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Erfarenheter av patientmedverkan i styrning
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Det har ar Myndigheten for vard- och omsorgsanalys

Al

En oberoende och renodlad analysmyndighet

Myndighet som foljer upp och analyserar verksamheter och forhallanden
inom halso- och sjukvard, tandvard och omsorg.

Myndigheten leds av en styrelse som beslutar om rapporter och den
overgripande inriktningen.

Personcentrering en grund i myndighetens arbete

Vi har ett uttalat patient-, brukar- och medborgarperspektiv och fangar in
patienters, brukares och narstaendes perspektiv med olika metoder i vara
uppdrag.

Vi har ett patient- och brukarrad som hjalper oss att fanga upp relevanta
omraden for analys och granskning i nya och pagaende projekt.

Radet utses av myndighetens styrelse och bestar bland annat av
representanter for patient- och brukarorganisationer och patientnamnder.
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For en personcentrerad halso- och sjukvard behdver patienter involveras pa
alla nivaer i halso- och sjukvardsystemet

8%  Deli utvecklingen mot 6kad personcentrering Fopan 20154
* Det finns en ambition om att 6ka personcentreringen i halso- - Hekicraiccbne s
och sjukvarden. Men det sker inte bara i det enskilda s
patientmotet, utan patienter, brukare och narstaende behdver Bddat f5r utveckling

Ett kunskapsunderlag om férutséttningar

for utvecklingsprojekt i varden

involveras pa alla nivaer, ocksa inom styrning och ledning.

och omsorgen

Rapport 2018:8
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i&: Initierat av vart patient- och brukarrad Fréin mottagare fill medskapare

Ett kunskapsunderlag fér en mer
personcentrerad hdlso- och sjukvard

e Vihar tidigare undersokt patientmedverkan pa olika satt och

pa olika nivaer inom hélso-och sjukvarden: ur JPSAMGRDNING
organisationernas perspektiv i Sjukt engagerad, pa ;j“;g

(5
. TLLGGUGHET ~ == |
»V"rdam’lllul‘[](IVIDANPASSNING e &
< ]

verksamhetsniva i Bdddat for utveckling, och pa individniva i
Fréan mottagare till medskapare.

* Efter forslag fran patient- och brukarradet om en uppféljning .
av Sjukt engagerad utfordes en forstudie, dar vi sag stora E‘ﬁ“w - vérdanalys
kunskapsluckor.
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Lardomar om att arbeta med erfarenhetsbaserad kunskap genom
patientmedverkan i styrningen och ledningen av halso- och sjukvarden

e Syftet ar att bidra med lardomar om
patientmedverkan* som en del av regionernas
styrning och ledning av halso- och sjukvarden.

e Vi

utgar fran tre fragestallningar:

Varfor ska patienter, brukare och narstaende
medverka i styrningen och ledningen av halso-
och sjukvarden?

Vilka deltar i patientmedverkan inom styrning
och ledning av halso- och sjukvarden och vem
representerar de?

Hur ar patientmedverkan i styrningen och
ledningen av halso- och sjukvarden
organiserad?

Befolkningens, patienternas

eller patientgruppens behov.

Externa férutsattningar:
statlig styrning, trender
och rekrytering
av patientféretradare.

Varfor

- Vad 4r syftet med patientmedverkan?

Vilka Hur
Representativitet Strategi
— Foretradarskap Samverkansformer

Kunskapsniva

Effekter och resultat

Forutsatiningar

*Med patientmedverkan menar vi att patientrepresentanter (som foéretrader sig sjdlva eller en organisation) dr delaktiga pd systemnivé med syfte P> vérd- °Ch|
att pdverka varden fér patienter som grupp. Vi anvdnder begreppet patient istdllet for att skriva ut patient-, brukar- och narstdendemedverkan for omsorgsanalys
att férenkla kommunikationen.



Erfarenheter fran cirka 500 patientforetradare och region- och

verksamhetsforetradare

%3 Enkater till fem olika samverkansformer

e Utvalda for att ge en bred bild och fa en
djupare kunskap om erfarenheter.

* Intervjuer med personer involverade i andra

former av patientmedverkan, som t.ex. Q@
spetspatienter, levande bibliotek och KUNSKAPS-
STYRMINGEMN

brukarinflytandesamordnare.

