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DAGSORDEN
Mgade i: PIU
Dato: 15. april 2021
KI.: 16.30 — 18.30
Sted: teams
Deltagere:

Fra Danske Patienter:

Jette Bay, Scleroseforeningen

Mads Engholm, Bedre Psykiatri

Marianne Karstensen, Kreeftens Bekempelse

Fra Danske Handicaporganisationer:
Kirsten Elise Hove, SIND

Jeanet Barth, Gigtforeningen

Kurt Damsted, Diabetesforeningen

Fra Aldresagen:
Kai Nerrung, ZAldresagens sygehusudvalg Region Hovedsta-

den

Fra Regionsaldrerddet:
Bente Clausen, Regionsaldreradet.

Sekretariat:

Jean Hald Jensen, Enhedschef, Enhed for Det nare Sundheds-
vaesen

Henriette Bager, Chefkonsulent, Enhed for Det neere Sund-
hedsvasen

Geest og referent: Tina Hojager
Ordstyrer: Henriette Bager

REFERAT

1. Velkomst Velkommen til Jeanet, som treeder ind i stedet for Jgrgen.
2. Orientering fra formandskabet

e Mode i TSS om aktionsforskningsprojektet ”Pa Tvaers”
Der har veeret mgde i TSS den 26. marts, hvor afrapportering
fra aktionsforskningsprojektet "Pa Tvaers” blev fremlagt. Et af
undersggelsesspargsmalene i forlgbet er: "Hvordan bliver
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patienten en vaerdifuld medspiller i udviklingen af strategisk
retning?”

Den overordnede konklusion fra de af PIU's medlemmer, der
deltog pa medet var, at det var en svaer oplevelse. Det er
meget skuffende at have en rapport, der viser, at PIU ikke er
gnsket. Det er endt ud i ingenting. Der er ikke forstaelse for
det at vaere organisatorisk brugerrepreesentant. Mgdet havde
en dagsorden med virkelig mange punkter og bilag, som man
ikke havde tid til at seette sig ind i. Jette beretter om, at der vil
blive fulgt op pa oplevelsen i samarbejde med formandskabet
og sekretariatet. Jette forteeller, at PIU er i samarbejde med
TSS, hvor det er vigtigt formandskabet i TSS bidrager til at
skabe en kultureendring, hvor PIU opfattes som en ligevaerdig
samarbejdspartner pa mgderne, og hvor mgderne strukture-
res pa en made, hvor alle kan veere med og har mulighed for
at bidrage.

Bemarkninger til forretningsorden Forretningsordenen
har veeret sendt til godkendelse pa mail i PIU. Der er kommet
en bemeerkning til §5 som, der pa madet blev taget stilling til
om skulle med i PIU’s endelige forretningsorden.

Hvorvidt det, hvis der ikke kan opnas enighed, skal fremga af
formandens udtalelse, hgringssvaret eller lign indskrives i for-
retningsordenen, var der flere synspunkter pa.

Det blev besluttet, at tilfgjelsen ikke indgar i forretningsorde-
nen, fordi et mindretal altid kan forlange deres seerstand-
punkt fart til referat.

3. Bordet rundt. Der var tilfredshed med, at der orienteres via nyheds-
brev, ellers ingen kommentarer.

4. Midlertidig udvidelse af forretningsudvalget. Grundet forskellige
sygdomsmeessige udfordringer gnsker forretningsudvalget at inddrage
Bente i en midlertidig periode i forretningsudvalget. Der peges pa
Bente, da hun allerede indgar i TSS som suppleant. PIU bedes tage
stilling til om de kan godkende denne konstruktion for en periode pa 6

mdr.

Nar der er helbredsmaessige udfordringer, er der brug for at andre kan
supplere formandskabet i en periode.

Det var enighed om, at Bente bliver en del formandskabet i den reste-
rende periode.

