Patientinddragelse mellem i1deal og
praksis

Et dansk casestudie om oplevelser med beslutningstagning i Medicinradet
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Hvad er patientinddragelse i MR?

Medicinradet har 516 fagudvalgsmediemmer.
81 af dem er patientreprasentanter.
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Baggrund for undersggelsen

Ingen studier af patientinddragelse i Medicinradet
Manglende indsigt i:

® Formadl med patientinddragelse, samt organisering og implementering af processen
® Hvilken viden patienter kan bidrage med - og hvordan denne viden bruges i

praksis
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Hvilke idealer informerer organiseringen af patientinddragelse i Medicinrddet? Hvordan svarer
disse idealer til patienters erfaringer med at deltage i Medicinradet? Og hvilke konsekvenser
har deltagelsesprocessen og den anvendte metode i Medicinradet for inkludering af patienter

og dannelsen af "offentligheder"?




Et kvalitativt case studie

Kvalitative interviews med:

2 Medlemmer af Medicinradets sekretariat
8 Patientrepraesentanter i fagudvalg

2 Patientrepraesentanter i Radet

2 Repraesentanter fra patientforeninger

Dokumentanalyse af:

Kommissorium for rad og fagudvalg
Dagsordener og referater fra radsmeder
Metodehandbog

Haringssvar




Inddragelse af patienter i Medicinradet bygger pa
tre idealer

1. ldeal om evidensbaserede beslutninger
2. ldeal om deliberativt konsensus
3. ldeal omlighed i deltagelse

"Grundstenene er at de er med i fagudvalget som
et fuldt medlem, fordi de deltager i alle mader. De
skal have en invitation til at deltage i alting, de er
med i alt mailkorrespondance. De er

"Altsd jeg synes det (processerne i MR) i haj grad
er drevet at konsensus-tankegangen. Bdde i Rad
og fagudvalg (..). Det er egentlig ogsa det man

straeber efter og ikke mindretalsudtalelser”
Sekretariatsmedlem, Medicinradet fuldblodsmedlemmer”

Sekretariatsmedlem, Medicinradet




Udfordringer | deltagelsesprocessen

Et skisma mellem Medicinrddets metodehandbog og patienternes viden
En misforstdet hensynstagen til patientrepraesentanterne

En streeben efter konsensus kan skjule meningsforskelle

Det kan veere sveert for patienterne, at se deres bidrag i processen




Et vidensskisma

" ... der [til introduktionskurset] bliver man bl.a. undervist i at finde nogle
spargsmal eller fortcelle om sin egen situation. (...) Og nogle
patientreprcesentanter oplever, ndr de (...) rent faktisk fortceller, hvad de har
erfaret, at det kan vi ikke bruge til noget som helst, for det er narrativer, det er

forteellinger. Det eneste vi kan forholde os til i fagudvalget, det er evidens, det er
publicerede studier.”

Patientrepraesentant, Radet



Et misforstaet hensyn

"...de snakkede meget om, at man skulle endelig ikke forsege at scette sig ind i
sadan, altsd man skulle ikke kunne forstd det hele. Man skulle ikke scette sig ind i
studierne bag. Man skulle bare komme med sin egen historie om, hvordan det er at
veere patient. Der kunne jeg mdske godt teenke mig, at de havde vaeret mere

ambitiose pd patientreprcesentanternes vegne. Jeg mener bestemt godt, at vi kan
bringe mere til bordet end det."

Patientrepreesentant, Fagudvalgene



Konsensus skjuler meningsforskelle

"Man bestrceber sig rigtig meget pd, at vaere enige i alt. De vil helst have, at der er
enighed. De vil ikke aflevere noget til MR, som der ikke er enighed om."

Patientrepraesentant, fagudvalgene

"Jeg vil sa sige, at de gange der har veeret en situation, hvor vi har vceret der, hvor
der mdske skulle fores noget [uoverensstemmelser mellem medlemmer i
fagudvalget] til protokol, sG har man egentlig, faler jeg, fra Medicinrddets side
valgt at sige, jamen sd ger vi sddan [altsd som patientforeningen mener]. Og det
kan jo i virkeligheden godt vcere fordi, at det ser paenest ud pd papiret, at der ikke
er nogen, der kommer med en protest.”

Patientrepraesentant, fagudvalgene



Hvor er mit bidrag?

“Det handler ikke kun om, hvorvidt medicinen virker (...) det handler ogsé om,
hvordan det pdvirker patienter i deres hverdag. Hvor meget forskellige
bivirkninger kan pdvirke patienterne og dermed i sidste ende ogsd den samlede

effekt af medicinen."

Patientrepraesentant, Radet



Sadan fik patientrepraesentanter indflydelse

Derfor reagerer patientrepraesentanterne pa forskellige mader, for at fa deres
stemme hort:

® Tilpassersig de videnskabeligidealer

® Opbygger alliancer

® Influerer processenfrem for den enkelte sag
® Anvender contestation




Den bedst egnede patientreprasentant

Inddragelsesprocesserne stiller krav til patientrepraesentanternes specifikke
kvalifikationer og forudsaetninger

Den ‘professionaliserede’ patient:

har en laengere uddannelse eller forskningskvalifikationer
har ekstra tid i hverdagen

er robust og har modett il at stille spargsmal

er stottet af en ressourcesteerk patientforening




"Nar man har med sjceldne sygdomme at gere, sa er det ikke ualmindeligt, at
der kan sidde nogen, der ikke har madt en patient. De har ikke nadvendigvis
selv erfaring med den gruppe patienter, eller har kun madt en enkelt. Det er ikke
nadvendigvis saddan, at der sidder meget stor viden. Derfor kan en

patientrepraesentant ogsd veere vigtig at fa ind.”

Patientrepraesentant, Fagudvalg



Hvad kan man leere?

Vi har identificeret nogle faktorer Medicinradet kan vaere opmaerksomme
Pa, nar de udvikler patientinddragelsesmodellen.

=> Definerede roller og en klar forventningsafstemning om, hvad

patienterne skal bidrage med.
=> Evalueringsmodellen skal kunne rumme patienternes viden.

=> Synliggere patienternes bidrag.




Hvad kan man ggre

som patient for at
blive iInddraget?

Patientrepraesentanter kan selv..

=> Udnytte netveerk og bruge den
anden patientrepraesentant
aktivt

-> Stole pa sit bidrag

= Komme forberedt



Hvordan kan
patientforeninger

understgtte denne
proces?

Patientforeninger kan...

=> Systematiskindsamle
patientperspektiver

=> Skabe et forumdtil
erfaringsudveksling

=> Vaere bevidst om udvaelgelsen
af patientrepraesentanter



Tak for jeres opmarksomhed!

Spgrgsmal?