Sﬁ'é Syftet ar inte att jamféra eller utvardera

1
. - Hn
* Samverkansformerna har olika organisering, REGIONEN
forutsattningar, antal deltagare och ar inte
jamforbara. A
* Viredovisar svaren i varje samverkansform Ummwﬂmm
om de tydligt skiljer sig at. SIUKHUS

Antal respondenter i varje samverkansform

Samverkansform

Nationella och regionala
arbetsgrupper med
patientrepresentation

Patient- och
nérstdenderdd vid RCC

Furktionshinderrad eller
motsvarande

Brukarrdd inom regionens
vuxenpsykiatri

Overgripande patientréd
vid universitetssjukhus

PatientfGretradare

35

57

?6

20

18

Region- och
verksamhets-
foretradare

144

32

25

14
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Varfor ska patienter, brukare och narstaende medverka i styrningen och
ledningen av halso- och sjukvarden?

|ﬁ§| Patientmedverkan har potential att leda till faktiskt nytta men det behovs en gemensam grundsyn och forvantansbild

Varfor
Det finns tydliga exempel pa att patientmedverkan gett Vad ar syftet med patientmedverkan?
konkreta resultat

Samtidigt finns olika uppfattningar om hur och varfor
patienter ska inkluderas

Det kan uppsta missndje om det saknas en gemensam

forvantansbild.
Effekter och resultat
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Det finns tydliga exempel pa att patientmedverkan gett konkreta resultat

* Manga beskriver hur patientmedverkan fungerat
som ett medel for att uppna resultat, exempelvis
att man infort battre arbetssatt, och i storre
utstrackning ser till hela patientens vardforlopp.

* En majoritet tycker att det stammer bra eller
mycket bra att patientforetradare bidrar med
perspektiv som region- och
verksamhetsforetradare inte har.

* En aterkommande beskrivning i bade intervjuer
och fritextsvar ar att patientforetradare kan bidra
till att uppmarksamma hela vardkedjan, sa att
varden anpassas till patienten istallet for tvartom

— det handlar om ett forandrat forhallningssatt.

Erfarenheter av att patientféretrddare bidrar med perspektiv som
region- och verksamhetsféretrédare inte harirddet eller

arbetsgruppen.
Antal svar
Patientféretradare 85 220
Region- och
verksamhetsforetrédare 78 212
|
0 20 40 60 80 100

Procent

D Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del

Z
. Stammer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar pé pdstdendet “Valj det svarsalternativ som passar bast in pé dina erfarenheter av arbetet i eller i samverkan med radet eller
arbetsgruppen: Patient- och brukarféretradare bidrar med perspektiv som verksamhetsfretradare ofta inte har”. P&stéendet kan skilja sig
négot &t mellan enkater. Figuren visar inte andelar under 4 procent.
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Samtidigt finns olika uppfattningar om hur och varfér patienter ska

inkluderas

* Upplevelsen av att det finns ett intresse att
samverka skiljer sig at mellan samverkansformer
och mellan patientforetradare och region- och
verksamhetsforetradare.

* Det finns ett stort och 6kande intresse av
patientmedverkan, men samtidigt beskriver manga
att patientforetradare inte blir inbjudna. Det
behover innebara en ovilja

— Kan bero pa att man inte ser vardet, ar ovan att
samverka eller att det saknas kunskap om att
samverkan finns.

* Finns ocksa en delad syn pa om patientmedverkan
ska ses som ett mal i sig, eller som ett medel for att
uppna andra resultat och effekter.

Erfarenheter av region- och verksamhetsféretréddares intresse av att
samverka med rédet

Region- och

Patientforetradare Antal svar  verksamhetsforetrédare Antal svar
Totalt 73 13 95 Q5 88 @ 50
PNR vid RCC 79 57 Q4 E 32
Brukarrad psykiatri 20 71 ﬂz 14
Réd universitetssjukhus 18 100 4
Bland fiéinstemén | 27 95 64 25
7

Bland politiker 36 39 16 g 92 72 25

0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100

Procent Procent

D Stémmer bra eller mycket bra . Stammer till viss del

.. . . 74
. Stammer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt
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Det kan uppsta missnoje om det saknas en gemensam forvantansbild

* En betydligt hogre andel patientforetradare svarar nej
pa fragan om syftet uppnas. Antalet respondenter i
grupperna skiljer sig at, men det ar nagot som ofta
aterkommer i bade intervjuer och fritextsvar.

