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Baggrund

P& Inatsisartuts efterdrssamling 2022 blev det under punkt 85 besluttet at paleegge Naalak-
kersuisut at undersege muligheden for at oge dialogen, borgerinddragelsen samt fremme tilli-
den og respekten mellem brugerne af sundhedsvasenet og det lokale sundhedspersonale i
hele landet.

Denne redegorelse, som vil adressere ovenstaende emner, er hermed klar til omdeling for
Inatsisartut ved efterarssamlingen 2023.

Begrebsafklaring og afgrensning

Undersogelsen skal ifelge aftaleteksten fra Inatsisartut undersege mulighederne for at ege di-
alogen og borgerinddragelsen i sundhedsvesenet. I dette afsnit defineres disse begreber neer-
mere.

Begrebet borgerinddragelse inden for sundhedsomridet benyttes ofte forskelligt 1 bide litte-
raturen og 1 den offentlige debat. Det medforer, at begreberne borger-, bruger- og patientind-
dragelse jevnligt benyttes i fleng. Sundhedskommissionen valgte 1 sin betenkning fra maj
2023 at benytte begrebet brugerinddragelse, der refererer til bade aktuelle og potentielle bru-
gere af sundhedsvasenet — altsa alle borgere 1 samfundet. Denne redegorelse er i store treek
inspireret af fundene i Sundhedskommissionens betenkning og vil derfor i vides muligt om-
fang benytte samme begreb. Det betyder i praksis, at borgerinddragelse i nerverende redego-
relse er ensbetydende med brugerinddragelse. Der kan i denne sammenheng differentieres
mellem henholdsvis patienter/pdrorende og borgere, hvor forstn@vnte som udgangspunkt
omfatter personer i et igangvaerende forleb i sundhedsveasenet, mens sidstnavnte er resten af
befolkningen. Begge grupper kan imidlertid vaere omfattet af sundhedsvaesenets brugerind-
dragelse.

Brugerinddragelse forstés i denne redegerelse bredt som kommunikationen mellem sund-
hedsvasenet og bade borgere, patienter og parerende. Der er forskel pd kommunikationsfor-
merne mellem sundhedsvasenet og borgere sammenlignet med kommunikationen mellem
sundhedsvasenet og patienter. Forstna@vnte indebarer en bredere og mere generel kontakt til
en starre befolkningsgruppe, hvor kommunikationen ofte vil bestd af oplysende informationer
fra sundhedsvasenet til borgeren. Sidstn@vnte er derimod 1 hgjere grad en individuel kontakt
og dialog mellem sundhedspersonalet og den enkelte patient.

Denne redegorelse vil gennem eksisterende forskning og undersogelser prasentere perspekti-
verne for gget brugerinddragelse 1 sundhedsvasenet. Redegerelsen vil ikke bidrage med nye
data eller fund pé omradet.

Indledning

Brugerinddragelse er i de seneste artier blevet et mere og mere udbredt begreb 1 moderne
vestlige sundhedsveasener. Emnet er ogsd kommet pa dagsordenen i sundhedsvaesenet i Gron-
land, hvor det blandt andet har varet genstand for en del forskning samt indgéet 1 flere
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strategier 1 det seneste arti. Ophavet til interessen for brugerinddragelse bunder hovedsageligt
1, at det indeholder et stort potentiale for bade oget tilfredshed blandt patienter og parerende
med sundhedsvesenet, kvalitetsudvikling samt effektiviseringer af sundhedsindsatser.

Naalakkersuisut nedsatte i efteraret 2020 en sundhedskommission, som havde til formal at
udarbejde anbefalinger til tilpasninger og forbedringer af sundhedssystemet. Sundhedskom-
missionen preesenterede i maj 2023 sin betenkning, hvori sundhedssektorens styrker og svag-
heder er blevet beskrevet. Der er i kommissionens beteenkning dedikeret et helt kapitel til per-
spektiver pa brugerinddragelse i sundhedsvaesenet, hvortil der er udarbejdet en raekke kon-
krete anbefalinger. Denne redegorelse vil prasentere relevante pointer fra kapitlet samt be-
skrive perspektiverne for implementering af en reekke tiltag, som Sundhedskommissionen
fremhaver.

