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Fra Danske Patienter: 

Jette Bay, Scleroseforeningen 

Mads Engholm, Bedre Psykiatri 

Julie L.L. Kofoed, Gigtforeningen 

 

Fra Danske Handicaporganisationer: 

Kirsten Elise Hove, SIND  

Sine Lyons, Danmarks Bløderforening 

Dorte Aabling, Diabetesforeningen 

 

Fra Ældresagen: 

Kai Nørrung, Ældresagens sygehusudvalg Region Hovedsta-

den  

 

Fra Regionsældrerådet: 

Bente Clausen, Regionsældrerådet. 

 

Sekretariat: 

Jean Hald Jensen, Enhedschef, Enhed for tværsektoriel udvik-

ling 

Henriette Bager, Specialkonsulent, Enhed for tværsektoriel ud-

vikling 

 

Afbud: Dorte Aabling, Sine Lyon, Jean Hald Jensen 

           

             

 

 

Ordstyrer: Julie 

1. Meddelelser fra formanden herunder underskrift af protokol 

 

• Dorte er sygemeldt de næste 6 mdr. Hun skal opereres i skulderen. 

God bedring til Dorte 

• Planlægning af møde med Regions Handicap Rådet. Der er aftalt, at 

formandskaberne mødes den 5. september. Dagsordenen for mødet:  

o Evaluering af samarbejdet i tidligere periode 

o Mål med fællesmøder og aftale om dem 

o Transportdækning 



 Side 2  

o Samarbejdsaftale også vedr. Høringssvar (var ikke med i den 

gamle) 

o Eventuelt     

• Status på tilmeldinger til 4. National konference om brugerinddra-

gelse Bente, Kai, Kirsten, Jette og Henriette deltager 

• Arbejdsplanen sendes ud med referatet 

• Liste over forkortelser skal revideres. Listen sendes ud med referatet. 

Forslag til rettelser eller tilføjelser sendes til Henriette løbende.  

• Profilerne/blå bog vil ikke blive opdateret. Dette for at være sikre på 

at der ikke ligger personfølsomme data. Fremover vil vi sikre at nye 

deltagere introduceres på vores møder.  

• Møder med de andre PIU. Der forberedes et møde mellem formand-

skaberne i løbet af 2018. På dette møde skal forberedes et fællesmøde 

for alle en gang i 2019.  

• Høring om Åbne ambulatorier i Region Hovedstaden. Julie, Jette og 

Henriette har fat i den. Deadline for aflevering er 13. september. Kai 

har nogle kommentarer om PAL. Vi prøver at få dem med. 

 

 

2. Underskrivelse af mødedeltagelse på mødet den 21. juni  

Protokol underskrevet.  

 

3. Tilbagemeldinger fra medlemmernes deltagelse i udvalg, arbejdsgrupper 

og lign.  

De medlemmer der har repræsenteret PIU i udvalg, arbejdsgrupper eller lig-

nende siden sidste møde giver en tilbagemelding til hele PIU. Det er også mu-

ligt under dette punkt at bede om sparring eller erfaringsudveksle i forhold til 

repræsentationen. 

• Redaktionsgruppen vedr. Patientguiden. Der har været afholdt første 

møde i redaktionsgruppen. Julie, Bente og Henriette deltog. Der var 

stor lydhørhed på medlemmerne kommentarer. Julie og Bente vil 

modtage tekster til kommentering 

• SP dialogforum. Kai har haft 2 møder. Der er stadig store problemer – 

som også Rigsrevisionen har påpeget. Man er i gang med at rette op 

på den manglende/fejlslagne uddannelse. På sidste møde var der op-

læg fra Cambridge universitet. De har implementeret en ”sundheds-

platform”. De fik rigtig mange hug i starten, men får nu mange roser. 

Det er en fordel ved systemet, at vi selv kan programmere ændringer. 

I forbindelse med PAL er sundhedsplatformen blevet rost for at give 

et godt overblik. Kai udtrykte at det nok skal ende godt men at der på 

vejen dertil vil være hårdt arbejde. 

• Workshop om sammenhængende forløb. Rigshospitalet inviterede til 

en workshop den 28. august. Kai, Jette og Kirsten deltog. Kai har 

sendt sine refleksioner fra dagen ud på mail. Oplevelserne fra dagen 

var dog forskellig, da man var placeret ved forskellige borde. Jette ef-

terlyser en opsamling på dagen – Henriette kontakter arrangørerne. 
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• På styregruppemødet for sundhedsaftale 4 blev der diskuteret hvilke 

indsatsområder skal der trækkes ud i forhold til områderne i vejled-

ningen.  

Jette har påtaget sig at lave et forslag til slogan der rummer inddra-

gelse af patienter/pårørende/borge både organisatorisk og individuelt. 

 

Ingen ændringer i eller nye sundhedstiltag uden at det er udarbejdet (-vik-

let) sammen med borgere/pårørende 

 

Der var opbakning til at det sendes videre. 

 

• Bente har været til flere møder herunder om direkte adgang til diagno-

stisk center, hvor der blev snakket om hvordan kan man optimere ud-

redningen  

 

 

4. Programerklæringen  

Jette har lavet et udkast til revision af programerklæringen. Udkastet blev gen-

nemgået på mødet.   