 Ett tydligt resultat fran var undersokning ar att regioner
och verksamheter inte alltid forstar vad
patientforetradare kan bidra med, eller att
forvantningarna inte ar tydliggjorda nar det galler
vilken grad av inflytande de ska ha.

* Avsaknad av en gemensam forvantansbild kan leda till
att patientforetradare uppfattar att de bjuds in till
samverkan for syns skull eller att deras synpunkter inte
tas tillvara. Det ar varken resurseffektivt eller
vardeskapande.

Region- och

Patientforetradare Antal svar  verksamhetsforetréidare Antal svar
Totalt 53 |13V K 174
NAG/RAG 52 28 17 29 116
PNR vid RCC 62 W20 45 26
Brukarrad psykiatri 17 10
Ré&d universitetssjukhus 16 100 ‘ 3
Funktionshinderréd I 58 16 ¥ 247 80 37 47 19

0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100

Procent Procent

D Ja . Delvis . Nej Vet inte
bamirast RAG — Retonain atbomgronpor th PR = Petont ach nisrsandesae oot under 4 procent. NAG = Netionella
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Vilka deltar i patientmedverkan inom styrning och ledning av halso- och
sjukvarden och vem representerar de?

C} Flera utmaningar for att sdkerstalla representativiteten bland patientféretradarna

Patientforetradare ar inte alltid representativa och
det ar svart att rekrytera

De flesta foretriader en organisation men det finns Vilka
ocksa grupper som inte representeras Representativitet

Foretradarskap
Patientforetradare har goda kunskaper men det kan
vara svart att halla isar sina egna och gruppens
erfarenheter

Kunskapsniva
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Patientforetradare ar inte alltid representativa och det ar svart att rekrytera

* En dterkommande utmaning som beskrivs ar att
patientforetradare inte ar representativa for patienter
eller befolkningen. Nastan 90 procent ar 6ver 50 ar, tre

Antal svar

av fyra har eftergymnasial utbildning, och 95 procent &r Alder 224 iégﬁﬁialdm
fodda i Sverige.
e Manga kroniska sjukdomar och funktionsnedsattningar
ar vanligare i hogre aldrar, vilket innebar att 07 Forgymnosia
aldersfordelningen inte nédvandigtvis ar ett problem for Ubildning - 73 I
representativiteten, men det ar sarskilt svart att
attrahera yngre personer och allt farre unga engagerar fodelscland |1 95 224 B Eorern P
sig i den har typen av sammanhang. —————— W Sverge
Procent
* Rekrytering ar en utmaning overlag, och manga Nt Figuren visa nf andelar under 3 procen.
beskriver att heltidsarbete eller sjukdom gor det svart att
engagera sig.
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De flesta foretrader en organisation men det finns ocksa grupper som inte

representeras

* Patientforetradare kan aven foretrada en grupp genom att
framfora dess samlade asikter. 85 procent foretrader en patient
och brukarorganisation.

* Manga tycker att det ar nodvandigt att foretrada en organisation
eftersom det ar medlemmarnas och inte den enskilde individens
erfarenheter som fors fram

— men ocksa att det ar battre att ta del av mangas
erfarenheter i sammanhangen pa systemniva.

» Samtidigt finns grupper som inte representeras av nagon
organisation. Organisationerna samlar inte hela patientgruppen
och mindre organisationer kan sakna finansiella resurser eller
blir inte inbjudna till dessa sammanhang. Det maste ocksa vara
tydligt om organisationen har en intressepolitisk agenda och
vilket perspektiv som representeras i sammanhanget.

Féretrdder du en patient- eller
brukarorganisation i rddet eller arbetsgruppen?

Procent

100 - 225

29
80 -

60 ~

40 -

15

O _

["1Ja, en nationell organisation
B Ja, en regional eller lokal organisation

Bl Ne

P vard- och

omsorgsanalys



Patientforetradare har goda kunskaper men det kan vara svart att halla isar
sina egna och gruppens erfarenheter

