgring i bl.a. regionsvirksomhedernes MED-
udvalg.

Pa Hillergd Hospital har udkastet varet udsendt til hgring i de lokale MED-udvalg,
hvorfra der er modtaget enkelte hgringssvar. Udkastet har herefter sammen med hg-
ringssvar fra de lokale MED-udvalg veret forelagt VirkMed pi mgdet den 31. marts
2008.

P4 baggrund heraf har VirkMed udarbejdet folgende hgringssvar:
VirkMed for Hillergd Hospital hilser det meget velkommen, at der er udarbejdet en
samlet overordnet bruger-, patient- og pargrendepolitik for alle virksomheder i Region

Hovedstaden.

VirkMed finder det meningsfuldt, at der nu er tilvejebragt fzlles rammer/vardier for
den lokale udmgntning af samarbejdet med patient og pargrende. VirkMed kan med

glaede konstatere, at der er fin overensstemmelse med de principper, der allerede ligger

til grund for kvalitetsarbejdet i de enkelte afdelinger, idet kvalitetsarbejdet i hgj grad
ogsa vedrgrer samarbejdet og dialogen med patienter og pargrende. Men netop ved
udarbejdelsen af en samlet fzlles politik, szttes der yderligere fokus pé dette vigtige
omréde i patient- og pargrendearbejdet.

Direktionen for Hillergd Hospital har netop prasenteret sin vision 2012, som indeba-
rer, at Hillerpd Hospital sikrer hgj kvalitet i alle patientforlgb dggnet rundt.

VirkMed for Hillergd Hospital vil bestrabe sig for at leve op til de opstillede vardier
og leveregler i den kommende for udmgntning af politikken.

VirkMed har fglgende generelle bemarkninger:

Hillerod
Patientservice

Helsevej 2
3400 Hillerad

50 A

4829 4829

4829 3070

4829 3013
www.hillerodhospitai.dk

EAN-nr: 5798001070225
Ref.: TT/ic

Dato: 7. april 2008



Politikken bgr skrives igennem med henblik pa en opstramning af sproget — dette vil
gore det vesentlig lettere at formidle til personalet i den lokale udmgntning af politik-
ken.

VirkMED understreger, at der i sundhedslovens afsnit om patienternes retsstilling er
klare regler for patientens selvbestemmelse, tavshedspligt m.v. Det bgr derfor klart
fremgd af politikken, hvad der er juridiske rettigheder og hvad der er hensigtserklz-
ringer.

Endvidere hilses forslaget om etablering af en idébank yderst velkommen til gensidig
inspiration for det videre arbejde.

VirkMed har fglgende kommentarer til de enkelte vardier og leveregler:

Vi treeffer ingen beslutninger uden om dig:

Vi vil foresl4, at der ogsa indgar et punkt om gensidig respekt, siledes at vi forventer,
at patienter og pargrende ogsa mgder personalet med respekt for deres indsats og ar-
bejde. Endvidere anbefaler vi, at vigtigheden af forventningsafstemning indarbejdes
for balance” mellem patientens/pérgrendes forventning og hospitalets tilbud er en
vasenetlig forudsetning for et godt behandlingsresultat.

Vi spgrger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener:

Vi er helt enige i behovet for systematisk at inddrage den patient-oplevede kvalitet i
kvalitetsarbejdet pa hospitalerne. Dette kan ggres dels ved de lgbende kvantitative pa-
tienttilfredshedsundersggelser dels — og det er et fokusomrade, som vil blive sat hgjt
pa Hillergd Hospital - suppleret med kvalitative undersggelser.

Vi slipper dig ikke, for du selv eller andre er Klar til at gribe:

Denne veerdi harmonerer fint med vores mission om at sztte fokus pa patientforlgbe-
ne. Men det forudsatter, at der bl.a. er et velfungerede tvarsektorielt samarbejde —
forstéet pA den made, at f.eks. kommunerne er klar til at tage over, nr hospitalet har

afsluttet sin del af behandlingen - her kan f.eks. nevnes genoptreningsomrédet.

Konkluderende kan VirkMed for Hillergd Hospital oplyse, at vi ser frem til at skulle
udmgnte politikken i det lokale arbejde.

Martin Gregersen Lise Arentoft
Formand Nestformand

Side 2
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Frederiksberg
Hospital HR & Udvikling
Organisation & ledelse
Nordre Fasanvej 57
indgang 5, 1.
2000 Frederiksberg
Telefon
Direkte 38163016

Fax 38163009

1. . Mail mette.faber@frh.regionh.dk
Til: Region Hovedstaden Web  www.regionhovedstaden.dk

Sagsnr.: 0704-5253
Sagsbeh.: MF
Dato: 2. april 2008

Bruger-, patient- og parsrendepolitik

Frederiksberg Hospital har haft udkast til "Bruger-patient og pérerendepolitik”
1 horing i Frederiksberg Hospitals VirksomhedsMed.

Frederiksberg Hospital vil indledningsvist udtrykke sin tilfredshed med, at der
er udfzerdiget en overordnet politik, som setter et sd veesentligt og aktuelt
emne pa dagsordenen pa kvalificeret og inspirerende vis. Planleegningen af
mere formidlingsvenlige versioner af politikken hilses ligeledes velkomment.

Vi finder det givende, at ogsa parerende er indtaenkt som samarbejdende akter
i alle processer omkring patienten. Frederiksberg Hospital ser, at der her ligger
en reekke uudnyttede ressourcer.

At politikken er udformet som en overordnet paraply for alle Region
Hovedstadens tilbud finder vi tiltalende. Den overordnede tilgang bevirker
dog, at dele af politikken vil opleves mindre relevant for vores malgruppe.

Valget af den overordnede tilgang satter derfor ekstra fokus pa den lokale
udmentning af politikken. Vi ser positivt pa de initiativer, som politikken
skitserer i afsnittet "fra politik til praksis”. Seerligt finder vi det betydningsfuldt
at ”Netvark for Patientoplevet kvalitet” bidrager vaegtigt med ideer bl.a. vedr.
implementering.

Opfolgnings- og evalueringsstrategier pa politikken er ligeledes skitseret. Vi
kunne onske os preciseret, hvorledes journalaudits skal anvendes som redskab.

Frederiksberg Hospital vil gerne komplimentere udformningen af politikken,
som ved sin alternative udformning giver mulighed for en hurtig indfaring i
tankegangen bag politikken. De 4 verdier er relevante og har i sin form stor
kommunikationsvardi. Flere har dog rejst spergsmalstegn ved hensigtsmees-
sigheden i den valgte formidlingsform. Saerligt mange reaktioner har vi
modtaget p& formuleringen af den sidste veerdi “vi slipper dig ikke, for du selv
eller andre er klar til at gribe”. Dette opleves at kunne sti i modsaetning til
principperne om at ogsé at fole ansvar for egen sygdom, patienters ret til
selvbestemmelse mm. Vi gnsker derfor, at formuleringerne af vardierne



gentenkes og evt. omformuleres.

Med venlig hilsen
Stig Hvidtfeldt Lars Hutters
Formand for VirksomhedsMED Nastformand

[Emne/vedregrende] Side 2 den 2. april 2008



Glostrup

Hospital
Region Hovedstaden Opgang
Telefon
Kongens Veange 2 Direkte
3400 Hillered Fax
Mail

Att.: Regionradsformand Vibeke Storm Rasmussen

Horingssvar: Bruger-, patient og parerendepolitik

Virksomhedsmedudvalget pa Glostrup Hospital har dreftet udkast til ”Bru-
ger-, patient- og parerendepolitik” pa mede 27. marts.

VMU pa Glostrup Hospital har felgende kommentarer:

Patientkommunikation og medinddragelse af patienter og parerende er et
indsatsomrade pa Glostrup Hospital. Udvalget er derfor positiv over for, at
der nu er udarbejdet en regional politik for inddragelse af brugere, patienter
og paregrende, som kan stette det lokale arbejde hermed. De nevnte 4 vardier
og leveregler giver mening i forhold til hospitalets egne vaerdier for kommu-
nikation og samarbejde med patienter og parerende.

VMU stetter forslaget om en idébank, der kan give felles inspiration til,
hvordan man lokalt kan arbejde med politikken. Idébanken kan evt. supple-
res med regionale initiativer til kompetenceudvikling og klinisk laering i for-
hold til brugerinddragelse.

V1 har felgende konkrete bemeerkninger:

Politikken er omfattende og rummer mange ord. Det foreslas derfor, at der
udarbejdes en forkortet version til brug for videre draftelse lokalt i virksom-
heder centralt og i afdelingerne.

s. 2 I Forord nevnes: “Inddragelse af brugere, patienter og parerende giver
ogsa den enkelte storre ejerskab og ansvar og bidrager dermed til rehabilite-
ring” Den setning er ikke serlig klar. Alternativt forslag kan vere: Medind-
dragelse styrker patienternes evne til egenomsorg og vil dermed stotte reha-
bilitering og sundhedsfremme.

s. 4 De 4 vaerdier er formuleret som lofter. Det kan vere vanskeligt at leve op
til i alle sammenhaenge. Det kan derfor overvejes at &ndre det til intentioner
eller hensigt.

Direktionen

Ndr. Ringvej
2600 Glostrup

8

43232300

43232001

43233900
klalun01@glo.regionh.dk
direktionen@glo.regionh.dk

EAN-nr: 5798001525510
CVR/SE-nr: 16189073
Journal nr.: 740-2-08

Dato: 9. april 2008



s. 4 nederst (og overskriften s. 8): Vi slipper dig ikke, for du selv eller andre
er klar til at gribe”. VMU finder, at en anden formulering ber overvejes, idet
seetningen kan vare svar at leese og forsté, bl.a. for personer med et ringe
kendskab til det danske sprog, f.eks. personer med anden etnisk oprindelse.
s. 5 Derfor vil Region Hovedstaden — endres til: Ledere og medarbejdere i
Region Hovedstaden arbejder for:

s. 5 Saetningen: "Men forudsatningerne for at ’nd” ydelserne er forskellige ”
er uforstéelig. Ber omformuleres s den giver mening,

s. 6 under 3 dot kan tilfejes en formulering om patientundervisning

s. 8 Under kontaktperson kan henvises til Sundhedsloven

s. 10 Det er positivt, at netveerk for Patientoplevet Kvalitet inddrages i op-
folgningsarbejdet, men netveerket kan neeppe sikre implementering. VMU vil
derfor foresla, at ledelsesniveauet regionalt, lokalt og pa afdelingsniveau
navnes i dette afsnit

Med venlig hilsen
Klaus Lunding Bente Tribler
Formand for VMU naestformand

Side 2



Foreningerne

Regionszeldrerad Hovedstaden

Regionsaldreradet er et samarbejde mellem &ldreradene i regionens 29 kommuner

14. april 2008

Til Region Hovedstaden,

Horingssvar vedrerende forslaget til Bruger-, Patient- og Parerendepolitik

Vedrorende dialogfora pd hovedomrdderne Sundhed, Psykiatri og Handicap pa politisk niveau i regionen
Regionszldrerddet henviser til, at der pa regionsniveau allerede er etableret et Brugerpanel vedrerende
Den siddende Patienttransport. Her har man valgt en sammenseetning, hvor brugerne er reprasenteret af
to personer fra hver af tre paraplyorganisationer: Regionszldrerad Hovedstaden, Danske Patienter og

Danske Handicaporganisationer. Dette giver et brugerpanel af overskuelig sterrelse.

Regionszldrerddet foreslar, at man overvejer en beslegtet sammensatning vedrerende de patankte tre
dialogfora pa det politiske niveau i regionen.

Vedrorende eventuelle brugerpaneler i forbindelse med de enkelte hospitaler

Regionszldrerddet mener, at de enkelte hospitaler og disses brugere kan have stort udbytte af
brugerpaneler pa hospitalsniveau. Der er valgte &ldrerdd i alle regionens 29 kommuner. For Kabenhavns
vedkommende valges eldrerad 1 12 bydele.

Det vil derfor veere naturligt, hvis alle eldreradene i de enkelte hospitalers optage omride bliver
repraesenteret 1 kommende brugerpaneler. De kommunale zldrerad folger kommunernes indsats mht.

omsorg, forebyggelse og genoptraening og vil kunne bidrage med denne indsigt ud over indsigt i
brugererfaringer med hospitalet.

