
 

Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 20 medlemsforeninger, der repræsenterer 82 patient- og pårørendeforeninger 
og 880.000 medlemmer: Alzheimerforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Dansk Fibromyalgi-
Forening, Diabetesforeningen, Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kræftens Bekæmpelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade 
(LMS), Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, PolioForeningen, Psoriasisforeningen, Scleroseforeningen, Sjældne Diagnoser og 
UlykkesPatientForeningen. 
 

 

 

 

 

 

 

Patientinddragelse i fagudvalg 

Danske Patienter har været i dialog med medicinrådets sekretariat om 
inddragelse af patienter i fagudvalg under medicinrådet. 

Danske Patienter har i marts 2016 givet tilsagn til Danske Regioner om 
følgende: 
 
”I forbindelse med nedsættelse af fagudvalg udpeges en 
patientrepræsentant efter indstilling fra Danske Patienter. Danske 
Patienter er i den forbindelse forpligtet til at inddrage de relevante 
patientorganisationer (f.eks. Danske Handicaporganisationer), når 
Danske Patienter ikke selv dækker den relevante 
medlemsorganisation”. 
 
Danske Patienter har ved flere lejligheder påpeget overfor Danske 
Regioner og Medicinrådet, at der er behov for nogle klare procedurer 
og retningslinjer for udpegning, således at vi sikrer den rette 
patientrepræsentation. Indtil retningslinjerne er på plads, har Danske 
Patienter vanskeligt ved at indstille repræsentanter til fagudvalgene.  
 
Danske Patienter har været i positiv dialog med det team i 
Medicinrådets sekretariat, der arbejder med model for inddragelse. 
Her er det imidlertid blevet klart, at teamet arbejder inden for nogle 
bundne rammer, som efter vores mening ikke vil sikre, at 
patientperspektivet bliver repræsenteret tilstrækkeligt i fagudvalgene. 
 
 
Danske Patienter finder det blandt andet afgørende: 

- at der udpeges to patientrepræsentanter pr. fagudvalg hvor én 
kan have egne patienterfaringer. Dette er i overensstemmelse 
med internationale anbefalinger for organisatorisk inddragelse. 
Det er afgørende, at både det erfaringsbaserede og det brede 
perspektiv er repræsenteret. I nogle tilfælde kan det derfor 
være hensigtsmæssigt, at den ene repræsentant er en ansat 
eller frivillig i en patientforening, der har det bredere 
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perspektiv fra fx patientrådgivning eller lign., hvis det ikke er 
muligt at rekruttere en patient, der har bredere viden om 
patientperspektivet.  

- at der udarbejdes en procedurebeskrivelse, der klargør Danske 
Patienters opgave og ansvar.  

- at det klarlægges i hvilket omfang patientforeningerne har 
ansvar for de synspunkter, som bliver repræsenteret i 
fagudvalget, når patientforeningerne via Danske Patienter 
indstiller repræsentanter. Såfremt patientrepræsentanten 
alene repræsenterer egne synspunkter og erfaringer har 
patientforeninger formentlig ikke interesse i at indstille 
repræsentanter, idet patientforeningernes interesse er, at det 
brede patientperspektiv bliver tilgodeset i fagudvalgenes 
arbejde. Patienter er - ligesom fagpersoner - meget forskellige, 
og hvis det alene er patienters egne erfaringer der skal indgå i 
fagudvalget, vil det blive tilfældigt hvilken viden der indgår i 
arbejdet. 

- at der sikres introduktionskursus og netværk for 
patientrepræsentanter. Patientrepræsentanter skal klædes på 
til rollen som repræsentant og sikres sparring med andre 
patientrepræsentanter. 

- at patientrepræsentanterne sammen med det øvrige fagudvalg 
introduceres til rammer for fagudvalgets arbejde og de 
metoder, redskaber og begreber der arbejdes med. 

- at habilitetsregler for patientrepræsentanter og de udpegene 
organisationer fastlægges 

  
Før retningslinjerne er udarbejdet, er det ikke muligt for Danske 
Patienter at indstille repræsentanter. Vi har allerede modtaget den 
første anmodning om indstilling til fagudvalg. Astma-Allergi Danmark 
vil gerne være behjælpelige, men de ser sig ikke i stand til at indstille 
under de nuværende forudsætninger. 
 
Vi kan i øvrigt forstå, at der i den nærmeste fremtid skal udpeges 
repræsentanter til mere end 40 udvalg. Vi er naturligvis bekymrede for 
opgavens omfang, da det må forventes at blive en betydelig opgave for 
Danske Patienters sekretariat. 
 
 Med venlig hilsen 

 
Morten Freil 
Direktør 