* Vilka kunskaper som kravs for att vara
patientforetradare varierar. Det kan handla om o N
. . R Erfarenheter av att patientféretrddare har fillrGckliga kunskaper
sakkunskaper, om halso- och sjukvardens fér att kunna medverka pa ett bra stt i rddet eller
o . bet :
organisering eller att vara en god foretradare. arbegrippen Antal svar
— Manga, men nagot farre patientforetradare,
tycker att patientforetradare har tillrackligt

goda kunskaper for att medverka pa ett bra

Patientforetradare 67 3 224

- Region- och
satt. verksamhetsforetradare 77 el
. ) . 0 20 40 60 80 100

* De flesta har ocksa uppgett att de kanner sig trygga rocent

med sin organisations standpunkt [] stiimmer bra eller mycket bra || Stammer fll viss del

. Stdmmer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt

* En sarskild utmaning ar att halla isar sina egna och

gruppens erfarenheter, sarskilt for dem som inte

hunnit fa distans till sin egen erfarenhet av sjukdom

eller vard.
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Hur ar patientmedverkan i styrningen och ledningen av halso- och
sjukvarden organiserad?

e Tydlig styrning och systematiska arbetssatt behovs for att patientmedverkan ska skapa varde

Patientforetradare far inte alltid tillrackliga
forutsattningar och upplever att deras synpunkter inte
tas tillvara

Strategiska beslut ar en framgangsfaktor och
patientforetradare behdver komma in tidigt i processen

Arvodering sander signaler om att patientforetradares
tid ar vardefull och paverkar bade jamlikhet och
representativitet

Hur
Strategi

Samverkansformer

Forutsattningar
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Patientforetradare far inte alltid tillrackliga forutsattningar och upplever att

deras synpunkter inte tas tillvara

Patientforetradare upplever inte alltid att
deras synpunkter tas tillvara pa ett
systematisk satt eller att de far tillrackliga
administrativa och praktiska forutsattningar.

Betydligt fler region- och
verksamhetsforetradare tycker att
patientforetradares synpunkter tas tillvara i
nastan alla samverkansformer

— kan dels innebara att man har olika syn
pa hur det ska ga till

— men ocksa att patientforetradare inte far
aterkoppling om hur deras synpunkter tas
tillvara.

Erfarenheter av att patientféretradares synpunkter tas tillvara pé
ett systematiskt sétt.

Region- och

Patientforetréidare Antal svar  verksamhetsforetrddare Antal svar
Totalt 40 30 18 220 212
NAG/RAG 91 B ss 138
PNR vid RCC 66 KE 16| 56 31
R&d universitetssjukhus m 18 4
Brukarréd psykiatri | 15 40 25 20 14
Funktionshinderrédd |13 46 26 93 25
0 2IO 4|O 6IO 8|0 1(I)O 0 2IO 4IO 6IO 8|O 1(I)O
Procent Procent
D Stammer bra eller mycket bra . Stammer fill viss del
. Stémmer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt
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Strategiska beslut ar en framgangsfaktor och patientforetradare behover
komma in tidigt i processen

. Strategiska beslut for att forankra Erfarenheter av att patientféretraddare kommer in i ett tillréGekligt

_ tidigt skede.
patientmedverkan lyfts ofta som en S
o . . . . egion- oc
framgangsfaktor och patientforetradare behover Patientféretrédare Antal svar  verksamhetsforetrédare  Antal svar
!
kommer tidigt. | genomsnitt tycker 40 procent av Torat | 40 [NECIIIER 223 ‘ 77 15 S
patientforetradarna att det stammer bra eller NAG/RAG o 5 > BT %% | RS
. . . . . . I I

mycket bra att de kommer in i tillrackligt god tid. R vid R 5 ] s %

- o . . . Ré&d universitetssjukhus 18 4

 Viktigt att fa underlag i god tid forankra
stdndpunkter i sin organisation. Men framforallt Brukarréd psykiatri A0 14
handlar det om att patientforetradare behover bli Funktionshinderrad 95 25
delaktiga redan i planeringsstadiet. 0 20 40 60 80 100 0O 20 40 60 80 100
Procent Procent
* Om regioner och verksamheter redan har en bild [ ] Stsmmer bra eller mycket bra [ Stammer fill viss del
av nar patientféretradare kan bidra i ett arbete ar Bl stcmmer inte alls eler e Vet inte eller inte aktuellt
risken att de far komma in for sent, och att man
gar miste om potentialen.
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Arvodering sander signaler om att patientforetradares tid ar vardefull och

paverkar bade jamlikhet och representativitet

» 75 procent far arvode och nagra ytterligare far
ersattning som en del av sin tjanst.

* Daremot ar det manga som tar upp att det ar en stor
utmaning att ersattningen inte galler forberedelser
eller inkomstbortfall.