REFERAT

Side 2



5. Onsker om faglige input pa PIU's meder i 2021

a. Etabling af samarbejde med Center for Patientinddragelse
Der er stor enighed blandt PIU's medlemmer i forhold til gnsket
om at sgge input og fa etableret et samarbejde med Center for
Patientinddragelse, med henblik pa input og dialog med cente-
ret omkring, hvordan man som organisatorisk brugerrepraesen-
tant kan bruge den viden de producerer, ogsa i forhold til de
svaere overgange mellem sektorer. Det er dog vigtigt, at det fo-
regar som en ligevaerdig dialog.

b. Laering pa inddragelse under Corona. Det kunne veere inte-
ressant at fa en dialog med Region Hovedstaden i forhold til,
hvilken lzering de har faet i forhold til patientinddragelse under
corona. Hvad er regionens bud pa, hvilke patientgrupper, der
har oplevet brugen af teknologien fx videokonsultationer som
en fordel, og hvilke patientgrupper har oplevet det som en
ulempe. Giver det anledning til nogle overvejelser i forhold {il,
hvordan man kan organisere patientinddragelsen fremadrettet?
Man kunne invitere kendte navne som fx Karen Friis Bach eller
Christoffer Buster Reinhardt.

6. Kommentering af rammepapir. Rammepapiret skal gennemgas med
henblik pa kvalificering af udkastet og plan for det videre forlgb.

Vi skal pa madet diskutere:
e Visionen — er vi enige?
e Fokusomraderne — er det de rigtige?
e Gode rad til samarbejdspartnerne — er der bemaerkninger?

Henriette gennemgik udkast til rammepapir. Overordnet set er der til-
fredshed med papiret, men der udtrykkes dog et gnske om at fglgende
gendringer:

» Der formuleres en seaetning om at PIU repraesenterer en storre
gruppe patienter, og at den organisatoriske brugerinddragelse
PIU praktiserer ogsa skal komme andre repreesentanter il
gode.

» | forhold til tilgeengelighed er det ogsa vigtigt, at det i papiret pa-
peges, at PIU gnsker at opna en reel indflydelse for den enkelte
patient og pa tilgeengeligheden, som afhaenger af den enkelte
persons situation. For at der sker en reel inddragelse i det en-
kelte forlgb, er der behov for at borgerne behandles forskelligt
ud fra deres ressourcer.

» Rammepapiret ber ogsa indeholde et afsnit om lighed i sund-
hed, hvor der leegges vaegt pa behovet for nogle nationale krav
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til kvalitet i behandlingen i region og kommuner. Arbejdsgrup-
pen arbejder videre med dette punkt.

» Visionen er fin, men meget lang og sveer. Der blev stillet forslag
om at den bear forkortes og der skal laegges vaegt pa at PIU fun-
gere som rollemodeller og at PIU arbejder for at give deres vi-
den videre. Marianne indsender sine forslag. Et muligt forslag til
en kortere vision kunne fx vaere "Alle borgere har indflydelse pa
egen situation og er en veerdifuld aktgr i sundhedsvaesenet’

> Det er vigtigt at leegge veegt pa behovet for samarbejde, ogsa
med kommunerne

Arbejdsgruppen indarbejder kommentarerne i Rammepapiret med hen-
blik pa godkendelse.

7. Eventuelt Der var ingen kommentarer til punktet

8. Punkter til kommende mader. Der var ingen kommentarer til punktet.

Torsdag den 24. juni:

e  Erfaringer og evaluering af BEDRE PSYKIATRIs og SIND tveersektorielle
pargrendeinddragelse og -statte i samarbejde med Region Hovedstaden
og Regions Hovedstadens Psykiatri?

e Erfaringer fra somatikken/ViBIS/arbejdet med inddragelse der sker via
brugerpaneler etc. pa hospitalerne.

Torsdag den 9. september:

e Evaluering af perioden — hvad var godt — hvad kan vi ggre bedre?
e Sundhedskompetencer og HLQ

(The Health Literacy Questionnaire (HLQTM) er et spgrgeskema med 44
spargsmal, der samlet kortlaegger health literacy ud fra ni domaener

Torsdag den 18. november (afslutning)

e Der er nedsat en gruppe der forbereder dette made
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