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Forord

Med ambitionen att 6ka personcentreringen i hélso- och sjukvirden viaxer ocksa
intresset for patientmedverkan, dir patienter, brukare och narstdende bidrar med
erfarenhetsbaserade kunskaper. For att skapa en mer personcentrerad hilso- och
sjukvérd behover patienter, brukare och nirstdende involveras pa alla nivéer i hialso- och
sjukvéardsystemet, ocksa inom styrning och ledning. Samtidigt dr kunskapen begriansad
om vilka forutsattningar som kravs och vilka de framsta framgangsfaktorerna ar for en
iandamalsenlig patientmedverkan pa systemniva.

Vi har tidigare analyserat patient- och brukarrérelsens samverkan med staten och
regionerna i rapporten Sjukt engagerad (2015). Nu ser vi behov av att vidare studera
och 6ka kunskapen om patientmedverkan i sammanhang dir patienter, brukare och
narstdende ar delaktiga i regionernas styrning och ledning av hilso- och sjukvarden —
patientmedverkan pa systemniva. I den har promemorian har vi undersokt erfarenheter
hos patient-, brukar- och narstdendeforetradare och foretradare for regioner och verksam-
heter. Det har vi gjort for att kunna bidra till kunskapen om hur patientmedverkan kan
ske péa ett Andamalsenligt satt.

Vi vill rikta ett varmt tack till alla som tagit sig tid att svara pa vara enkiter och delta
i intervjuer. Vi vill ocksa tacka Vard- och omsorgsanalys patient- och brukarrad med
ett sdrskilt tack till ledamoéterna Conny Allaskog och Susanne Dieroff Hay samt Mio
Fredriksson, Uppsala universitet, for virdefulla inspel. Projektledare for arbetet har varit
Kristin Larsson. I arbetet med promemorian har dven utredarna Karin Sandstrém och
Caroline Vidigsson Schmolzer, analytikern Sara Blume samt projektdirektéren Johan
Stromblad deltagit.

Stockholm i januari 2024

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
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Sammanfatining

I ett personcentrerat hilso- och sjukvardssystem ses patienten som en aktiv medskapare.
Det innebar att viarden utgar fran individens behov, preferenser och resurser i alla
delar av vardkedjan — fore, under och efter ett vardmote eller en kontakt, och mellan
vardmoten och kontakter. Men att utveckla ett personcentrerat hilso- och sjukvardsystem
sker inte i det enskilda patientmdétet. Patienter och deras néarstadende behover ocksé
involveras i utvecklingsarbetet pa alla nivaer i hdlso- och sjukvarden, inte minst dess
styrning och ledning. I dag finns begriansad kunskap om hur patientmedverkan pa
systemnivé ar organiserad, vilka effekter den har pa hilso- och sjukvarden och vilka
de framsta framgangsfaktorerna ar for att skapa en valfungerande och andamaélsenlig
patientmedverkan i svensk kontext.

Vi undersoker patientmedverkan pa systemniva

Denna PM syftar till att bidra med lardomar om hur hilso- och sjukvarden pa ett
systematiskt satt kan arbeta med erfarenhetsbaserad kunskap genom patientmedverkan
i styrningen och ledningen av hilso- och sjukvérden. I undersékningen tar vi bland
annat fasta pad malbilder och erfarenheter hos patientféretradare och hos region- och
verksamhetsforetradare och lyfter upp savil utmaningar som framgangsfaktorer for att
uppnad en andamalsenlig patientmedverkan.

For att uppna syftet har vi tre huvudfragestillningar:

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

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

Hur &r patientmedverkan i styrningen och ledningen av hélso- och sjukvarden organiserad?

Utifran fragestdllningarna har vi bland annat undersckt vad patientféretradare och
region- och verksamhetsforetridare anser ar syftet med patientmedverkan, vilka
patientforetriadarna dr och hur organiseringen av patientmedverkan ser ut. Var huvudsakliga
datakélla ar en enkit till patientforetradare och region- eller verksamhetsforetradare
som har erfarenhet av patientmedverkan inom fem olika samverkansformer. Enkiten
besvarades av 445 personer och materialet bestar till stor del av fritextsvar dar
respondenterna sjialva har utvecklat sina resonemang. Vi har ocksa intervjuat ett 40-tal
personer med kunskap om och erfarenhet av patientmedverkan for att fa fordjupande
resonemang och forklaringar av de resultat vi sett.
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Sammanfattning

Véara huvudsakliga resultat

Patientmedverkan har potential att leda till faktisk nytta men det behévs en
gemensam grundsyn och forvéntansbild

Det finns méanga exempel pd att patientmedverkan skapar virde i hilso- och sjukvérden och
det har en tydlig potential att bidra med nytta inom flera omréden. Var enkdtundersékning
visar att en tydlig majoritet upplever att patientforetradare bidrar med perspektiv som
region- och verksamhetsfoéretradare ofta saknar. Samtidigt finns det en delad syn pa vad
patienter, brukare och narstdende kan bidra med, varfor de ska vara delaktiga i hdlso- och
sjukvardens styrning och ledning, och om patientmedverkan ska ses som ett mal i sig,
eller som ett medel for att uppné andra resultat och effekter.