Det er vigtigt at have sig for gje, at brugerinddragelse kan opfattes og praktiseres meget for-
skelligt. Brugerinddragelse kan for det forste udeves pa et overordnet organisatorisk plan,
hvor eksempelvis patient- og parerendereprasentanter inddrages 1 formaliserede sundheds-
fora. Gennem disse fora far reprasentanterne mulighed for at yde indflydelse pd blandt andet
sundhedsvasenets organisation, indretning og behandlingstilbud med et brugerorienteret ud-
gangspunkt. For det andet kan brugerinddragelse foregd som opkvalificering af patienter, ek-
sempelvis i1 forbindelse med kroniske sygdomme, hvor patienter uddannes til at forsti og
handtere deres sygdom og behandling i hverdagen. Denne opkvalificering kan enten finde
sted gennem grundig oplaring mellem klinikere og patienter eller gennem etablerede patient-
skoler i sundhedsvaesenet. For det tredje praktiseres der forskellige grader af inddragelse af
individuelle patienter gennem fzlles beslutningstagning om patientens sygdom og forleb.
Denne form for inddragelse fokuserer pa, at patienten opndr en tilstreekkelig mengde viden
om sygdommen og behandlingsmulighederne, herunder potentielle bivirkninger. P4 denne
made kan den sundhedsprofessionelle 1 samarbejde med patienten finde det bedst mulige be-
handlingsforleb for den enkelte person. Man kan sige, at den sundhedsprofessionelle er ek-
spert 1 diagnosen og sygdommen, men patienten er ekspert 1 sit eget liv og ensker. Derfor er
den rette behandling ikke nedvendigvis ens pa tvers af patienter. En sidste form for inddra-
gelse er specifikt rettet mod de parerende til patienten. Parerende kan have stor betydning for
patienternes handtering af livet med sygdom, og for at patientforlebene haenger godt sammen
pa tvaers af sundhedsenheder og sektorer. Desuden kan det vere gavnligt for parerende selv at
blive inddraget i sygdomsforlebet, hvis de ensker det, da det kan skabe stabilitet i de nare re-
lationer i en sveer tid.

Grundleggende er det dog vaerd at bemarke, at brugerinddragelse vil vaere forskellig alt af-
hangig af blandt andet type af sygdom, varighed af forlab, patientens preferencer og grad af
inddragelse af parerende. Det er til fordel for samfundet, sundhedspersonalet og brugerne
selv, at patienter tager ansvar for egen sundhed. Lovgivning, organisatoriske rammer og pro-
fessionelle kompetencer til bedre dialog og inddragelse samt bedre information om krop, syg-
dom, sundhed og sundhedsvasenets tilbud og funktionsmade kan fremme brugernes mulighe-
der for at tage det ansvar. Med andre ord skal sundhedsvasenet hjzlpe patienten til, at der
sammen kan tages faelles ansvar for et godt behandlingsforlab.
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Det er relevant at redegere for mulighederne og udfordringerne med brugerinddragelse 1
sundhedsvasenet, sé fremtidige politiske og faglige tiltag kan foregé pa et oplyst og fagligt
funderet grundlag. Denne redegerelse vil belyse de nuvarende muligheder og udfordringer
forbundet med brugerinddragelse i sundhedsvaesenet samt fremhave nogle losningsoriente-
rede tiltag, der kan styrke fundamentet for brugerinddragelse. Mélet er, at et oget fokus pa
konstruktiv borgerinddragelse pa laengere sigt kan medfore storre tilfredshed med sundheds-
vaesenets ydelser blandt borgere, patienter og parerende, bedre kommunikation mellem bru-
gere og sundhedsprofessionelle samt sikre gget effektivitet i patientforleb. Forbedret dialog
vil potentielt kunne styrke den vigtige tillid og respekt mellem sundhedspersonalet og bor-
gerne.

Redegorelse

Sundhedskommissionen har i sit arbejde undersogt perspektiverne for brugerinddragelse 1
sundhedsvasenet og bidrog i den forbindelse med en raekke anbefalinger til forbedringer pa
omrddet. Naerverende redegorelse bygger i store treek pa Sundhedskommissionens fund og
beskriver derudover perspektiverne for konkrete tiltag, som sundhedsvasenet med fordel kan
arbejde videre med.