— Det kan leda till att det ar svart att delta for de som
inte ar pensionarer eller har god ekonomi.

* Arvodering sander signaler om att patientforetradares
tid ar vardefull och det kan vara ett satt att minska den
maktobalans som annars kan finnas mellan
patientforetradare och region- och
verksamhetsforetradare.

Erbjuds du arvode fér din medverkan som ledamot i
arbetsgruppen eller i rddet?2”.

Procent
100 - 150
80 -
60 - 75
40 -
B

[l
| Nej, del av tjanst
Bl Nej

P vard- och

omsorgsanalys



Inte bara regionerna som paverkar forutsattningarna for en gynnsam

patientmedverkan

* Vi har fokuserat pa patientmedverkan i
regionernas regi, men det inte bara
regionerna som kan paverka
forutsattningarna.

e Patient- och brukarrorelsen har en viktig
roll som medverkande i uppdrag och ett
indirekt ansvar som foretradare

e Staten har ansvar fér normering, genom
exempelvis lagstiftning,
overenskommelser och
kunskapsstyrning.

Befolkningens,
patienternas
eller patient-

gruppens behov.

Staten

Kunskapsstyrningen, normering

Gemensam grundsyn ¢———

!

Regionerna
. Varfor
- " Vad ér syftet med patientmedverkan?
Patient-
och brukar- Vilka Hur Uppfdlining
Medverkande Stategi
ifé?riﬁg:icegr' A Foretradarskap Samverkansformer
patient- Forutsattiningar
grupper
Gemensam
grundsyn Effekter och resultat
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Tre framatblickande slutsatser

Patientmedverkans organisering maste utga fran ~ * Enutgangspunkt ar att tidigt reda ut varfor
vad man vill uppna patientperspektivet efterfragas, vad

patientforetradarna forvantas bidra med och vilket
inflytande de bor ges.

* Vissa forutsattningar borde alltid finnas pa plats (som

Patient- och brukarorganisationerna behdver arvode och kontaktperson).

strava efter att dven i fortsattningen vara en * Andra beror pa vad syftet ar och vilket inflytande
relevant samverkanspart patientforetradarna ska ges i enskilda fall.

— Ju storre inflytande eller ju storre beslut, desto
storre krav pa att exempelvis hantera synpunkter
systematiskt, [ata patientrepresentanter komma in

Det finns behov av en nationell inriktning for och i tid och att sakerstalla representativitet
samordning av patientmedverkan
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Tre framatblickande slutsatser

Patientmedverkans organisering maste utga fran
vad man vill uppna

Patient- och brukarorganisationerna behover
strava efter att dven i fortsattningen vara en
relevant samverkanspart

Det finns behov av en nationell inriktning fo6r och
samordning av patientmedverkan

Patient- och brukarorganisationerna ar och har lange
varit en sjalvklar samverkanspart och forser systemet
med patientforetradare.

Samtidigt har organisationerna utmaningar med
representativitet och rekrytering:

— manga har svart att attrahera unga
— finns patientgrupper ar inte representerade

Organisationerna behover fortsatta arbeta med
rekrytering

Om efterfragan okar pa patientforetradare blir det ocksa
viktigt att ta fram bra foretradare med goda kunskaper.
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Tre framatblickande slutsatser

Patientmedverkans organisering maste utga fran
vad man vill uppna

Patient- och brukarorganisationerna behdver
strava efter att aven i fortsattningen vara en
relevant samverkanspart

Det finns behov av en nationell inriktning for och
samordning av patientmedverkan

Staten visar en viljeriktning mot att lagga storre vikt vid
patient- och brukarrorelsens perspektiv, daven pa
systemniva.

Samtidigt gor regioner gor olika och det finns behov av
stod nar det galler t.ex. avtal, arvodering och
gemofdorande.

En statlig strategi skulle kunna tydliggora
viljeriktningen och 6ka samordningen i regionernas
arbete.

En nationell plattform kan bidra till att sprida basta
tillgangliga kunskap, ge stod i arbetet och undanroja
vissa av de praktiska hinder vi sett och harmonisera
genomforandet for att uppna en mer jamlik
organisering over landet.
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Myndigheten for vard- och omsorgsanalys Sara Blume

sara.blume@vardanalys.se
www.vardanalys.se

registrator@vardanalys.se
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