 

Kommentarer: 

Programerklæringen et dynamisk dokument. Dette betyder at fokusområder 

vil blive skrevet ind i takt med at de bliver udarbejdet.  

 

• Side 1 – der er 4 kapitler 

• Side 2 – Der henvises ikke til aftaler men indgår i samarbejde med 

• Fint at der udvides undervejs  

• Ok til formen 

• Rollemodel betyder at PIU repræsenterer alle patienter og ikke særin-

teresser  

• Der menes sagsbehandlere både fra region og kommunerne eller in-

ternt 

• Pårørende indarbejdes i overskrift under arbejdsgrundlag side 4 

• Side 6: der indsættes en dot mere under bruger/pårørendeinddragelse 

og omsorg – ”generel information til de pårørende som patienten ikke 

ønsker inddraget 

• Side 6 under tilgængelighed sidste dot:  omformuleres 

• Side 6 under lighed i sundhed: Første dot omformuleres: at lighed i 

sundhed både opfattes ud fra sociale parametre og også ….. 

• Side 8 under PRO. Patienter i Danmark skrives bare som patienter 

• Fint dokument 

 

Jette tilretter så hurtigt som muligt. Tak til Jette for det store arbejde. 
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5. Opfølgning på fokusområder og temapapirer  

På mødet den 21. juni var der enighed om, at vi efterfølgende skulle tage stil-

ling til i hvilken rækkefølge og hvornår, vi skal have revideret de eksisterende 

temapapirer, og hvornår arbejdet med de nye igangsættes. Der blev samtidig 

påpeget, at vi skulle huske, at arbejdet kan fordeles over hele den periode, som 

udvalget er udpeget for. 

 

Kirsten tilbød at udarbejde et notat, der beskriver pejlemærkerne i strategierne 

i psykiatrien. Hvad hører til hvor med henblik på et orienteringspunkt på et se-

nere PIU møde. 

 

Opdatering af skabelon til temapapirerne 

Kirsten meldte sig som tovholder på arbejdet med at opdatere skabelonen til 

udarbejdelsen af temapapirer. Mads og Jette er sparringspartnere. Forslag til 

revideret skabelon fremlægges på mødet den 30. oktober 2018. 

 

Vi gennemgik opgaverne med udarbejdelse af nye temapapirer, opdatering af 

de eksisterende og udarbejdelse af beskrivelsen af de fokusområder, der endnu 

ikke er beskrevet. 

 

Bagefter blev der prioriteret hvornår i valgperioden opgaven skal håndteres. 

 

 Emne Bemærkninger Tovholder Sparring Behandles 

Fokusom-

råde 

Praksisplan 2020 Skal med i program-

erklæringen 

Jette   

Fokusom-

råde 

Det nære sund-

hedsvæsen 

 Kai Jette, Bente Oktober 2018 

Fokusom-

råde 

Sammenhæn-

gende forløb 

Opdateres i fht pro-

gramerklæringen 

Jette Bente Kirsten 

Kai 

Oktober 2018 

Fokusom-

råde 

Børn og Unge Skal med i program-

erklæringen 

Sine Julie Første halvdel af 

2019 

Fokusom-

råde 

Kvalitet Skal med i program-

erklæringen 

Jette Julie, Bente Anden halvdel af 

2019 

Fokusom-

råde 

Lighed i sundhed Skal med i program-

erklæringen 

Kirsten Mads Anden halvdel af 

2019 

 

 

 Emne Bemærkninger Tovholder Sparring Behandles 

NYT Tema-

papir 

Tilgængelighed Udarbejdes sammen 

med RHR 

Bente Jette Første halvdel af 

2019 

NYT Tema-

papir 

Brugerinddra-

gelse 

Skal koordineres 

med pårørende ind-

dragelse 

Julie Jette, Bente Første halvdel af 

2019 
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Opdatering 

af temapapir 

Pårørende inddra-

gelse 

Skal koordineres 

med Brugerinddra-

gelse 

Bente Mads Første halvdel af 

2019 

Opdatering 

af temapapir 

Lighed i sundhed  Kirsten Mads Første halvdel af 

2020 

Opdatering 

af temapapir 

PRO  Jette, Sine  Anden halvdel af 

2020 

Opdatering 

af temapapir 

Multisyge  Kai Mads, Bente, 

Julie 

Anden halvdel af 

2020 

 

 

 

 

6. Evaluering af mødet og emner til næste møde  

Alle arbejdede hårdt og engageret - Vi kom i mål. Emner til næste møde vil 

være de prioriterede områder, opsamling på Børn og unge. Dertil kommer 

punkter fra årsplanen. 

 

Kai fremlagde invitationer til deltagelse i netværksmøde i Nationalt Netværk 

for sundhedspædagogik i Patientuddannelse og temaeftermiddag om brugerin-

volvering som grundsten i en hel organisation. Begge invitationerne har ud-

gangspunkt i Steno Diabetes. 

Der var enighed om ikke at prioritere deltagelse da det er for specifikt. 

 

 

7. Eventuelt  

Intet under punktet. 

 


