

Referat
Emne:
Brugerrådsmøde i Gigt- og Bindevævssygdomsklinikken, 

Regionshospitalet Gødstrup
Tid:
Tirsdag 28. maj 2023 kl. 13.30-15.00
Sted:
NIDO, lokale L128
Mødedeltagere:






Patientrepræsentanter:

René Drage Østgård, ledende overlæge 

Harry
Henny Bro, souschef/sygeplejerske 


Jørgen
Monica Poulsen, lægesekretær (referent)

Daniel
Fraværende:



Gigtforeningen:

Patientrepræsentanter: Nanna, Kirsten

Jytte Lauridsen

Næste møde: 2025
	Dagsorden
	Referat

	1.

	Præsentation 

	Præsentation af deltagere, inkl. ny patientrepræsentant samt ny ledende overlæge i afdelingen.

	2.

	Aktuelt i klinikken. 
- Forskning

- Tværfaglige indsats

- Digitale muligheder
	* Overlæge Line Moll er forskningsansvarlig i afdelingen. 
P.t. er der projekter i gang og vi ønsker fremadrettet også en forskningsbase i afdelingen. 

I afdelingen vil vi se og behandle vores patienter, vi vil forske og vi vil rekruttere personale. Dertil vil vi fordre åbenhed om rammerne. 

* Tilbud om artritamb. til nydiagnosticerede leddegigts-

patienter er blevet oprettet igen. 

Jytte fra Gigtforeningen vil prøve at spørge bredt ud på deres facebook- samt hjemmeside, om patienter har 

erfaringer hermed. Sygeplejerske Henny Bro vil forfatte tekst til spørgsmålet og patienter kan sende deres 

erfaringer til vores funktionspostkasse. 

Obs. funktionspostkassen er ikke en sikker forbindelse og der skal derfor ikke sendes fulde cpr.nr. 

gigt.og.bindevaev.klinik@goedstrup.rm.dk
* Af digitale muligheder har vi fået oprettet en app. 

App'en hedder Emento og indtil videre er der inkluderet patienter med diagnosen leddegigt, men flere diagnosegrupper er undervejs. 

Der spørges til, om vi vil lægge patienthistorier op i forhold til videns- og erfaringsdeling. Sygehuse må desværre ikke dette, men Gigtforeningen må. 

Derudover spørges også til, om Emento kan bruges til, at brugerrådet og eventuelt flere patienter kan få spørgsmål denne vej, som kan bidrage til bedre kvalitet og patientinddragelse. Vi vil undersøge dette. 
Der ytres fra patientrepræsentant, at receptbestilling kan være lidt svær og om det eventuelt kan gøres anderledes. Dette er umiddelbart ikke en mulighed, hvis det skal gøres elektronisk, i de systemer der er til rådighed. 



	3.
	Patientinformations-
materiale på skrift/tilbagemelding
	René Østgård ønsker tilbagemelding fra brugerrådet 
angående informationsmaterialer om biologiske lægemidler, da der gerne skal være en balance mellem over- og underinformation: 

- Giver materialet mening/bidrager positivt eller giver det flere spørgsmål?

	4.
	Medicinudlevering og ventetider på medicinudlevering i boks – hvordan fungerer det?
	De sidste måneder har der været forholdsvis lang ventetid på udlevering i boks og dertil lagt, at restordrer på medicin sker oftere end tidligere. 
Man skal være ekstra opmærksom på, at der helst ikke skal være pauser i den medicinske behandling og det opleves derfor problematisk med op til 1 måneds leveringstid. 

Der spørges til, om app kan styre aftaler. 

Ifølge lovgivningen kan en app hjælpe med at bestille blodprøver, men der må ikke bestilles recept samt 

medicin. 

	5.
	Evt. 
	Tidsbestilling til blodprøver kan opleves besværlig, hvis man stadig er på arbejdsmarkedet og ikke har en ensartet arbejdsdag. Kan dette ændres?
Dette synes ikke sandsynligt, da booking af tider i Blodprøvetagningen er besluttet. Til gengæld er der muligheden for sammedagsbestilling i Holstebro samt Gødstrup, det er blot klinikkens personale der skal booke til dette. 

Patienter oplever til gengæld væsentlig kortere ventetid på blodprøvetagning, efter der er indført tidsbestilling og 
dette opleves som en klar forbedring. 

Er der tilskud til fodbehandling ved autoriseret fodterapeut: 

Det er der til patienter med diagnosen leddegigt. 

Jytte fra Gigtforeningen spørger til, om brugerrådsreferater atter kan komme på hjemmeside og om Gigtforeningen må lægge referatet op: 

Vi har i klinikken tidligere forespurgt på dette og aldrig fået en endelig melding tilbage om, hvem der har overtaget arbejdsopgaven. Vi undersøger igen.

Derudover forespørger Jytte om et forsøg på AUH om 
udtrapning af Prolia og hvordan dette gøres bedst. 

Tak for denne gang. 
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