Med venlig hilsen

Axel Mo ssin, formand for Regionseldrerdd Hovedstaden


kinils
Placeret billede


Landsforeningen mod Huntingtons Chorea

Bystzevneparken 27, 701. 2700 Brenshej TIf. 9857 5323. e-post he@lhe.dk Hjemmeside www.lhe.dk
Formand: Sven Asger Sorensen. e-post: formand@lhc.dk

Region Hovedstaden - g APR. 2008
Kongens Veenge 2 Hegion Hovedstader |

3400 Hillerad.

6. april 2008 |
Vedr. forslag til ”Bruger-, patient- og parerendepolitik”

Landsforeningen mod Huntingtons Chorea takker for modtagelsen af og opfordring til at
kommentere udkastet til ovennaevnte forsiag. ll

Overordnede finder vi, at det er et veaegtigt og ambitigst forslag, som vil bidrage til et bedre
samarbejde og en bedre kommunikation mellem brugere, patienter og parerende pa den ‘
ene side og Region Hovedstaden pa den anden side. Det er med tifredshed, at vi

bemaerker, at man i forslaget har inddraget patientforeningerne som samarbejdspartnere.

Dette er af saerlig betydning for de smé foreninger, der, som Landsforeningen mod
Huntingtons Chorea, repraesenterer patienter og pargrende med sjeeldne og ikke mindst
arvelige sygdomme. Disse foreninger har ofte en ekspertise og viden, som i mange
tilfeelde vil veere sterre end den, man finder i sundhedssektoren.

Vi vil derfor foresla, at der i neestsidste afsnit pa side 6 tillige anferes, at samarbejdet ogsa

skal omfatte en udnyttelse af den viden og ekspertise, der findes i foreningerne, som kan

kvalificere personalet i sundhedssektoren (i bredeste forstand) til at yde den optimale
radgivning og service.

| sidste afsnit, sidste saetning pa side 5 vil vi foresla flg. tilfejelse (her fremhaevet): "Seerligt
bern og unge med forseldre, der er misbrugere, lider af alvorlig psykisk sygdom efler har )
en alvorlig arvelig sygdom i familien, kan have behov for stette og radgivning”.

C”iif"‘@'f"w o

Sven Asger Smreﬁsen, speciallaege, dr. med




DANSK FORERING FOR

Meurofibromatosis Recklinghaussn

Region Hovedstaden
Kongens Vaenge 2
3400 Hiltergd

Hegringssvar

Hammerum, den 11. april 2008

Horingssvar til forslag til ”Bruger-, patient- og parerendepolitik”

Hermed fremsendes hgringssvar pa ovennasvnte forslag.

NF-foreningen er genereit positive overfor forslaget og de intentioner, det afspejler, og vi
ser frem til at politikkerne bliver til konkrete handiingsplaner pa de forskellige omréader.

Som patientforening herende til de "Sjzeldne Diagnoser”, ser vi specialet frem til de om-
talte dialogfora, hvor vi forventer at kunne komme til orde. Der ligger megen viden og
stor erfaring hos patientforeningerne — ikke mindst hos de "Sjgeldne Diagnoser”.

NF-foreningen savner maske nogle politikker om aktiv vidensdeling mellem regionerne,
idet vi som en lille patientforening for personer med en sjeelden diagnose ofte oplever
manglende viden og forstaelse for diagnosen pa lokalt plan.

Vi der frem til at se den endelige politik, nar hgringsperioden er overstaet.

Med venlig hilsen
Dansk forening for Neurofibromatosis Recklinghausen

Fome Hipol

Lene Lind
Formand

ved Lene Lind, Stryngvej 25, | ] . .
Hammerum, 7400 Herning Yot « TIE. 7022 7010 - 4541 1580 « GaadgiAB89 - Bank: 6300 1676757
Tif.: 7022 7010 eller 4541 1580 ptpegh. - wwwnfdanmark.dk

E-mail: formand@nfdanmark.dk




Heringssvar vedr. bruger-, patient- og pargrendepolitik for Region Hovedstaden

Muskelsvindfonden betragter det som et serdeles positivt tiltag, at Region Hovedstaden har
udarbejdet en bruger-, patient- og parerendepolitik, som giver mulighed for at tilsikre en feelles
retning for vidensformidling, inddragelse og samarbejde i kontakten med borgerne i
sundhedssektoren i regionen.

De 4 vardier, som bruger-, patient- og pargrendepolitikken er bygget op om, forekommer helt
centrale.

I forhold til den forste vaerdi - Vi tager hensyn til, hvem du er” - udtrykkes der en bevidsthed
om, at mennesker er forskellige, og at deres forudsatninger for at gare brug af regionens ydelser
folgelig ikke er ens. Dette forudsetter forskelligartede tiltag for at ni alle borgere og for at nd malet
om at tage udgangspunkt i den enkeltes behov. De anferte 5 ”leveregler” er alle meget vigtige.

I forhold til god kommunikation er det veesentligt at fremhaeve betydningen af, at der tilbydes sével
skriftlig som mundtlig information, og at denne udarbejdes, s& de supplerer hinanden. Endvidere at
der afszttes den fornadne tid og de nedvendige rammer til, at kommunikationen kan udeves pa en
saglig og informativ made, der er tilpasset de enkelte brugere og pérerende. Det er ligeledes vigtigt
med en hej grad af bevidsthed om at udvise en individuel lydherhed, séledes at sundhedspersonalet
er 1 stand til at mede den enkelte bruger, patient og parerende dér, hvor han/hun er. Endelig ber en
bevidsthed hos sundhedsprofessionelle om egne holdninger, normer og vardier understettes, idet
disse faktorer kan pavirke tilgangen til andre mennesker.

Hvad angér fysisk tilgengelighed, kunne det enskes, at der i politikpapiret stér “tilsikre fysisk
tilgaengelighed i regionens tilbud” i stedet for ”arbejde med ...”.

Betydningen af den anden veerdi — Vi treeffer ingen beslutning om dig uden dig” — er
vidtraekkende. Der er ikke tvivl om, at inddragelse af brugere, patienter og parerende optimerer
behandlingsresultaterne. Vikan ligeledes stotte levereglerne om, at inddragelse af brugere og
patienter skal vere tilpasset det enkelte menneskes ressourcer, ensker og behov m.h.t. inddragelse.
Det hilses velkomment, at parerende anskues som aktive ressourcepersoner og vigtige
vidensformidlere, og at man samtidig er opmeerksom p4, at patienten naturligvis skal veere
retningsgivende for, hvorvidt og 1 hvilket omfang de parerende skal inddrages.

Supplerende til disse leveregler kunne det med fordel tydeliggeres, at ansvaret for et
behandlingsforleb altid ligger i sundhedsvasenet, men at der er dbenhed og interesse for et aktivt
engagement og medansvar fra brugere og patienters side, og at dette vil opkvalificere forlebet. Det
er afgorende, at sundhedsprofessionelle direkte signalerer betydningen af borgernes
medinddragelse. Endvidere kunne det fremhaves, at brugere og patienters aktive deltagelse er en
veesentlig faktor i forhold til patientsikkerhed.

I forbindelse med den tredje veerdi — ”Vi sperger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener” —
hilses det velkomment, at leringstilgangen er central, og at der leegges op til §benhed, dialog og at
understotte borgernes lyst til og mulighed for at udtrykke sig og stille spargsmal. Endvidere kan vi
meget tilslutte os bestrabelserne pa at inddrage patienter i analyser af utilsigtede haendelser,
ligesom de ovrige aktive tiltag til at fremme dialog bade med den enkelte borger, med foreninger og



organisationer er af afgerende betydning. Dette baseret i det forhold, at risikoen for
uhensigtsmassig kommunikation i form af fejlfortolkninger og forhastede konklusioner minimeres
gennem den dialogiske kommunikationsproces.

Hvad angér den fjerde vaerdi — Vi slipper dig ikke, for du selv eller andre er Klar til at gribe” -
er prioriteringen af sammenhengende bruger-/patientforleb overordentlig vigtig. Iser finder vi det
betydningsfuldt, at der tilbydes faste kontaktpersoner til brugere/patienter, og at det klargeres for
disse, hvortil de kan henvende sig - og at dette er velkomment - séledes at der altid gives mulighed
for opfolgning. Ligeledes at der er opmarksomhed pa de muligheder for brud i kommunikationen
eller behandlingen, der kan indtreeffe, ved overgangene mellem sektorer, myndigheder eller
institutioner, og at kvaliteten heraf og samarbejdet herimellem tilsikres.

Prioritering af tveerfagligt samarbejde er ligeledes centralt og dbner mulighed for en tilgang til det
hele menneske”. Sigtet mé vere, at brugere og patienter ikke oplever at blive "tabt” i systemet eller
at blive sluppet, for de er parate til det.

Implementering af den beskrevne bruger-, patient- og parerendepolitik forudsetter de nedvendige
personale- og tidsmessige ressourcer — herunder faglige kvalifikationer og uddannelsesmassige
tiltag, men er samtidig en kaerkommen og nedvendig forudsaztning for et velfungerende
sundhedsveesen.

Anita Kruse

Medlem af Muskelsvindfondens bestyrelse og
Nastformand i Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds bestyrelse.

Psykologisk Praksis
Anita Kruse

Cand.psych., autoriseret klinisk psykolog
Specialist 1 psykoterapi og sundhedspsykologi

Vildtbaneparken 6

DK 2635 Ishgj

Tif: 437347 11

Fax: 43 53 47 12

E-mail: anita kruse@psykologiskpraksis.dk

Web: www.psykologiskpraksis.dk



Feellesradet for
bruger- og parerendeforeninger
pa psykiatriomradet i Region Hovedstaden

Formand Kirsten Elise Hove
Skovbrynet 7, 2880 Bagsveerd
Telefon: 44 98 77 63

E-mail :psykiatriforening.formand@gmail.com
Hjemmeside: psykiatriforening.dk

14. april 2008

Heringssvar til UDKAST til Region Hovedstadens Bruger-, patient- og pargrendepolitik,
Januar 2008

Psykiatriforeningernes Feellesrad finder overordnet set, at de vaerdier og leveregler, som fremgar
det foreliggende udkast af Bruger-, patient- og pararendepolitik, rummer mange gode elementer.

Psykiatriforeningernes Faellesrad har herudover fglgende aendringsforslag og bemaerkninger:

® (side 4) For at komme ud over, at Region Hovedstaden anvender begrebet “patient” om
indlagte borgere i sundhedsomradet og i behandlingspsykiatriomradet og "bruger” pa
handicapomradet og i socialpsykiatrien, foreslar Feellesradet, at Region Hovedstaden
anvender begrebet "borger” og gar opmaerksom pa denne anvendelse af borgerbegrebet
som veerende patient eller bruger. En sadan eendring er allerede for ar tilbage indfert i den
sociale lovgivning.
Politikken kunne da hedde: "Politik for inddragelse af borgere og deres pargrende”.

e (side 4) Afsnittet om pargrende foreslas eendret saledes: "Pararende er et familiemedlem
eller en anden person, der star borgeren neer. Det kan vaere segtefeelle, samlever eller
keereste, foreeldre, barmn, sgskende, bedsteforzeldre, ven eller andre. At sta en borgeren
naer betyder, at man fgler sig teet knyttet til borgeren — eller at borgeren faler sig knyttet {il
én. Det er ikke et krav, at tilknytningsfalelsen er gensidig — men den kan vaere det. Man kan
godt vaere pargrende uden at borgeren med en alvorlig sygdom, sindslidelse eller et
handicap faler sig knyttet til én. Man kan ogsa veere pararende uden at man selv fgler sig
knyttet til borgeren. Familie kan og ma ikke kunne bortdefineres. Uanset om borgeren faler
sig tilknyttet til sin familie eller ej og omvendt, vil familierelationerne altid veere der. Men
slaegtskab eller samliv er ikke den eneste forudsaetning for at blive inddraget som
pargrende. Region Hovedstadens pargrendeinddragelse deekker alle pargrende, men vil
primeert daekke forholdet mellem de nsermeste pargrende og borgeren.”

Feellesradet finder, at det bar fremga at "Region Hovedstaden tager udgangspunkt i den
erkendelse og dokumenterede, videnskabelige viden (evidens), at en borger med en



sindslidelse, der har et velfungerende netveerk, klarer sig bedre end de, der ikke har. Med
denne viden vil Region Hovedstaden forholde sig ikke blot til borgeren som person, men
ogsa inkludere dennes netveerk. Pargrende ses som en potentiel ressource, som
vidensbeerer, som statte- og omsorgsgiver og som samarbejdspartner, der vil kunne fa en
positiv indflydelse pa borgerens behandling og rehabilitering. Region Hovedstaden arbejder
for stgrst mulig inddragelse af de pargrende som en integreret del af behandling og
rehabilitering til gavn for borgeren. Borger, behandler og pararende udger en trefolding
helhed. Vidensdeling og -udveksling skal bevidst prioriteres inden for denne trefoldinge
helhed. Inddragelse af de pargrende sker altid under respekt for borgerens rettigheder og
integritet.”