Siden 2010’erne er fokus pa brugerinddragelse forsterket, bade i strategier, forskning og
praksis i Grenland. I sundhedsvasenet fremhaver bade Kraftplan for Grenland 2013, Sund-
hedsstrategien 2014-17 og Forslag til en National Rehabiliteringsstrategi 2017 brugerinddra-
gelse som en forudsetning for effektivitet og kvalitet i indsatserne, ligesom dialog med bor-
gere og patienter indgér i sundhedsvasenets vision og vardier.!

Eksempelvis beskrives det 1 Sundhedsstrategien 2014-17, at borgeren skal involveres aktivt 1
sit eget patientforleb og opleve et sundhedsvaesen med hejt informationsniveau, hvor det altid
er muligt at f4 oplysninger om blandt andet indhold i planlagte udrednings- og behandlings-
forleb. Derudover skal borgeren opleve at blive imedekommet af sundhedsvaesenet og opleve
en professionalitet inden for service, udredning og behandling?.

Sundhedskommissionen vurderer dog, at der trods en hensigt om brugerinddragelse sd mang-
ler der en felles forstdelse af, hvad brugerinddragelse i sundhedsvasenet indeberer. Det po-
interes, at implementering af brugerinddragelse i sundhedsvasenet i praksis ofte fungerer pa
et ukonkret plan, idet der ikke er nedskrevet faste rammer og retningslinjer. Kommissionen
papeger, at karakteren og omfanget af brugerinddragelse i sundhedsvasenet heller ikke er
kendt. I tilleeg anbefaler Sundhedskommissionen at opdatere lovgivningen pa omradet, sa pa-
tienters ret til inddragelse sikres.

! sundhedskommissionens betaenkning, maj 2023:s. 271
2 Sundhedsstrategien 2014-2017, Departementet for Sundhed og Infrastruktur, Naalakkersuisut, 2014: s. 8-9
3 sundhedskommissionens betaenkning, maj 2023:s. 271
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Denne redegorelse kan bidrage til at danne en falles forstaelse af, hvad brugerinddragelse in-
debarer.

Siden 2010 er der gennemfort et antal interviewundersegelser og forskningsprojekter pa
sundhedsomradet, hvor brugerperspektiver er hovedtemaet eller indgar som tema. Viden om
brugerperspektiver er grundlaget for at skabe nogle rammer for individuel brugerinddragelse i
daglig praksis i sundhedsvasenet. Undersggelserne giver megen viden om, hvad patienter og
borgere ensker og har behov for, samt gennem hvilke indsatser brugerinddragelse kan for-
bedre effektivitet og kvalitet 1 sundhedsydelserne. Et helt centralt tema, som er falles for stu-
dierne, er dialog og kommunikation mellem brugerne og sundhedsvasenet.

Det fremgér af flere studier, at brugerne er taknemmelige for deres sundhedsvesen, og at de
er forstaende over for, at indsatser ma prioriteres pa grund af ekonomi, bemanding m.m. Det
brugerne ensker, er imedekommenhed, interesse og medmenneskelig samt sproglig og kultu-
rel forstaelse, saledes at de kan blive inddraget og dermed fa medindflydelse pé deres be-
handling.

I forbindelse med forslaget til Finansloven for 2024 er der reserveret midler til et projektse-
kretariat 1 Departementet for Sundhed, som skal arbejde med implementering og realisering
af en reekke af Sundhedskommissionens anbefalinger, herunder tiltag for forbedring af bru-
gerinddragelsen i sundhedsvasenet.

Kultur- og sprogforstaelse

God kultur- og sprogforstdelse blandt sundhedsprofessionelle er afgerende for dialogen og
konstruktiv inddragelse af patienter og parerende i sundhedsvasenet. Brugere kan risikere at
opleve at blive afvist, ikke taget alvorligt eller ikke troet pa, hvis personalet ikke soger en
felles forstielse for, hvorfor brugerne henvender sig. Derfor ber der generelt styrkes en kul-
tur 1 sundhedsvasenet om inddragelse af brugerne 1 deres forleb.

Studier peger pé de store problemer, der ofte er med sproglig forstielse, enten fordi tolke ikke
bruges, at tolkekvaliteten er for darlig, eller at tolkene ikke oversetter brugernes udsagn loy-
alt. Dette forekommer til trods for, at alle brugere af sundhedsvaesenet har ret til at fa stillet en
tolk til rddighed, hvis man ikke taler/forstir det sprog, som den sundhedsprofessionelle taler.

Sundhedskommissionen papeger i denne sammenhang, at der er behov for flere og bedre ud-
dannede tolke, men ogsa at brugernes udsagn oversettes i deres kulturelle kontekst, og loyalt
1 forhold til brugernes perspektiver.

Undersogelser peger pa, at der blandt grenlandske patienter er tilbageholdenhed i forhold til
at sege information om deres behandlingsforleb eller om hvad sundhedsvasenet kan tilbyde,
og 1 forhold til at tilkendegive deres egne meninger om deres behandling. Brugerne forventer
her, at sundhedspersonalet selv tager initiativ til at informere og g i dialog med dem*,

4 sundhedskommissionens betaenkning, maj 2023: s. 280
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Derudover papeger Sundhedskommissionen, at sundhedspersonalet eftersporger, at brugerne

forbereder sig bedre til modet med de professionelle ved at gore klart, hvad det er for et pro-

blem de henvender sig med, og hvad de har brug for stette til°. Pointen er her, at effektiv bru-
gerinddragelse fordrer en indsats fra bade sundhedsvasenet og fra patienten.

Opkvalificering af personale

I relation til ovenstdende afsnit peger nogle studier pa en mangel pa forstaelse af granlandsk
kultur og veerdier, og i forlengelse heraf peger andre studier pa et behov for at de sundheds-
professionelles kompetencer til inddragelse af brugerne og deres (kulturelt formede) livssam-
menhange skal udvikles. Et sddant kompetencelgft af sundhedspersonalet inden for omradet
for brugerinddragelse anbefales af Sundhedskommissionen.

En undersogelse har vist, at brugere peger pa, at kommunikationen med sundhedspersonale er
énvejs, fra personale til brugere. Kompetenceudvikling kan vaere med til at skabe en fzlles
forstéelse af, hvad brugerinddragelse er, samt udvikle en kultur blandt sundhedspersonalet om
generelt at oge inddragelsen af patienternes egne praferencer i deres forlgb. Det handler li-
gesd om at vaere opsegende 1 forhold til brugernes viden og egne perspektiver med henblik pa
inddragelse af brugernes ressourcer, herunder parerende og lokale betingelser.

Inddragelse fordrer viden om brugernes hele livssituation og -betingelser, som forudsatning
for at kunne yde en indsats der er relevant i brugernes lokale, kulturelle sammenhange. Viden
om sygehistorien er ikke nok.

I tilleg foreslar Sundhedskommissionen konkret efteruddannelse af tolke med henblik pa
bade sproglig og kulturel forstielse mellem brugere og medarbejdere. En losningsmulighed
kan ligeledes vaere at lade brugerinddragelse indgé som fag i sundhedsuddannelserne.

Kompetenceloft pa omradet for brugerinddragelse indeholder imidlertid den udfordring, at
sundhedsvasenet oplever stor udskiftning i personalet, séledes at en oparbejdet praksis for
brugerinddragelse, f.eks. 1 en hospitalsafdeling, let kan forsvinde igen.

Informationer om sundhed og sygdom

Brugerinddragelse i1 sundhed handler 1 hgj grad om at formidle relevante oplysninger om
sundhed til borgere, patienter og parerende. Flere studier peger desvaerre pa et underskud af
information til brugerne, bade om krop, sundhed og sygdom, og om hvordan sundhedsveese-
net fungerer, og hvad det kan tilbyde®.

Af et studie fremgér det endda, at hvis brugerne var bedre informeret om sundhedsvasenets
tilbud, ville de vaere mere tilbgjelige til at acceptere tilbuddene og deres eventuelle

5 sundhedskommissionens betaenkning, maj 2023: s. 287
6 sundhedskommissionens betaenkning, maj 2023:s. 280
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begransninger’. Viden satter desuden brugerne i stand til mere aktivt at tage ansvar og hand-
tere udfordringer 1 forhold til sygdom og sundhed.