(side 5) Vi tager hensyn til, hvem du er. Udgangspunkter ma vaere, at Regionens ansatte
ved, hvem "du” er.

Konkret foreslas denne malsaetning konkretiseres saledes: "Inden for det forste dggn efter
indlzeggelse afklares det med borgeren, hvem der skal inddrages som pargrende og der
tages kontakt, safremt denne kontakt ikke allerede er etableret. Senest inden for de farste
7 dage efter indlaeggelse inviteres den eller de parerende til en samtale med gensidig
information, herunder om behandlingsplan, mal med eller forventning til behandling og
psykosocial rehabilitering, dagligdag pa afdelingen og den eller de pargrendes rolle som
stgtte for borgeren. Tilsvarende inddrages den eller de pargrende i forbindelse med
planlaegning af og selve udskrivningen”.

I relation til den enkeltes situation og forudsastninger bar falgende fremgéa: "Borgere, der
intet netvaerk har — eller har et svagt netveerk — vil Region Hovedstaden forsgge at statte
med (gen)etableringen af netvaerket og informere borgeren om netvaerkets vaerdi under
respekt for borgerens integritet.”

Det er vigtigt at tage hensyn til, hvem du er pa felgende omrade: "Efterladte pargrende
efter et selvmord skal kunne fa psykologisk hjzelp og statte fra en psykolog/psykiater fra en
anden afdeling end den, hvor borgeren, der begik selvmord, var indlagt.” Begrundelsen er,
at den péargrende kan opleve, at den selvmordstuede borger ikke fik den ngdvendigt
forebyggende indsats i tide pa vedkommendes afdeling.

Under den femte punkt ber fglgende eksplicit fremga: "De pargrende skal tilbydes stotte til
bedre at handtere rollen som pargrende/netveerk. De pargrende skal have hjselp og statte -
ikke fordi det er synd for dem, at de er pargrende, men fordi de dermed bliver bedre i stand
til at statte borgeren, hvilket fremmer behandling og psykosocial rehabilitering. Under-
visning f.eks. i sindslidelse og konsekvensen af at have en sindslidelse (psykoeducation)
skal tilbydes savel borgeren som den pargrende.”

(side 6) Vi traeffer ingen beslutning om dig uden dig. Feellesradet vurderer, at det
grundiseggende i denne veerdi handler om det anerkendende made - at blive set og hart.



Herudover vil det vaere gnskeligt med en konkretisering af denne vaerdi: Vi farer
indleeggelsessamtaler med dig og med dine pargrende eller bisidder, nar du giver tilsagn
hertil. Tilsvarende holder vi en udskrivningssamtale med dig og evt. pararende eller
bisidder. Du har ret til at deltage i behandlingsmader og til at f indflydelse pa udarbejdelse
af behandlingsplan og evt. udskrivningsplan. Dine og dine pararendes synspunkter skal
altid skal fremga af journaler og planer. Du har ret til at fa savel journaler som planer
udleveret. De ansatte i Region Hovedstaden vil respektere dine @nske om, at dine
pargrende inddrages og bliver orienteret om eendring i behandlingsplaner, udskrivning og
evt. fremtidige tvangsindleeggelser. De ansatte i Region Hovedstaden vil anvende
tavshedspiligten til gavn for din behandling og psykosociale rehabilitering. Det behandlende
personale i Region Hovedstaden vil sikre et fyldestgerende beslutningsgrundlag, fremme
behandling og psykosocial rehabilitering samt forebygge fejimedicinering ved at indhente
og videregive relevante og pakraevede behandlingsinformationer pa tvaers af h.h.v.
somatiske og psykiatriske afdelinger og praksissektoren. De ansatte i Region Hovedstaden
vil informere dig om, hvilken betydning for dig, tilladelse til videregivelse af relevant informa-
tion til involverede sociale og sundhedsparter og inddragelse af pararende, kan have. ”

Feellesradet vurderer, at fglgende skal fremga: "Region Hovedstaden tilbyder statte og
vejledning i videst muligt omfang ogsa til parerende til borgere, der ikke gnsker deres
pargrende inddraget — uden at borgerens rettigheder tilsidesaettes. Dette kan fx ske ved at
regionen tilbyder en generel orientering om borgerens sygdom, behandling, rehabilitering
og prognoser. De ansatte i regionen skal orientere de borgere, der ikke gnsker deres
pargrende inddraget, om hvilke fordele der er ved at inddrage de pargrende i behandlings-
og rehabiliteringsforlgbet. | de tilfelde, hvor pargrende henvender sig, og borgeren ikke
gnsker kontakt med de pargrende, skal borgeren orienteres om henvendelsen og samtidig
orienteres om, hvilke fordele der er ved at inddrage de pararende. Regionens ansatte skal
systematisk arbejder med genskabelse af brudte familiekontakter under respekt for
borgerens integritet og selvbestemmelse.”

Feellesradet foreslar, at det tydeligere fremgar at: "Region Hovedstaden yder en saerlig
indsats i forhold til barn af — og sgskende til — borgere med en alvorlig sygdom, sindslidelse
eller handicap. Bgrn og unge som pargrende stottes i deres ret til at veere barn/unge —
uanset deres relation til borgeren, der har en alvorlig sygdom, sindslidelse eller handicap.
Bgrn og s@skende som pargrende indteenkes i den samlede indsats. Barn og sgskende
som pargrende vil aldrig skulle fungere som tolk for deres forzeldre eller sgskende. Inden
for psykiatrien tilbydes bam og sgskende undervisning i sindslidelse og konsekvensen af at
have en sindslidelse (psykoedukation). Regionen tilbyder desuden alle pargrende en dben
personlig radgivning og gruppeforlgb efter behov (ungegrupper, forseldregrupper,
seskendegrupper, faedregrupper etc.) gerne i samarbejde med foreningeme pa omradet.
Grupperne skal tilbydes professionel terapeutisk assistance.”

Feellesradet finder, at det under "Vi tresffer ingen beslutning om dig uden dig” ber fremga,
hvorledes Region Hovedstaden vil arbejde for, at denne malsaetninge ogsé gaelder inden



for psykiatrien, dvs. hvorledes man vil forebygge anvendelse af tvang og dermed mulig-
gare, at der kan treeffes belutning i samarbejde med borgeren: Tid til at tale med borgeren
og til fysiske og musiske aktiviteter, samt brug af dialog far, under og efter evt. anvendelse
af tvang. Borgeren skal f.eks. kunne tilvaelge medicinfri og psykoterapeutisk behandling i
videst muligt omfang.

e | relation til "Vi treeffer ingen beslutning om dig uden dig” finder Feellesradet , at det bar
praeciseres, hvorledes Region Hovedstaden oplyser om rettigheder og muligheder for
medinddragelse og egeninvolvereing af borgere og deres pargrende i de tilfaelde, hvor
borgeren er under 18 ar. Hvornar ma den unge selv traeffe beslutninger og hvornar er det
foreeldrene, der har denne ret?

e F=llesradet finder det det femte punkt uklart. Er det foreningerne, der skal kvalificere,
motivere og hjeelpe borgere og pararende til at samarbejde? Faellesradet vurdere at
folgende i stedet bgr fremga: "De ansatte i Region Hovedstaden orienterer borgere og
pargrende om foreninger pa omradet i regionen og deres tilbud. Denne orientering er
seerlig vigtig i forbindelse med borgernes og de pargrendes farste mgde med regionens
ydelser. Region Hovedstaden gnsker, at alle borgere og pargrende har adgang til relevante
informationer. Oprettelse af Psykinfo’er i regionen indgar i dette arbejde.”

e (side 7) Vi sperger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener. (ber folges af...) og fordi
vi har brug for den viden, du har. Fzllesradet vurderer, at det klart skal fremgar at det
anerkendende mgde og den respektfulde dialog — det at blive set, hart og respekteret - ikke
kun er en formssag, men udmanter sig konkret. Det skal have betydning for handlingen —
for behandling og rehabilitering - at den er baseret pa dialogen og dermed pa borgerens og
den pargrendes erfaringer og gnsker, som de ansatte i Region Hovedstaden lyttede sig til
og forstod via dialogen. Formalet med det abne og tillidsfulde samarbejde er, at den
egeninvolvering og egenstyring, som kan blive resultatet heraf, fgrer til en hurtigere og
bedre behandling og psykosocial rehabilitering.

e (side 8) Vi slipper dig ikke, fer du selv eller andre er klar til at gribe. Fzellesradet savner
nogle konkrete bud pa, hvorledes Region Hovedstaden vil sikre kvaliteten af overgange
mellem myndigheder, sektorer og institutioner. Feellesradet har erfaret, at der netop her
meget ofte sker store svigt. Det fremgar heller ikke i hvilket omfang borgeren og evt.
dennes pargrende har indflydelse pa, om borgerne er klar til at "en anden tager over” - om
denne "anden” har kvalifikationer og tilstraekkelige ydelser, der ger det berettiget "at tage
over”. F.eks. oplever vi ofte, at en borger med skizofreni udskrives fra psykiatriske centre
og endda "udskrives” fra distriktsspykiatrien imod borgeren gnske.

Venlig hilsen
Kirsten Elise Hove
Formand for Psykiatriforeningernes Feellesrad



Feellesradet for bruger- og pargrendeforeninger pa psykiatriomradet i Region Hovedstaden

Angstforeningen

BUPS — Bruger Udviklingsprojektet for Psykisk Syge & sdrbare, Kgbenhavn

Depressionsforeningen, Kagbenhavn

LAP — Landsforeningen Af Psykiatribrugere, Kgbenhavn/Frederiksberg

LAP — Landsforeningen Af Psykiatribrugere, Frederiksborg

Landsforeningen ADHD, Afdeling @st

Landsforeningen Bedre Psykiatri — Paragrende til Sindslidende, Ballerup/Gladsaxe/Herlev
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Horingssvar til UDKAST til Region Hovedstadens Bruger-, patient- og pargrendepolitik,
Januar 2008

SIND i region Hovedstaden finder overordnet set, at de veerdier og leveregler, som fremgéar det
foreliggende udkast af Bruger-, patient- og pargrendepolitik, rummer mange gode elementer.

SIND i region Hovedstaden har herudover fgigende sendringsforslag og bemaerkninger:

» (side 4) For at komme ud over, at Region Hovedstaden anvender begrebet "patient” om
indlagte borgere i sundhedsomradet og i behandlingspsykiatriomradet og "bruger” pa
handicapomradet og i socialpsykiatrien, foreslar SIND, at Region Hovedstaden anvender
begrebet "borger” og gar opmaerksom pa denne anvendelse af borgerbegrebet som
veerende patient eller bruger. En sadan aendring er allerede for ar tilbage indfart i den
sociale lovgivning.

Politikken kunne da hedde: ”Politik for inddragelse af borgere og deres pararende”.

e (side 4) Afsnittet om pargrende foreslas sendret saledes: "Pargrende er et familiemedlem
eller en anden person, der star borgeren neer. Det kan vaere aegtefeelle, samlever eller
keereste, foraeldre, bagm, szsken.de, bedsteforaeldre, ven eller andre. At sta en borgeren
naer betyder, at man faler sig teet knyttet til borgeren — eller at borgeren faler sig knyttet til
én. Det er ikke et krav, at tilknytningsfelelsen er gensidig — men den kan vaere det. Man kan
godt vaere pargrende uden at borgeren med en alvorlig sygdom, sindslidelse eller et
handicap faler sig knyttet til én. Man kan ogsa veere pargrende uden at man selv fgler sig
knyttet til borgeren. Familie kan og ma ikke kunne bortdefineres. Uanset om borgeren faler
sig tilknyttet til sin familie eller ej og omvendt, vil familierelationerne altid veere der. Men
sleegtskab eller samliv er ikke den eneste forudsaetning for at blive inddraget som
pargrende. Region Hovedstadens pargrendeinddragelse dsekker alle pargrende, men vil
primzert deekke forholdet mellem de naermeste pararende og borgeren.”

SIND finder, at det bar fremga at "Region Hovedstaden tager udgangspunkt i den
erkendelse og dokumenterede, videnskabelige viden (evidens), at en borger med en
sindslidelse, der har et velfungerende netvaerk, klarer sig bedre end de, der ikke har. Med
denne viden vil Region Hovedstaden forholde sig ikke blot til borgeren som person, men
ogsé inkludere dennes netveerk. Pargrende ses som en potentiel ressource, som
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vidensbzerer, som statte- og omsorgsgiver og som samarbejdspartner, der vil kunne fa en
positiv indflydelse p& borgerens behandling og rehabilitering. Region Hovedstaden arbejder
for stgrst mulig inddragelse af de pargrende som en integreret del af behandling og
rehabilitering til gavn for borgeren. Borger, behandler og pargrende udger en trefolding
helhed. Vidensdeling og -udveksling skal bevidst prioriteres inden for denne trefoldinge
helhed. Inddragelse af de pargrende sker altid under respekt for borgerens rettigheder og
integritet.”