Sundhedsvasenet kommunikerer direkte med borgere, patienter og parerende gennem hjem-
mesiden peqqik.gl. Hjemmesiden indeholder blandt andet oplysninger om sygdomme, pati-
entforleb, nyheder fra sundhedsvasenet og kontaktinformationer til lokale sundhedsenheder.
Sundhedsvasenet har i 2023 sarligt fokus pé at f4 opdateret alle dele af hjemmesiden, sa op-
lysningerne stemmer overens med det, der eftersperges af brugerne. Dette arbejde vil forsette
12024, hvorefter hjemmesiden opdateres labende.

Felles beslutningstagning

I en dansk sammenhang praktiseres brugerinddragelse i forbindelse med behandling i sund-
hedsvasenet overvejende som ’faelles beslutningstagning’. Brugerinddragelse betyder her, at
patienten har eller fir viden om behandlingsforlabet, mulige konsekvenser, samt valg og fra-
valg, der betragtes som en forudsatning for informeret inddragelse. P4 denne médde antages
det, at patienten bliver bedre rustet til at sparre med det sundhedsfaglige personale ud fra pati-
entens viden om egen krop, livskvalitet og praferencer.

Felles beslutningstagning kan foretages i varierende grader. Det kan bade fungere som faste
procedurer med assisterende materiale til klinikeren og patienten, samt som en kultur hvor
klinikeren husker at sperge til patientens ensker i forbindelse med behandlingen.

Hvis viden om konkrete muligheder i den enkelte patients hverdagsliv inddrages gennem
samtale, kan de professionelle blive bedre i stand til at yde en relevant og effektiv indsats for
netop denne patient. Dette peger flere studier pd kan bidrage til mere lighed i sundhed. Men
samtidig har patienter meget forskellige forudsatninger og betingelser for at klare livet med
sygdom i hverdagen. Manglende indsigt i individuelle patienters livsvilkar, preeferencer og
veerdier risikerer at forringe kvaliteten af indsatser og eger ulighed i sundhed. Der kan
desuden ske misforstaelser, f.eks. om opfelgning pa behandling eller igangsattelse af tiltag
som patienterne ikke ensker (hvilket eksempelvis kan lede til overbehandling).

Lov om patientrettigheder

I landstingsforordningen nr. 6 af 31. maj 2001 om patienters retsstilling fastslas patienters ret-
tigheder vedrerende informeret samtykke og information 1 forbindelse med behandling 1
sundhedsvasenet. Der er imidlertid ikke lovgivet om retten til inddragelse 1 egen behandling,
hvilket Sundhedskommissionen anbefaler at der gores.

Der kan i1 denne sammenhang findes inspiration i den danske sundhedslov, som specifikt gi-
ver patienter ret til medinddragelse. Heri fremgér det ogs4, at ingen behandling mé indledes
eller fortsattes uden patientens samtykke, og at patienten skal sikres ret til information om
helbredstilstand og behandlingsmuligheder, herunder risiko for komplikationer og bivirknin-
ger.

7 sundhedskommissionens betaenkning, maj 2023:s. 280
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Departementet for Sundhed er undervejs 1 etableringen af en projektgruppe, som skal felge op
pa implementering af Sundhedskommissionens anbefalinger, herunder forslagene til lovgiv-
ningsmassige @&ndringer pa sundhedsomradet.

Telemedicin

Gronlands geografiske forhold med lange afstande og spredte bosatning fordrer en udbredt
brug af telemedicinske losninger. Fremskridtene inden for telemedicin rummer et stort poten-
tiale for at skabe en bedre sammenhang mellem patienter og sundhedsvasenet — sarligt for
borgere i mindre bosteder. Forbedret tilgeengelighed til sundhedsveasenets ydelser er en form
for grundlaeggende brugerinddragelse.

I modet mellem sundhedsvasenet og brugeren gennem en telemedicinsk lgsning skal sund-
hedspersonalet vere sarligt opmarksomme pa, at kommunikationen (og evt. oversattelse)
foregér optimalt, idet brugerinddragelsen potentielt kan opleves som svarere at sikre, nar pa-
tienten ikke er fysisk til stede.