(side 5) Vi tager hensyn til, hvem du er. Udgangspunkter ma vaere, at Regionens ansatte
ved, hvem "du” er.

Konkret foreslds denne malsaetning konkretiseres saledes: "Inden for det farste dogn efter
indlaeggelse afklares det med borgeren, hvem der skal inddrages som pargrende og der
tages kontakt, safremt denne kontakt ikke allerede er etableret. Senest inden for de farste
7 dage efter indlseggelse inviteres den eller de pargrende til en samtale med gensidig
information, herunder om behandlingsplan, mal med eller forventning til behandling og
psykosocial rehabilitering, dagligdag pa afdelingen og den eller de pargrendes rolle som
stotte for borgeren. Tilsvarende inddrages den eller de pargrende i forbindelse med
planlaegning af og selve udskrivningen”.

| relation til den enkeltes situation og forudsaetninger ber falgende fremgéa: "Borgere, der
intet netvaerk har — eller har et svagt netvaerk — vil Region Hovedstaden forsgge at stotte
med (gen)etableringen af netvaerket og informere borgeren om netvaerkets vaerdi under
respekt for borgerens integritet.”

Det er vigtigt at tage hensyn til, hvem du er pa falgende omrade: "Efterladte pargrende
efter et selvmord skal kunne fa psykologisk hjeelp og stette fra en psykolog/psykiater fra en
anden afdeling end den, hvor borgeren, der begik selvmord, var indlagt.” Begrundelsen er,
at den pargrende kan opleve, at den selvmordstuede borger ikke fik den ngdvendigt
forebyggende indsats i tide pd vedkommendes afdeling.

Under den femte punkt ber felgende eksplicit fremgéa: "De pararende skal tilbydes stotte til
bedre at handtere rollen som pargrende/netvaerk. De pararende skal have hjeelp og statte -
ikke fordi det er synd for dem, at de er pararende, men fordi de dermed bliver bedre i stand
til at statte borgeren, hvilket fremmer behandling og psykosocial rehabilitering. Under-
visning f.eks. i sindslidelse og konsekvensen af at have en sindslidelse (psykoeducation)
skal tilbydes savel borgeren som den pargrende.”

(side 6) Vi traeffer ingen beslutning om dig uden dig. SIND vurderer, at det
grundleeggende i denne veerdi handler om det anerkendende made — at blive set og hart.
Herudover vil det veere gnskeligt med en konkretisering af denne veerdi: Vi fgrer




indlaeggelsessamtaler med dig og med dine pargrende eller bisidder, nar du giver tilsagn
hertil. Tilsvarende holder vi en udskrivningssamtale med dig og evt. pargrende eller
bisidder. Du har ret til at deltage i behandlingsmeader og til at fa indflydelse pa udarbejdelse
af behandlingsplan og evt. udskrivningsplan. Dine og dine pargrendes synspunkter skal
altid skal fremga af journaler og planer. Du har ret til at f& savel journaler som planer
udleveret. De ansatte i Region Hovedstaden vil respektere dine gnske om, at dine
pargrende inddrages og bliver orienteret om gendring i behandlingsplaner, udskrivning og
evt. fremtidige tvangsindlaeggelser. De ansatte i Region Hovedstaden vil anvende
tavshedspligten til gavn for din behandling og psykosociale rehabilitering. Det behandlende
personale i Region Hovedstaden vil sikre et fyldestggrende beslutningsgrundlag, fremme
behandling og psykosocial rehabilitering samt forebygge fejlmedicinering ved at indhente
og videregive relevante og pakraevede behandlingsinformationer pa tveers af h.h.v.
somatiske og psykiatriske afdelinger og praksissektoren. De ansatte i Region Hovedstaden
vil informere dig om, hvilken betydning for dig, tilladelse til videregivelse af relevant informa-
tion til involverede sociale og sundhedsparter og inddragelse af pargrende, kan have. ”

SIND vurderer, at falgende skal fremga: "Region Hovedstaden tilbyder stgtte og vejledning
i videst muligt omfang ogsa til parerende til borgere, der ikke gnsker deres pargrende
inddraget — uden at borgerens rettigheder tilsidesaettes. Dette kan fx ske ved at regionen
tilbyder en generel orientering om borgerens sygdom, behandling, rehabilitering og
prognoser. De ansatte i regionen skal orientere de borgere, der ikke gnsker deres
pargrende inddraget, om hvilke fordele der er ved at inddrage de pargrende i behandlings-
og rehabiliteringsforlgbet. | de tilfaelde, hvor paregrende henvender sig, og borgeren ikke
ensker kontakt med de pargrende, skal borgeren orienteres om henvendelsen og samtidig
orienteres om, hvilke fordele der er ved at inddrage de pargrende. Regionens ansatte skal
systematisk arbejder med genskabelse af brudte familiekontakter under respekt for
borgerens integritet og selvbestemmelse.”

SIND foreslar, at det tydeligere fremgar at: "Region Hovedstaden yder en saerlig indsats i
forhold til barn af — og sgskende til — borgere med en alvorlig sygdom, sindslidelse eller
handicap. Bgrn og unge som pargrende stgttes i deres ret til at veere bagrn/unge — uanset
deres relation til borgeren, der har en alvorlig sygdom, sindslidelse eller handicap. Barn og
soskende som pargrende indteenkes i den samlede indsats. Barn og sgskende som
pargrende vil aldrig skulle fungere som tolk for deres forseldre eller sgskende. Inden for
psykiatrien tilbydes bgrn og saskende undervisning i sindslidelse og konsekvensen af at
have en sindslidelse (psykoedukation). Regionen tilbyder desuden alle pargrende en &ben
personlig rddgivning og gruppeforlgb efter behov (ungegrupper, forseldregrupper,
saskendegrupper, feedregrupper etc.) gerne i samarbejde med foreningerne pa omradet.
Grupperne skal tilbydes professionel terapeutisk assistance.”

SIND finder, at det under "Vi treeffer ingen beslutning om dig uden dig” ber fremga,
hvorledes Region Hovedstaden vil arbejde for, at denne malsaetninge ogsa geelder inden




for psykiatrien, dvs. hvorledes man vil forebygge anvendelse af tvang og dermed mulig-
gare, at der kan treeffes belutning i samarbejde med borgeren: Tid til at tale med borgeren
og til fysiske og musiske aktiviteter, samt brug af dialog far, under og efter evt. anvendelse
af tvang. Borgeren skal f.eks. kunne tilveelge medicinfri og psykoterapeutisk behandling i
videst muligt omfang.

o |relation til "Vi traeffer ingen beslutning om dig uden dig” finder SIND , at det bar
praeciseres, hvorledes Region Hovedstaden oplyser om rettigheder og muligheder for
medinddragelse og egeninvolvereing af borgere og deres pargrende i de tilfeelde, hvor
borgeren er under 18 ar. Hvorndr ma den unge selv freeffe beslutninger og hvornar er det
foreeldrene, der har denne ret?

o SIND finder det det femte punkt uklart. Er det foreningerne, der skal kvalificere, motivere og
hjeelpe borgere og pargrende til at samarbejde? SIND vurdere at falgende i stedet bar
fremga: "De ansatte i Region Hovedstaden orienterer borgere og pargrende om foreninger
pa omradet i regionen og deres tilbud. Denne orientering er szerlig vigtig i forbindelse med
borgernes og de pargrendes fgrste made med regionens ydelser. Region Hovedstaden
gnsker, at alle borgere og pargrende har adgang til relevante informationer. Oprettelse af
Psykinfo’er i regionen indgar i dette arbejde.”

e (side 7) Vi sperger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener. (bar fglges af...) og fordi
vi har brug for den viden, du har. SIND vurderer, at det klart skal fremgar at det anerken-
dende m@de og den respektfulde dialog — det at blive set, hgrt og respekteret - ikke kun er
en formssag, men udmenter sig konkret. Det skal have betydning for handlingen — for
behandling og rehabilitering - at den er baseret pa dialogen og dermed péa borgerens og
den pargrendes erfaringer og gnsker, som de ansatte i Region Hovedstaden lyttede sig til
og forstod via dialogen. Formalet med det abne og tillidsfulde samarbejde er, at den
egeninvolvering og egenstyring, som kan blive resultatet heraf, farer til en hurtigere og
bedre behandling og psykosocial rehabilitering.

¢ (side 8) Vi slipper dig ikke, far du selv eller andre er klar til at gribe. SIND savner nogle
konkrete bud pa, hvorledes Region Hovedstaden vil sikre kvaliteten af overgange mellem
myndigheder, sektorer og institutioner. SIND har erfaret, at der netop her meget ofte sker
store svigt. Det fremgar heller ikke i hvilket omfang borgeren og evt. dennes pargrende har
indflydelse pa, om borgerne er klar til at "en anden tager over” - om denne "anden” har
kvalifikationer og tilstreekkelige ydelser, der gor det berettiget "at tage over”. F.eks. oplever
vi ofte, at en borger med skizofreni udskrives fra psykiatriske centre og endda "udskrives”
fra distriktsspykiatrien imod borgeren gnske.

Venlig hilsen
Kirsten Elise Hove
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Horingssvar fra Danske Handicaporganisationer (DH)
vedr. bruger-, patient- og paregrendepolitik i Region Ho-
vedstaden

DH vil gerne takke for muligheden for at kommentere pa Regions Hovedstadens udkast til
en bruger-, patient- og parerendepolitik. Overordnet set er DH serdeles positiv overfor ud-
kastet til politikken, der bdde rummer en reekke yderst relevante vardier/’leveregler” og er
skrevet i et letforstdeligt sprog. Vi haber derfor, at politikken folges af tilstreekkelige res-
sourcer og opmerksomhed, sd dens gode indhold ogsd bliver omsat til handling i alle rele-
vante dele af Region Hovedstaden.

DH har dog samtidig en r&kke konkrete kommentarer til horingsmaterialet:

Det fremgér pd side 3, at politikkens malgruppe er regionens medarbejdere sével som regio-
nens borgere. Det er dog ikke beskrevet, hvordan politikken konkret skal udbredes til begge
mélgrupperne. Politikkens succes athanger af, hvorvidt budskabeme nér ud til malgrupper-
ne og det er derfor afgerende, at det er helt klart, hvem der ger hvad i implementeringsfasen.

Der star pé side 5, at Region Hovedstaden [vil] “arbejde med fysisk tilgaengelighed i regio-
nens tilbud.” DH foreslér, at ordet “arbejde” erstattes af “tilsikre”. Tilgeengelighed handler i
ovrigt ikke blot om adgang, men ogsd om eksempelvis befordring, IKT-tilgangelighed og
let laest information til leesesvage.

DH finder det positivt, at born og unge gives szrlig opmerksomhed i den sidste leveregel
pa side 5, og foreslér i den forbindelse, at det beskrevne fokus udvides, fx med folgende
ordlyd: "Region Hovedstaden yder en sarlig indsats i forhold til bern af — og seskende til —
borgere med en alvorlig sygdom, sindslidelse eller et handicap. Born og unge skal som pa-
rerende stettes i deres ret til at vare bern/unge — uanset deres relation til borgeren, der har
en alvorlig sygdom, sindslidelse eller handicap.”

Supplerende til levereglerne pa side 6 kunne det med fordel tydeliggeres, at ansvaret for et
behandlingsforleb altid ligger i sundhedsvasenet, men at der skal vere benhed og interesse



for et aktivt engagement og medansvar fra brugere og patienters side — og at dette vil opkva-
lificere forlgbet. Det er afgerende, at relevante ansatte direkte signalerer betydningen af
borgernes medinddragelse. Endvidere kunne det fremhaves, at brugere, parerende og pati-
enters aktive deltagelse er en vasentlig faktor i forhold til at forhindre utilsigtede hendelse i
bade sundheds-, psykiatri- og handicapomradet.

Det er positivt, at Region Hovedstaden med politikken setter gget fokus pa systematisk lae-
ring af brugernes oplevelser og erfaringer (s. 7). Det kunne dog fremgé endnu tydeligere, at
formélet med inddragelsen er at forbedre kvaliteten i regionens ydelser. Det kunne fx ske
ved at overskriften Vi sperger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener” suppleres med
ordene “og fordi vi har brug for din viden.”

DH stetter fuldt ud intentionen bag verdien vedr. sammenhang og kontinuitet (s. 8) men
foreslér, at formuleringen af overskriften genovervejes. Det er ikke helt klart, hvad det inde-
berer, at en borger kan “gribe sig selv”, hvilket méske kan beskrives tydeligere.

Det fremgér pé side 9, at Region Hovedstadens mange forskellige enheder selv skal udmen-
te politikken, s& den passer til de lokale forhold. Dette giver god mening, idet forandringer-
ne jo netop skal ske i modet mellem borgeme og de ansatte og idet lokal forankring giver
sterre ejerskab og dermed sandsynlighed for succesfuld spredning af verdieme i politikken.
DH savner dog en klarere anvisning af, hvordan enhederne konkret forventes at leve op til
principperne i politikken.

I den forbindelse ber det overvejes og specificeres, hvordan den strukturerede dialog med
brugere, patienter og parerende og deres foreninger skal organiseres. Der stilles ikke egent-
lige krav til dialogen i udkastet til politikken, der i stedet oplister nogle muligheder, herun-
der nedsattelse af dialogforum, fokusgrupper eller brugerpaneler. Der er behov for mere
viden om, hvilke rammer der giver den mest frugtbare dialog mellem borgere og regioner
og DH foreslér derfor, at der szttes et udviklings- og evalueringsarbejde i gang pa omrédet.
DH stiller gerne sine erfaringer m.m. til rddighed for et sddant projekt.

Det fremgir videre pa side 9, at samarbejdet mellem brugere-, patienter- og parerende og
regionen pd det politisk niveau vil ske i dialogfora og arlige meder pa hvert af hovedomra-
demne sundhed, psykiatri og handicap. DH er meget positiv overfor oprettelse af formalise-
rede dialogfora pa hvert af de tre omrdder, men foreslér en hegjere mgdekadence end én gang
om dret. Det ville siledes give storre kontinuitet og kvalitet i dialogen, hvis der atholdes
kvartalsvise eller som minimum halvérlige meder. DH stiller sig i ovrigt gerne til radighed
ifm. deltagelse i sddanne dialogfora og henviser i den forbindelse til vores brev af 29. januar
2007 om dialogforum p4 handicapomradet og vores brev af 28. februar 2008 om oprettelse
af sundhedsbrugerrdd (skrevet i faellesskab med Danske Patienter).

Vedr. politikkens format: Selvom politikken er skrevet i et klart og letforstieligt sprog er det
tvivlsomt, om de 10 sider bliver lest af alle relevante ansatte og borgere. Det kan derfor
overvejes, om politikken ogsé kan formuleres i en endnu kortere version. Dette ville ogsa
gavne mennesker med lasevanskeligheder samt mennesker, der af andre drsager har svart
ved at tilegne sig skriftligt materiale.



DH er i gvrigt ved at legge sidste hand pa et nyt politikpapir om netop inddragelse af péro-
rende i sundhedssektoren. DH fremsender politikpapiret, s snart det er fardiggjort og ha-
ber, at det kan bidrage i den videre proces omkring eget inddragelse af bade patienter, bru-
gere og pérgrende.

DH henviser sluttelig til vedh®ftede heringssvar fra henholdsvis Landsforeningen SIND og
Muskelsvindfonden, der indeholder mere specifikke bemerkninger til hgringsmaterialet.

Med venlig hilsen

558

Stig Langvad

Sformand

Bilag: Heringssvar fra Landsforeningen SIND
Heringssvar fra Muskelsvindfonden
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Vedrerende sundhedsbrugerrad

For Danske Handicaporganisationer og Danske Patienter er det vigtigt, at sundhedssektoren
tager udgangspunkt i brugernes behov og erfaringer. Derfor har vi med stor tilfredshed note-
ret os, at Region Nordjylland, Region Midtjylland og Region Syddanmark har etableret —
eller er i ferd med at etablere — sundhedsbrugerrad, der skal sikre en resultatorienteret dia-
log mellem brugermne og beslutningstagerne om de overordnede brugervilkar.
Vi skal opfordre til, at Region Hovedstaden ligeledes overvejer muligheden for at oprette et
sundhedsbrugerrdd, hvortil vi naturligvis geme indstiller repraesentanter.

Vi mener, at et sundhedsbrugerrdd er en velegnet ramme for et samarbejde om den negdven-
dige brugerinddragelse. Samarbejdet indebarer fordele for sdvel brugerne som sundheds-
personalet og beslutningstagerne, idet alle er interesseret i, at de regionale sundhedstilbud
tilrettelzegges pd en mdade, der sikrer en effektiv, sikker og tilfredsstillende behandling og
pleje af hgj kvalitet.

Imidlertid forudsatter et velfungerende samarbejde, at sundhedsbrugerradet etableres p4 en
hensigtsmeessig made, hvilket vi gerne vil drefte med regionen. Det drejer sig blandt andet
om radets sammens#tning, befajelser og arbejdsform. Eksempelvis anbefaler vi, at folgende
tages i betragtning:

Sammenszetning
» Bade brugere og regionsrddsmedlemmer skal vaere repraesenteret i radet

) Agtallet af medlemmer ber holdes pa et niveau, der sikrer radets beslutningsdygtig-
hed

. Régraesentanter fra sygehusledelserne ber indgd som tilforordnede i radet
Radet kan tilbyde ad hoc pladser til eksterne parter, hvor det skennes relevant

DH's medlemnsorganisationer: Astma-Allergi Forbundet » ADHD-foreningen « Danmarks Blederforening « Danmarks Psoriasis Forening » Dansk Blindesamfund » Danske Devhlindes
Feeliesreprassentation » Dansk EPilEpsiforenIng » Dansk Flbromyaigi-Forening » Dansk Handicap Forbund « Dansk Landsforening for Laryngectornerede (Strubelese) « Dansk Parkinsonforening
Dar]ske Deves Landsforbund » Diabetesforeningen » DH's Ungdom » Foreningen for Stammere | DK » Gigtforeningen « HlerneSagen » Hjerneskadeforeningen « Hareforeningen = Landsforening
Autisme Landsfpreningen LEV « Landsforeningen Sind « Landsforeningen til Bekeernpelse af Cystisk Fibrose » Lungeforeningen Boserup Minde » Muskelsvindfonden = Nyreforeningen
Ordblinde/Dysteksiforeningen i Danmark « Osteoporoseforeningen » PTU-Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede « Sclernseforeningen = Spastikerforeningen » Stomiforeningen Copa.



Befajelser

Radet ber kunne udtale sig om konkrete, sundhedspolitiske sager af egen drift

Rédet ber kunne radgive Regionsradet og Sundhedskoordinationsudvalget i alle sager
af sundhedspolitisk karakter

Radet ber kunne henstille, at Regionsrddet og Sundhedskoordinationsudvalget tager
sundhedspolitiske sager op til behandling

Rédet ber medvirke til debat pa det sundhedspolitiske omrade

Radet ber fremlagge forslag til udvikling af en bedre samordning og koordinering pa
sundhedsomradet

Radet ber formidle kontakt mellem borgerne og de politiske organer

Arbejdsform

Radet ber mades mindst fire gange éarligt

Radet ber atholde faste mader med Sundhedskoordinationsudvalget

Ridets meder ber placeres hensigtsmaessigt i forhold til budgetlazgningen, sdledes at
radet gives mulighed for positiv indflydelse pa budgettet

Radet ber indlede sit arbejde med et heldagsarrangement for at sikre medlemmerne et
felles afsaet

Radet ber evaluere sit virke arligt med henblik pa eventuelle &ndringer i kommisso-
riet

Danske Patienter og Danske Handicaporganisationer anbefaler, at begge organisationer ind-
gar i de kommende sundhedsbrugerrad. Tilsammen giver dette en sterk og bred reprasenta-
tion af alle borgere, som pa et eller flere tidspunkter — kortvarigt eller langvarigt — er patien-
ter i det danske sundhedsvaesen. Vi ser frem til den videre dialog med Region Hovedstaden
om emnet, og stiller os naturligvis gerne til rddighed i den forestadende proces.

Med venlig Jiflgen —

4 'T fif VARSI DENG.
Stig Darigvad Torben Lund
Forma’ni‘ i Formand
Danske Handicaporganisationer Danske Patienter



Danske Patienter MODTAGET

26 NOV. 2007

Region Hoveastaden

Region Hovedstaden

Kongens Vaange 2

3400 Hillerad

Att.: Specialkonsulent Merete Lange

22.11.07
ctfrank@danskepatienter.dk

Forelobige kommentarer til bruger-, patient- og parerendepolitik

Danske Patienter takker for tilsendelsen af udkastet til en overordnet bruger-, patient- og
pararendepolitik for Region Hovedstaden. Vi finder det positivt, at Region Hovedstaden
har taget initiativ il en politikformulering pa omrédet, og vi deltager geme aktivt i den
videre proces med at sikre de bedste rammer for relationerne mellem patienter, brugere,
pargrende og sundhedsprofessionelle.

Vi har nedenstaende kommentarer til det forelgbige udkast.

inddragelse af patienter, brugere og parerende er et gennemgéaende tema. Vi kvitterer for
de velmente malszetninger om stgire inddragelse, men vi savner en egentlig begrebs-
definition. Vi har noteret os, at brugere af regionens sociale tilbud har decideret indflydelse
pa tilrettelasggelsen af tilbuddene gennem brugerrad, mens indflydelse ikke naevnes som
en rettighed for brugerne af regionens sundhedstilbud. Dermed mé vi umiddelbart
formode, at inddragelse ikke implicerer den samme grad af pavirkning som indflydelse,

og vi skal derfor opfordre til en naermere konkretisering af inddragelsesbegrebet. Der kan
vaere fagligt velbegrundede argumenter for, at patienter, brugere og pargrende ikke bar
have indflydelse pa egne forlgb, hvilket blot understreger behovet for at finde skellet
mellem inddragelse og indflydelse og traskke greensen for, hvornér patienter, brugere og
pargrende ber have indflydelse.

| den forbindelse méa vi papege en uklar formulering pa side 5, hvor regionen tilkendegiver
at ville "inddrage brugere, patienter og parerende med respekt for i hvilkket omfang de selv
vil eller kan inddrages.” Vi ma fastholde, at det altid ma veere patientens ret at bestemme,
hvorvidt parerende skal inddrages i patientens behandling og pleje, hvilket bgr fremga
mere tydeligt i formuleringen.

Politikken afgreenses til at deekke det regionale sundheds-, psykiatri- og handicapomrade.
| den forbindelse er det vigtigt for os at understrege, at det sammenheaengende patient-
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Danske Patienter

forlab forudsaetter et teet samarbejde mellem den regionale og kommunale sektor.

Vi skal derfor opfordre til, at Region Hovedstaden preeciserer, hvordan samarbejdet med
kommunerne skal tilretteleegges og realiseres. Vi vil foresla at lade malbare standarder for
kontinuitet i patientforizbene indga i regionens sundhedsaftaler med de enkelte
kommuner. Starre kontinuitet farer til starre patientsikkerhed, -tryghed og -tilfredshed.
Desuden gnsker vi en konkretisering af kontaktpersonordningen, der indgar som et
redskab til det sammenhaengende patientforlab. Det er ikke tilstreekkeligt at udpege faste
kontaktpersoner. Kontaktpersoneme bar indtage en proaktiv rolie i forhold til patienterne,
idet mange patienter ikke selv magter at opsgge deres kontaktperson. Desuden er det
afgerende for ordningens succes, at kontaktpersonerne bevarer overblikket over det
enkelte patientforlab, koordinerer de forskellige undersggelser og behandlinger og sikrer,
at de rette personer far de rette informationer til rette tid. Kun pa den made vil patienten
opleve et effektivt forlab uden ungdige brud. Vi laegger veegt pa, at kontaktperson-
ordningen reelt indeholder en forlgbskoordinerende funktion. '

| forhold til den konkrete udmentning leegges op til etablering af diverse fora pa politisk
niveau, institutionsniveau og afdelingsniveau. Vi skal opfordre til, at disse fora tilleegges
beslutningskompetence, saledes at patienter, brugere og pargrende i samarbejde med
bade den politiske og administrative ledelse og de sundhedsprofessionelle kan iveerkseette
initiativer til @get inddragelse. Det fremgér ikke klart af udkastet, hvilke befajelser disse
fora tilteenkes — ogsa i forhold il hinanden — men mélseetningen om gget inddragelse ma
nadvendigvis ogsa implicere sget beslutningskompetence. Vi ma efterlyse konkrete
forslag til, hvordan politikken teenkes udmentet i yderste led af organisationen.