Inddragelse af parerende

Flere studier peger pa parerendes store betydning for patienternes muligheder for at handtere
livet med sygdom, og for at patientforlebene haenger sammen pé tvars af sundhedsenheder
og sektorer. Samtidig viser underseggelserne en mangel pd inddragelse af parerende i patien-
ters forleb, og at de parerende ofte foler sig som en byrde for personalet og vil ikke "treenge

sig pa’.

Desuden kan det vaere gavnligt for parerende selv at blive inddraget i sygdomsforlebet, hvis
de onsker det, da det kan skabe stabilitet 1 de naere relationer 1 en sveer tid.

Brugerrad

Departementet for Sundhed undersagte 1 2020 mulighederne for at etablere og administrere
regionale brugerrad med deltagelse af blandt andet repraesentanter fra patientforeninger og
sundhedsvasenet. Tiltaget er imidlertid for nuvarende blevet taget af bordet igen, da opret-
holdelsen af sddanne brugerrad vil kraeve betydelige administrative, ledelsesmassige og be-
mandingsmassige ressourcer, som for nuvaerende ikke er tilgeengelige 1 regionerne. Hvis
denne situation @ndrer sig i fremtiden, kan der pa ny opsta perspektiver for at iverksatte
disse brugerrad.

Formalet med brugerrdd er, at det vil give nationale, regionale eller lokale muligheder for at
drefte sundhedsvasenets organisation, service og behandlingstilbud i fora, hvor reprasentan-
ter uden for sundhedssystemet er deltagende. Det kan potentielt give relevante input fra et
brugerperspektiv, som almindeligvis ellers kun har uformel adgang til sundhedsvaesenets be-
slutningsorganer, eks. gennem patientforeningernes interessearbejde.
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Sundhedskommissionen har et par anbefalinger, som relaterer sig til et sadant forslag. Eksem-
pelvis anbefales det, at sundhedsveasenet opretter et dialogforum om patientinddragelse for
repraesentanter for henholdsvis brugerne og sundhedsvasenet samt styrker sit forhold til be-
folkningen gennem dialogmeder og sundhedsoplysning. Derudover anbefales det, at der op-
rettes en digital platform for sundhedsinformation/et patientforum. Alle disse forslag har til
felles, at der ber iverksattes brugerinddragende tiltag pa et overordnet organisatorisk plan,
som adskiller sig fra den individuelle inddragelse mellem sundhedspersonale og patient.

Konklusion

Det er bredt anerkendt internationalt, at brugerinddragelse i sundhedsvasenet er en forudsaet-
ning for en effektiv organisation, en relevant betjening af befolkningen og tilfredshed blandt
brugerne af sundhedsvaesenet.

Oget borgerinddragelse 1 sundhed kan, som ovenstdende afsnit indikerer, indebzre mange
forskellige perspektiver. Opsamlende kan det siges, at bdde brugere og sundhedspersonale
drager fordele af, at borgere, patienter og parerende er oplyste om sundhed, forebyggelse,
sundhedsvasenets tilbud og behandlingsforleb. Brugerinddragelse vil dog vere forskellig alt
athaengig af blandt andet type af sygdom, varighed af forleb, patientens praferencer og grad
af inddragelse af parerende. Brugerinddragelse kan styrkes i form af lovgivning, organisatori-
ske rammer og professionelle kompetencer til bedre dialog og inddragelse samt bedre infor-
mation om krop, sygdom og sundhed.

Viden om sundhedsvasenets tilbud og funktionsméide kan desuden satte brugerne bedre i
stand til at praecisere, hvad de henvender sig til sundhedsveasenet om, og dermed bidrage til
en bedre kommunikation om relevante og effektive sundhedsindsatser. Der er behov for at
udvikle sddanne rammer, kompetencer og formidlingsmetoder.

Et gennemgédende budskab i en raekke undersggelser om patientperspektiver i sundhedsveese-
net er at inddragelse af brugerne 1 sundhedsvasenets praksis er en forudsatning for, at de kan
f4 medindflydelse pd deres behandling i sundhedsvasenet og dermed blive bedre i stand til at
tage ansvar for deres liv med sygdom. Sundhedskommissionen pointerer i denne sammen-
hang, at brugerne skal tage et medansvar for at bruge sundhedsvasenets ydelser godt.