Det er positivt, at udkastet opstiller retningslinjer for, hvordan politikken skal evalueres.
Patient- og brugertilfredshedsundersagelser indgar som et vaesentligt element i
evalueringsprocessen, men det skal understreges, at det ikke kan sta alene. Det bar
suppleres med maling pa objektive standarder, der som tidligere nasvnt blandt andet ber
indfejes i sundhedsaftalerne. Desuden skal vi opfordre til, at Region Hovedstaden
formulerer malbare succeskriterier for politikkens implementering og lebende klarleegger,
hvor bredt politikken er implementeret i organisationen i forhold disse kriterier.

Sammenfattende skal vi kvittere for et visioneert udkast til en bruger-, patient- og
pararendepolitik, der indeholder mange, velmente malsastninger, men i nogen grad
mangler konkrete metoder til at realisere dem. Danske Patienter deltager gerne i den
videre politikudvikling og implementering.

Med venlig hilsen

<
I'4

hristian Thue Frank
Sekretariatskoordinato
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Mg Landsforeningen for Marfan Syndrom

Bodil Davidsen

Region Hovedstad Tamsborgvej 1 2.th.
Kongens Vange 2 3400 Hillerad (DK)
3400 Hillered TIf. (+45) 48263652

Email. msdk@get2net.dk

www.marfan.dk
SE 2007 8634

9. april 2008

Vedr. heringssvar om ”Bruger-, patient- og parerendepolitik”.

Landsforeningen for Marfan Syndrom har med tak modtaget udkastet til ovennavnte, som vi har
leest med stor interesse.

Vi har med glaede noteret at man vil inddrage patientforeninger i regionens kommende arbejde.
Pé s. 5, nederst vil vi foresld, at der ogsa tilfejes at barn og unge, der har mistet en foralder, eller
har en alvorlig arvelig sygdom i familien, kan have behov for statte.

Ud over de psykiatriske patienter, er der ikke omtalt serlige sygdomsgrupper. Vi vil meget gerne
benytte lejligheden til at gere opmerksom pé de Sjeldne Diagnosers specielle problemer. Her
teenkes bl.a. pa evt. problemer med at blive henvist til et landsdelscenter (f.eks. Rigshospitalet eller
Arhus Universitetshospital) samt ukendskabet blandt fagpersoner til de sjeeldne diagnoser bl.a.
Marfan Syndrom.

Vi haber meget, at de gode intentioner ogsé vil blive fulgt op af handling til gavn for brugere,
patienter, parorende og ansatte i Region Hovedstad.

Med venlig hilsen

Bodil Davidsen
Sekretariatsleder / socialradgiver

Protektor: Etta Cameron.
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Inge-Lise Nielsen

Fra: Kenneth Bjerregaard [k2b@vip.cybercity.dk]
Sendt: 28. marts 2008 15:07
Til: Region Hovedstaden
Emne: Heringssvar vedrarende bruger-, patient-, og pargrende politik
Opfelgningsflag: Opfeligning
_ Flagstatus: Bla

Vedhaftede filer: Hgringssvar
Hej
Hermed fremsendes p4 vegne af Scleroseforeningens lokalafdelinger i Region Hovedstaden hgringssvaret
vedrgrende den fremsendte bruger-, patient-, og pargrende politik.
Med venlig hilsen
Kenneth Bjerregaard ,
Formand i lokalafdelingen for Albertslund, Ballerup, Glostrup, Hgje Taastrup og Rgdovre
p.s: det vedrgrende dokument kan dbnes med Word 2003

1

31-03-2008



Heringssvar vedrerende Bruger-, patient-, og pargrende politik Taastrup 28.38

P& vegne af Scleroseforeningens lokalafdelinger i Region Hovedstaden fremsendes hermed
kommentarer til udkastet til Bruger-, patient- og p&rerende politik for Region Hovedstaden. Vi
finder udkastet bade spaendende og ambitigst og har derfor valgt en indfaldsvinkel med fokus p4, at
politikken kommer til at gore en forskel allerede i det ferste r.

Formal med politikken

I afsnittet *Formal med Politikken’ sls det fast, at det overordnede mal er at hgjne kvaliteten af
Region Hovedstadens ydelser.

Det vil vaere hensigtsmassigt, hvis billedet af hvornér denne politik er en succes, preciseres
yderligere i forhold til de forskellige malgrupper (sével modtagere af ydelser, leveranderer af
ydelser og andre vasentlige interessenter). Derved sikres, at disse billeder kan bruges som drivkraft
og til at skabe forpligtelse, nér politikken skal omszttes til planer.

Ovennavnte betyder ogsa, at malgruppen ber omfatte sével modtagere som leveranderer af ydelser
samt en reekke patient-, bruger- og pérerende organisationer.

Endvidere finder vi, at denne politik fortjener mere end blot at inspirere og understatte, vi skal
teettere pd noget mere aktivt og forpligtende.

Verdier og leveregler samt opfolgning

Et vaesentligt element i politikken er det opstillede fundament af veerdier og leveregler. Udover det
anforte, er det vores opfattelse, at der skal settes yderligere fokus pa vardier og leveregler med
veegten lagt pa leering og handling.

Leeringselementet er helt centralt for at nd den enskede kvalitetsforbedring og er ogsé det, der
binder de fire person relaterede vaerdier og leveregler sammen med det, der ber finde sted i
forbindelse med opfalgningen pa politikken.

I denne del af politikken savner vi vardier og leveregler, der sattes fokus pa handling, aftaler og
forventningsafstemning. Synspunktet er, at disse omrédder rummer savel forpligtelse og drivkraft, og
uden en markant udmelding omkring disse elementer far denne politik sveert ved at gere en forskel.

Fra politik til praksis

Som navnt indledningsvis er oplegget bide speendende og ambitigst. Den del, der handler om
implementering, fortjener derfor seerskilt opmerksomhed. Det forekommer at veere en overordentlig
stor forandringsproces at implementere denne politik overalt pa en gang. Méske kunne der

udvzlges en delmengde af interessenter og processer med henblik pa indhestning af erfaringer og
styrkelse af det efterfolgende arbejde.

Med venlig hilsen

Kenneth Bjerregaard
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Marie Louise Bredahl Hansen
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Fra: Merete Lange

Sendt: 9. april 2008 09:10

Til:  Marie Louise Bredahl Hansen

Emne: VS: Haringssvar vedr. Bruger-,patient-og pérgrendepolitik for Region Hovedstaden

her er det mailen

Merete Lange

Chefkonsulent

Region Hovedstaden
Sekretariatet

Kongens Vange 2

3400 Hillerad

tif. 4820 5607

e-mail: merete.lange@regionh.dk

www.regionh.dk

Fra: Gunver Bording [mailto:gunver.bording@csh.dk]

Sendt: 31. marts 2008 16:01

Til: Merete Lange

Emne: Hgringssvar vedr. Bruger-,patient-og pargrendepolitik for Region Hovedstaden

Vedrerende horing om Bruger-,patient-og parerendepolitik for Region Hovedstaden.

Center for Sma Handicapgrupper (CSH) hilser det velkomment, at Region Hovedstaden
tager initiativ til at udvikie en bruger,patient og pargrendepolitik.

CSH vil henlede opmaerksomheden pa sjesldne handicapgrupper og disse gruppers mulige sezerlige behov

og vil opfordre til, at repraesentanter for sjaeldne handicapgrupper inddrages i dialogen.

Med venlig hilsen

Gunver Bording

CENTER FOR 5MA HANDBICARGRUPPER

Gunver Bording
Socialfaglig konsulent

Bredgade 25, opgang F, 5. sal

Web: www.csh.dk
email: gunver.bording@csh.dk

Telefon (direkte) + 45 3336 0124
Telefon + 45 33914020

09-04-2008
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Marie Louise Bredahl Hansen

Fra: Merete Lange

Sendt: 14. april 2008 08:53

Til: Marie Louise Bredahl Hansen -

Emne: VS: Haring vedr. bruger-, patient- og parerendepolitik for Region Hovedstaden

her er det mailen
NMvh. Merete

Merete Lange

Chefkonsulent

Region Hovedstaden
Sekretariatet

Kongens Veenge 2

3400 Hillerad

tif. 4820 5607

e-mail: merete.lange@regionh.dk
www.regionh.dk

Fra: Kirsten Andersen

Sendt: 13. april 2008 17:36

Til: Merete Lange

Emne: VS: Hgring vedr. bruger-, patient- og pérgrendepolitik for Region Hovedstaden

Keere Merete
‘Hermed et svar pa hgring vedr. bruger osv.....

vh
Kirsten

Fra: Flemming Grothen [mailto:fsgrothen@mail.dk]

Sendt: 13. april 2008 16:31

Til: Kirsten Andersen

Cc: Dorte Munk; Eva Skyggebjerg; John Kristensen; Pia Munk; Susanne Jepsen
Emne: Re: Hgring vedr. bruger-, patient- og pérgrendepolitik for Region Hovedstaden

Haringssvar vedrgrende bruger-, patient- og pararendepolitik for Region Hovedstaden
Som udgangspunkt er der tale om en flot udformet politik med mange gode momenter.

Det er dog Landsforeningens opfattelse, at malgruppen for politikken som anfert pa side 3 og 4 ogsa bar
omfatte patientforeningerne.

En reekke steder i udkastet fremgar det, at eventuelle patientforeninger kan/bar hares i forbindelse med
diverse beslutninger. Disse anfgrte formuleringer er dog sa lgse, at det reelt er op til de enkelte afdelinger i
Regionen om, hvorvidt de gnsker at hare patientforeningerne i de enkelte sager.

Der ber saledes opstilles konkrete retningslinier for hvornar og hvorledes eventuelle patientforeninger bar/skal
hgres.

Eventuelle omréder kan vaere sammenlaegninger og/eller nedlasggelse af afdelinger/behandlingsstederne
m.v.

14-04-2008
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Endvidere bor der i politikken beskrives konsekvenserne, hvis Regionen undlader at hare en patientforening,
konsekvensen kan f.eks. vaere at den endelige beslutning - vedrarende emnet der ikke har vaeret foretaget
hgring om - udskydes indtil hgringen er foretaget eller at en eventuel allerede foretagen beslutning bliver
genforhandiet.

mvh

Flemming Grothen
Formand Landsforeningen LasbeGanespaite

----- Original Message -----

From: Kirsten Andersen

To: aa@anonyme-alkoholikere.dk ; fsgrothen@mail.dk ; admin@hjernesagen.dk ;
info@atopiskeksemforening.dk ; aeldresagen@aeldresagen.dk ; amalie@thorvaldsen.dk ; anders-
glargaard@mail.tele.dk ; anita.kruse@psykologiskpraksis.dk ; presse@gigtforeningen.dk ;
brandersen@webspeed.dk ; breve@brystkraeftforeningen.dk ; cdl@postkasse.com ; moli@lunge.dk ;
crouzon.fo@post.tele.dk ; csh@csh.dk ; dansk@parkinson.dk ; dbf@bloderforeningen.dk ;
df@diabetesforeningen.dk ; dff@fibromyalgi.dk ; dfoi@smorumnet.dk ; fddb@fddb.dk ;
fibronet@fibronet.dk ; foraeldreforeningen@mistetbarn.net ; forening@pku.dk ;
forening@spaedbarnsdoed.dk ; formand@hjertebarn.dk ; formand@rmb-1988.dk ; formanden@fogf.dk ;
info@astma-alllergi.dk ; info@bedrepsykiatri.dk ; info@cancer.dk ; info@ccf.dk ; info@cf-dk.org ;
info@dkblind.dk ; info@fmkb.dk ; info@hjerneskadeforeningen.dk ; info@lunge.dk ; info@ryk.dk :
info@scleroseforeningen.dk ; jesper.r.austad@kabelnettet.dk ; jyttehelgogaard@tdcadsl.dk ;
karinpersson@mbox301.get2net.dk ; kk@tourette.dk ; kog@postii.tele.dk ; r@ehlers-danlos.dk :
Ibh@lbh.dk ; formand@leverforeningen.dk ; fub@Ifub.dk ; lis_l@get2net.dk ; Ik@psoriasis.dk ;
louise_rimmen@yahoo.dk ; lwitte@gqigtforeningen.dk ; me.cfs.foreningen@get2net.dk ;
medlemsservice @akpatient.dk ; mogensbc@tiscali.dk ; msa@msa-danmark.dk ; msdk@get2net.dk ;
nyreforeningen@nyreforeningen.dk ; pelle.christiansen@dadinet.dk ; pfs@pfsdk.dk ;
plauritzen@mail.tele.dk ; post@alzheimer.dk ; post@hjerteforeningen.dk ; ptu@ptu.dk ; sa.s@dadlnet.dk ;
sdinesen@pec.dK ; sekretariat@depressionsforeningen.dk ; sekretariatet@arm-bendefekte-amc.dk ;
spastik@spastik.dk ; tanner@tdcadsl.dk ; tmbrask@yahoo.dk ; torben@bechterew.dk ;

turnersyndrom@forening.dk ; ullerup@adslhome.dk ; vibeke@rett.dk ; vos@vos.dk ; ws@rolfa.dk :
aa@lfvdk.dk ; aabcc@teliamail.dk ; aarhus@cancer.dk ; psykiatriforening.formand@mail.com

Cc: Merete Lange
Sent: Monday, February 11, 2008 10:27 AM

Subject: Horing vedr. bruger-, patient- og pargrendepolitik for Region Hovedstaden

Til modtagerne
(se hgringslisten)

Til brug for haring fremsendes hermed: Regionsradsformand Vibeke Storm Rasmussens fglgebrev samt
heringsliste og forslag til bruger-, patient- og parerendepolitik for Region Hovedstaden.

Regionsradet har besluttet, at politikken ogsa udgives i en mere formidlingsvenlig version efter endelig
vedtagelse.

Frist for hagringssvar er den 14. april 2008.

Med venlig hilsen

Merete Lange

Chefkonsulent

Region Hovedstaden
Sekretariatet

Kongens Veenge 2

3400 Hillered

tif. 4820 5607

e-mail: merete.lange@regionh.dk
www.regionh.dk

14-04-2008



4®» Blodprop- og AK-Patientforeningen
1)'
11. april 2008

Chefkonsulent Merete Lange
Region Hovedstaden
Sekretariatet

Kongens Vaenge 2

3400 Hillerad

merete.lange@regionh.dk
Vedr. hgring om forslag til bruger-, patient- og pararendepolitik.

Blodprop- og AK-Patientforeningen, der er landsdaekkende, repraesenterer patienter i antikoagulerende
medicinsk behandling, og hvoraf starstedelen er i langvarig eller livslang behandling pa grund af
indopererede kunstige, mekaniske hjerteklapper, atrieflimren eller en @get blodproptendens pa grund af
genetisk betinget fejl i blodstarkningen eller visse former for bindevaavssygdom. | Danmark er der over
50.000 patienter i AK-behandling.

Vi har omhyggeligt gennemizest det udsendte forslag og synes, at det generelt er et godt og fornuftigt
arbejde. Det er vigtigt at der sker en inddragelse af brugere, patienter og pararende i beslutninger vedr.
ydelsestilbud, behov og gnsker. Det er ogsa meget vigtigt, at der fremover sker et starre samarbejde
mellem yderne i regionssammenhzeng og i kommunalt regi. (Man har desvzerre tidligere oplevet, at f.eks.
eeldre patienter blev hjemsendt fra hospital uden at det blev sikret, at der var nogen til at tage sig af de
hjemsendte, hvilket formentlig skyldes brist i kommunikation mellem hospital og kommunal dagpleje eller
eventuelle pargrende).

Vi fornemmer, at forslaget kommer hele vejen rundt pa en god made, men kan vaere noget skeptiske med
hensyn til, hvornar og hvordan alle de smukke hensigter kan konkretiseres, nar man taenker p3, at det er
afhaengigt af budgetteringer og bevillinger, og menneskelige ressourcer.

Et eksempel: inden for tilbuddene pa sundhedsomradet har vi desveerre for ganske nyligt oplevet, at man,
pa grund af manglende budgettering/bevilling til "hjeelp til selvhjzelp” til kroniske AK-patienter i Region
Hovedstaden (og store dele af Sjeelland), har faet lukket AK-skolen p& Gentofte Hospital/Rigshospitalet. En
skole, der udleverer hjemmeapparat og materiale til maling af INR (blodstgrkningen) og uddanner
patienterne til at betjene apparatet og til selv at styre medicineringen, sa INR kan ligge pa et stabilt niveau.
En undervisning, hvortil der desveerre var en venteliste pa indtil 2 ar!

Det er videnskabeligt bevist, at man ved denne metode, hvor den patienten selv tager ansvaret for sin
behandling, pé sigt kan spare det offentlige for penge og tidsforbrug i en vaesentlig sterrelsesorden. Ogsa
arbejdsmarkedet profiterer af en @get mulighed for at disse patienter kan udfare malingerne i hjemmet, idet
patienterne ikke skal forbruge veesentlig tid til kontrolbesag hos lzeger, lzegelaboratorier eller hospitalernes
klinisk-biokemiske laboratorier. Yderligere er det bevist, at patienter i selvbehandling med ugentlige malinger
samtidig fér feerre tilbagefald med enten livstruende blodpropper eller blgdninger og at der hermed, alene i
Danmark, kan undgas flere hundrede dgdsfald om aret.

Vi ser frem til et fremtidigt samarbejde f.eks. i det foreslaede dialogforum.

Med venlig hilsen
pa vegne af Blodprop- og AK-Patientforeningen

Nini Leroul
sekretaer

Nini Leroul, Eremitageparken 205-2.A, 2800 Kgs. Lyngby, TIf: 70208603, %F
medlemsservice@akpatient.dk
www.akpatient.dk




Danmarks Lungeforening, Herlufsholmvej 37, 2720 Vanlese, tIf. 38745544, www.lungeforening.dk

Region Hovedstaden
Kongens Vaenge 2
3400 Hillerad

(Dette horingssvar er kun fremsendt pr. mail)
Vanlese, den 9. april 2008

YVedr.: Horingssvar fra Danmarks Lungeforening om Forslag til bruger-, patient- og
pérsrende politik for Region Hovedstaden

Danmarks Lungeforening har med tak modtaget ovenstiende materiale til hering. Danmarks Lunge-
forening beskaftiger sig med alle lungesygdomme, men er i disse ar iser optaget af lungesygdom-
men KOL, fordi det er en sygdom, som fylder meget i det danske sundhedsvasen.

Vi finder det positivt, at Region Hovedstaden setter fokus pa brugere, patienter og parerende ved at
indfere en politik for omrddet, men for at politikken giver mening, mener vi, at det er vigtigt, at
politikken i hajere grad er konkret i sine formuleringer. Som eksempler kan navnes folgende:

Overskriften Vi tager hensyn til, hvem du er:

I anden bullet fremgar det, at Region Hovedstaden vil sikre god kommunikation, sd viden om tilbud
og rettigheder er tilgeengelig for alle, men det fremgar ikke, hvordan regionen vil sikre dette. For at
imedekomme brugere, patienter og parerende kunne regionen med fordel pracisere, hvordan dette
vil ske.

Overskriften Vi treeffer ingen beslutning om dig uden dig:

I forste bullet fremgér det, at Region Hovedstaden vil inddrage brugere og patienter, med respekt
for, i hvilket omfang de selv vil eller kan inddrages. Undtagelser kan vzre, at brugeren eller
patienten ikke er i stand til selv at vaelge. Her kunne det vare nyttigt at pracisere, hvem og hvordan
regionen vil vurdere, at en patient ikke selv er i stand til at valge.

Overskriften Vi slipper dig ikke, for du selv eller andre er klar til at gribe:

I fjerde og femte bullet stér der, at Region Hovedstaden hhv. vil sikre kvaliteten af overgange
mellem myndigheder og sikre information om regionens tilbud. Her kunne regionen med fordel
pracisere, hvordan dette vil ske.

Endelig finder vi det relevant at inddrage erfaringerne fra forlebsprogrammer i den samlede
vurdering af politikken.

Venlig hilsen
Danmarks Lungeforening
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Charlotte Fuglsang
Direkter



“im 4. W0
Rygmarvsskadede | Danmark

Att. Regionradsformand
Vibeke Storm Rasmussen

20. februar 2008

RYK ~ Rygmarvsskadede i Danmark, en specialkreds under Dansk Handicapforbund,
skal herved kvittere for modtagelsen af udkastet til en bruger-, patient- og pargren-
depolitik.

Indledningsvis skal vi bemaerke, at der er tale om et gedigent oplaeg, som er pree-
senteret pd en god og paedagogisk méde.

Der kan dog udtrykkes en vis beteenkelighed ved, om intentionerne - som de kom-
mer til udtryk i udkastet — kan efterleves og praktiseres i den virkelige verden.

RYK md derfor understrege vigtigheden af, at der afsaettes de forngdne gkonomiske
0g personalemaessige ressourcer for at indfri de forventninger, som rapporten afspej-
ler.

Mere konkret skal RYK kommentere vaerdien pd side 6 “Vi traeffer ingen beslutning
om dig uden dig” sidste punktum, hvor det anfgres, at der som udgangspunkt ikke vil
blive truffet beslutninger om brugeren eller patienten, uden de er med.

Der kunne overvejes at slette vendingen "som udgangspunkt” alternativt anvendelse
af en steerkere formulering, idet det er RYKs opfattelse, at der som alt overvejende
hovedregel ikke kan traeffes beslutninger om brugeren eller patienten, uden de er
med.

Supplerende bgr der under de forklarende tekster eller levereglerne angives eksem-
pler pa tilfzelde, hvor der kunne forekomme situationer, hvor brugeren eller patienten
ikke involveres ud over en generel formulering om, at “patienten ikke selv er i stand
til at veelge”.

Under samme vaerdi som ovenfor, tillige med veerdien p8 side 5 "Vi tager hensyn til,
hvem du er” skal RYK ggre opmaerksom p& den vanskelige balance imellem den
steerke patient (og pdrgrende) og den svage ditto.

RYK er som sadan ikke uenig i udgangspunktet, men det er vor erfaring, at hensynet
til at tage vare om den svage patient (eller p&rgrende) er helt afgarende, hvorfor det
kan have stor skadevirkning, sdfremt man pélaegger patienten eller den pargrende
byrder eller belastende forhold at tage stilling til, selvom det er sket ud fra et velme-
nende udgangspunkt om indflydelse p& egne forhold.

Det er sdledes vigtigt, at man ikke tvinger en patient (eller pargrende) til at traeffe
beslutninger.

Umiddelbart kan de 2 sidstnaevnte afsnit opfattes som modstridende, men RYK skal
opfordre til en genovervejelse af teksten p& de anfarte side 5 og 6, sdledes at det lidt
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steerkere fremstdr, at alene i de tilfeelde, hvor patienten eller brugeren afstdr fra in-
volvering, vil det veere ngdvendigt, at “andre” traffer beslutninger.

Med venlig hilsen
Y Pl o

Mikkel Bundgaard
Formand.
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Chefkonsulent Merete Lange
Region Hovedstaden
Sekretariatet

Kongens Vasnge 2

3400 Hillergd

Diabetesforeningens hgringssvar vedrorende Bruger-, patient-
og pargrendepolitik i Region Hovedstaden

Diabetesforeningen takker for muligheden for at fremszette vores syns--
punkter, og vil gerne benytte muligheden for at komme med fglgende
kommentarer:

Generelle kommentarer

Overordnet set mener vi, at det er et godt initiativ med en politik p8 dette
omrdde. Der er behov for, at saette fokus p8 inddragelsen af b&de patien-
ter og pérgrende i forbindelse med behandling. Ikke mindst diabetes for-
drer en hgj grad af deltagelse fra de pérgrendes side, og det er derfor
vigtigt, at de bliver inddraget lige fra begyndelsen.

Det er et godt udkast, men det er af afggrende betydning, at implemente-
ringen bliver fulgt meget taet, og at man formdr at udmente politikken pd
tveers af sektorer.

I udkastet til politikken bliver ordet “leveregler” benyttet flere gange. Bru-
gen af dette ord har givet anledning til forvirring, da det i forbindelse med
patienter og sygdom kan give associationer til livsstil etc. Vi foresl8r der-
for, at man bruger ordet “spilleregler” i stedet.

Specifikke kommentarer

I afsnittet "Vi treeffer ingen beslutning om dig uden dig”, naevnes det, at
man vil give pérgrende plads til at “bidrage med vigtig viden og erfa-
ring... ", Diabetesforeningen mener ogsg, at der skal vaere mulighed for at
bidrage med handling. En sygdom som diabetes involverer hele netveer-
ket, og vores erfaring er, at mange pérgrende gerne vil bruges aktivt.

I samme afsnit star der, at regionen vil samarbejde med foreninger om,
“hvordan de kvalificerer, motiverer ... til samarbejdet om ydelserne.”
Diabetesforeningen mener bestemt ogsg, at vi kan bidrage med viden til
regionen; sd der er nok mere tale om gensidig sparring p§ dette felt.

Kommentar til afsnittet: “Vi spgrger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du
mener”, Diabetesforeningen mener, at regionen ogsd bar indgd samar-
bejde med patientforeninger og forskningsinstitutioner for at blive bedre
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klzedt pad til at forstd og imgdegd borgernes behov. Disse institutioner har
en anden indgang til brugervinklen, som vil kunne supplere regionen rig-
tigt godt.

Under afsnittet “Vi slipper dig ikke ...", stdr der, at man vil give brugere og
patienter faste kontaktperson er. Diabetesforeningen mener, at det er vig-
tigt, at der kun er én kontaktperson/tovholder pr. patient eller bruger, der
koordinerer pd tveers af sektorer. Det vil g& ud over sammenhaengen i
forlgbet, hvis man har flere tovholdere p§ et patientforlgb.

Diabetesforeningen er som sagt positivt indstillet over for initiativet, og
stdr gerne til rddighed for yderligere inddragelse i processen.

Med venlig hilsen
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Allan Flyvbjerg
formand for Diabetesforeningen
professor, overlaege, dr.med.
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Region Hovedstaden
Kongens Vaenge 2
3400 Hillergd

Kraftens Bekampelse

Regionsudvalget
Region Hovedstaden

Ngrgardsvej 10
2800 Kgs. Lyngby

Tel +45 4597 0415
www.cancer.dk

UNDER PROTEKTION AF
HENDES MAJESTAT DRONNINGEN

Heringssvar til bruger-, patient- og parerendepolitik

Kreeftens Bekeempelse har med interesse laest oplaegget til en politik p4 bruger-, patient- og
péarerendeomradet.

Indledningsvis skal det bemerkes, at Kreeftens Bekampelse er positiv overfor udkastet. Vi
bifalder en verdiorienteret politik som udgangspunkt for dialog mellem brugere, patienter,
parerende samt medarbejdere. Vi mener, politikken er en god ramme for at skabe inddragelse,
ejerskab og bedst mulige losninger i de enkelte afdelinger og institutioner. Vi er ogsé glade
for, at ikke kun brugere og patienter men ogsé pérerende er omfattet af politikken.

Kreftens Bekaeempelse bifalder de fire vaerdier, der er formuleret som lafter til brugere, patien-
ter og parerende samt den overordnede konkretisering af veaerdierne 1 de leveregler, som med-
arbejderne skal arbejde ud fra. Som regionen skriver i udkastet, skal vaerdierne udmentes lo-
kalt. Kreftens Bekaeempelse foreslar, at det sker i samarbejde med brugere, patienter og pare-
rende og stiller os gerne til radighed, hvis vi kan hjelpe i den forbindelse. Vi foreslar desuden
en formalisering af bruger- og fokusgrupper, da det giver mulighed for en lobende kvalitets-
sikring.

Verdierne skal udbredes til bade medarbejdere, brugere, patienter og parerende, hvis de skal
fungere som udviklingsinstrument i regionen. I Kreftens Bekampelse stiller vi os til rAdighed
som samarbejdspartner i forhold til udbredelsen af de fire veaerdier, s& de kommer til s mange
brugeres, patienters, og parerendes kendskab som muligt. Konkret vil vi opfordre til, at der
udarbejdes informationsmateriale, f.eks. i form af en folder, som er skrevet specifikt til bruge-
re, patienter og pérerende. Her ber politikken fremstd henvendt til denne malgruppe frem for
regionens medarbejdere.

Vi anbefaler desuden regionen allerede nu at overveje, hvordan det skal evalueres, hvilken
indflydelse vaerdierne har pa kvaliteten af regionens ydelser. Konkret foreslar Kraeftens Be-
kempelse, at regionen evaluerer, om institutioner og afdelinger lever op til ensket om at kon-
taktpersoner ikke slipper den enkelte, for en anden har taget over, og om det sikres, at nogle-
personer, hjemmesygeplejersker og praktiserende leeger har tilstraekkelig information om re-
gionens tilbud. For yderligere inspiration, seerligt i forhold til arbejdet med de pargrende, hen-



Krzftens Bekempelse

viser vi til Sundhedsstyrelsens publikation: Litteraturstudie af pararendes rolle i forhold til
kronisk syge fra 2007.

Herudover foreslar Kreftens Bekempelse konkret, at folgende indgér i politikken:

o S. 5 sidst punkt sidste linje ”Seerligt bern og unge med foraldre, der er misbrugere el-
ler lider af alvorlige psykisk sygdom, kan have behov for stette”. Born og unge med
forzldre, som lider af alvorlige somatiske sygdomme har ogsa brug for stette. Derfor
ber ”somatisk” tilfgjes saetningen.

e S. 8 tredje punkt tilfojes “og hvornar”.

Kreftens Bekeempelse er desuden meget interesseret i de evalueringer, regionen vil foretage
blandt brugere, patienter og parerende, da disse ogsé kan kvalificere vores arbejde. Vi haber
derfor, vi far mulighed for at fa indsigt i evalueringerne.

Afslutningsvis vil vi igen takke for det fine initiativ til en politik for brugere, patienter og pa-
rerende. Vi ser frem til at blive inviteret med, nar et nyetableret sundhedsforum i Region Ho-
vedstadens regi skal pabegynde sit arbejde og vil gerne deltage i den kommende proces med

at konkretisere veerdierne og levereglerne.

Med venlig hilsen
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Marie Hansen Kirsten Ebbensgaard
Formand Neastformand
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Vedr. Bruger-, patient- og parerendepolitik.

PTU skal indledningsvis takke for hering vedr. dette for vore medlemmer saerdeles vigtige
politikpapir, som i meget vidt omfang daekker vore gnsker og behov. Vi vil gerne rose Ho-
vedstadsregionen for at have taget dette initiativ og for den gode form og det meget pree-
cise og relevante indhold, som politikpapiret har faet.

Politikpapiret er meget egnet som den generelle ramme om det, der skal forega i samar-
bejdet mellem borgerne som patienter og brugere pa den ene side og sundhedsveesenet,
hospitaler - somatiske sdvel som psykiatriske - praktiserende lasger og sociale myndig-
heder pa den anden side.

Det er ogsa skrevet i et godt og letieest sprog, som langt de fleste patienter og brugere
uden vanskelighed kan tilegne sig. Opbygningen omkring de fire grundlzeggende veerdier
er en god idé. Det gar papiret mere direkte og vedkommende, ogsé selvom man ikke lee-
ser den fulde tekst ud i eet. Vaerdierne er klare og veesentlige og en kravmelding til alle
medarbejdere i hele hovedstadsregionen.

Betoningen af, hvor vigtigt det er, at oprette dialogfora og brugerrad pa flere niveauer, er
PTU meget tilfreds med.

Nar dette er sagt, har PTU alligevel nogle bemaerkninger og forslag til overvejelse. PTU -
Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede - er en organisation af polioramte,
rygmarvs- og whiplashskadede.

Ad 1. Hovedbetragtningerne

- Politikpapiret fortjener at blive kendt af mange - alle nar man naeppe nogensinde.
Hvordan vil man na ud til:

- Brugere og patienter?

- Ledere og medarbejdere?
- Praktiserende laeger?

En mnélsaetning og politik herfor efterlyses, herunder svar pa, hvordan man vil fgige
op pa den farste informationskampagne.

Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede Protektor: Hans Kongelige Hwajhed Prinsen
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- Politikpapiret fortjener ogsa at blive gjort tilgeengeligt for mepngsker med
lesevanskeligheder ved at komme i en forkortet udgave med stor skrift i en leeselet

form med hovedvazgt pa de fire veerdier.

- Udmentningen, som beskrives under overskriften. "Fra politik til prgksis”, sjde 9,
fortjiener en opfalgning ikke i selve politikpapiret, men i et svar fra regionen, saledes
at det tydeliggares hvem, der ger hvad for at fa politikken til at fungere pa alle de tre
niveauer, bruger-, klinik-, hospitals- og politisk niveau.

Ad 2. Formal med politikken

Det er vigtigt, at man fastholder en struktureret dialog med patienter, brugere., pargrende
og deres organisationer som et overordnet mal for alle dele af hovedstadsregionen og for
regionens medarbejdere pa alle niveauer, jf. ogsa side 9.

Information i form af en aben og saglig dreftelse med hver enkelt patient, bruger og parg-
rende er en central bestanddel af en struktureret dialog. Brugerradene ved de enkelte sy-
gehuse og institutioner er et lidt mere overordnet forum og et regionalt sundhedsrad det
hgjeste organ, hvor politikere og embedsmaend samt organisationerne kan mgdes med
passende mellemrum. Et arligt mgde er formentlig for lidt, men halvarlige mgder mere
rigtigt, hvis der skal veere tale om en lgbende dialog.

Retten til at benytte bisidder, herunder andre end pargrende, ber nsevnes eventuelt pa
side 3 eller side 5.

Ad 3.Vitager hensyn til, hvem du er

Her omtales bl.a. god kommunikation under pkt. 2.
Andet punktum foreslas formuleret lidt anderledes:

"Det drejer sig om mennesker, der har vanskeligheder med at forsta og tale dansk,
med at laese, benytte IT, med at se, at here og opfatte og forstd mundtlig og skriftlig
orientering.”

| det neeste pkt. (pkt. 3) omtales fysisk tilgasngelighed til regionens tilbud. Det handler
ikke kun om adgang, men i hgj grad ogsa om befordring og parkeringsforhold (handicap-
parkeringspladser), hvilket bgr naevnes.

For bgrn og unge, hvor den ene af eller begge foraeldrene er misbrugere eller psykisk
syge, ber der etableres tilbud om deltagelse i en stattegruppe med jaevnaldrende med
ligeartede problemer.
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Ad 4. Vi traeffer ingen beslutninger om dig uden dig

Nar det p& side 6 i sidste punktum i rammen anferes:

"Der vil som udgangspunkt ikke blive truffet beslutninger om brugeren eller patien-
ten, uden de er med”

virker dette mere forsigtigt og negativt end pakraevet. Kan man ikke skrive "normalt” eller
"kun undtagelsesvis”. Det sidste deekker vel realiteten.

| dette afsnit ber man overveje at naevne patientuddannelse og selvhjeelpsgrupper samt
stgtte hertil bl.a. i form af uddannelse af instrukterer og udlan af lokaler.

Samarbejde med foreninger og organisationer vil vesre seerdeles anskeligt og relevant pa
. omrader som de foran naevnte, men det gaelder ogsa udlan af varmtvandsbassiner og lo-
kaler til selvtraening og gymnastikhold.

Ad 5.Vi sperger dig, fordi vi gerne vil vide, hvad du mener

| dette afsnit pa& side 7 omtales bl.a. "den siddende patienttransport’, som maske snarere
bar omtales som befordring. Ventetider i forbindelse med befordring er saerlig for kroni-
kere med regelmaessig kersel 1 - 2 gange ugentligt et meget alvorligt problem, dels i form
af belastning for brugeren, dels i form af forsinkelser pa behandlingsstedet, som ikke sa
sjaeldent medfarer, at brugere ikke far den behandling, han/hun er visiteret til.

Befordring bar veaere en lige sé effektiv kvalitetsydelse som selve behandlingen, og ikke
som nu en service, der er s4 ringe, at selve sundhedsydelsen kompromitteres.

Ad 6. Vi slipper dig ikke, fgr du selv (vil) eller andre er klar til at gribe

Ordet "vil" synes at mangle i overskriften, og i slutningen bgr man overveje at skrive
".....eller andre er klar til at tage over/tage hand om dig.”

P& side 8 omtales faste kontaktpersoner, hvilket er en rigtig god idé. Det er maske den
enkeltforanstaltning inden for sundhedsvaesenet, som kan skabe mest tillid, ro og forsta-
else blandt patienter og brugere. En fuldt daekkende gennemfarelse af ordningen med
faste kontaktpersoner overalt i hovedstadsregionen pa sygehuse, ambulatorier og klinik-
ker kan ikke tillaegges betydning nok.

Kvalitetssikring af alle overgange er en andet meget betydningsfuld foranstaltning i sund-
hedsvaesenet. Hver gang en patient eller bruger skrifter fra undersggelse, behandling,
indleeggelse, udskrivning eller til en ny enhed i sundhedsveesenet opstar der tvivl,
sporgsmal, uro og bekymring, som stiller ekstra krav med hensyn til information og om-
sorg til alle sundhedspersoner, ikke mindst til de faste kontaktpersoner, den tidligere og
fep nye. Fokusering pa overgangssituationer er derfor en rigtig og seerdeles vigtig priori-
ering.



s 5

prues

Ad 7. Fra politik til praksis

| dette afsnit beskrives pa side 9 det allervigtigste - hvordan udmentning af politikken skal
forega lokalt og decentralt i alle dele af regionen i samarbejde med brugerne og deres or-
ganisationer.

PTU ser med stor forventning frem til at blive inddraget med vore mediemmer hver for
sig, i brugerrdd pé& de enkelte hospitaler og pa regionsniveau sammen med embeds-
meend og politikere.

Me\d/venlig hilsen
“ O\“(\r\i\(p'

H. KallehaLXe
Fhv. landsdommer

Formand for PTU
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