Patientperspektivet ir viktigt i olika fragor

Patientmedverkan ses som viktigt i de flesta fragor och diskussioner, sdsom hur det ar att
ha erfarenhet av en viss diagnos eller ett visst tillstdnd, hur virdens samordning fungerar
och hur stdd eller rekommendationer till patienter ska utformas. Det dr dock négot fiarre
som anser att patienter kan bidra i medicinska fragor och i frigor om hur resurser ska
prioriteras, sarskilt bland region- och verksamhetsforetradare.

Patientmedverkan har gett flera konkreta resultat

Ménga upplever att patientmedverkan har fatt konkreta effekter i hilso- och sjukvarden,
exempelvis att man infort bittre arbetssitt, att varden i storre utstrackning ser till hela
patientens vardforlopp eller att man blivit battre pé att tillgdnglighetsanpassa verksamheter.
Miénga beskriver ocksa att patientmedverkan forvantas fa praktiska effekter i framtiden,
exempelvis genom att personcentrering viarderas hogre och att patientperspektivet lyfts
fram mer. Dessa exempel visar att patientmedverkan har fungerat som ett medel for att
uppna konkreta forbattringar pa vardens kvalitet. Det finns ocksé exempel pa att man
ser patientmedverkan som ett mal i sig, dir inkludering i processer lyfts som resultatet.

Det finns olika uppfattningar om varfor patienter ska inkluderas

Viser diremot att det finns en méngd olika syner pa vad syftet 4r med patientmedverkan.
For en del handlar det om att dela information med varandra, medan andra tycker
att patientmedverkan ar helt n6dvindig for att skapa en dndamélsenlig hilso- och
sjukvard. Det finns ménga exempel pa att patientmedverkan skapar virde, men enligt
patientforetradare saknas ibland forstaelse for vad de kan bidra med och varfor de ska
involveras. I vissa fall har patientféretridarna en asikt om vilket inflytande de ska ha,
medan region- och verksamhetsforetrddarna har en annan. Med andra ord saknas en
gemensam forvantansbild, vilket kan resultera i att patientforetradare uppfattar att de
bjuds in till samverkan for syns skull, utan mening eller mal. Det ar varken resurseffektivt
eller virdeskapande.

> 7 En for alla



Sammanfattning

Flera utmaningar for att sikerstalla representativiteten bland patientféretrddarna

Patientforetrddarna dr ofta inte representativa for befolkningen, vilket exempelvis kan
bero pé att heltidsarbete eller sjukdom gor det svért att engagera sig. Dessutom ar det
allt farre unga som engagerar sig i civilsamhillets organisationer. Samtidigt behover
patientforetradare inte nodvéandigtvis vara representativa, utan de kan foretrida en grupp
genom att framfora dess samlade asikter. De flesta tycker att patientforetrddare 6verlag
har goda kunskaper, men vi ser utmaningar som ir kopplade till bade foretradarskap och
representativitet. Det kan till exempel vara svart att fa tid att samla in erfarenheter fran
sin organisation eller hélla isdr sina egna och gruppens erfarenheter.

Vissa grupper ir inte representerade

Patientféretradarna som besvarat var enkit dr inte representativa for befolkningen
som helhet eller f6r patienter i hilso- och sjukvarden. Manga ir édldre och har langre
utbildning jamfort med befolkningen i 6vrigt, och en hogre andel ar fodda i Sverige. Det
ar generellt svart att rekrytera patientforetradare, bland annat p& grund av att farre
personer engagerar sig ideellt. Sarskilt svart dr det att attrahera unga personer, som ofta
natverkar pa webben och bedriver paverkansarbete pa nya sétt. Dessutom &r det svart
att rekrytera personer ur vissa grupper. Exempelvis menar ménga att man kan behéva
ha god ekonomi och gott om tid for att kunna engagera sig som patientforetriadare. Det
kan leda till att det ar de mest resursstarka och motiverade personerna som engagerar sig.

De flesta patientrepresentanter foretrider en organisation

Totalt 85 procent av patientforetradarna som besvarat vara enkéter deltar i patient-
medverkan pd mandat frdn en patient- och brukarorganisation. Organisationerna ar
i ménga fall en sjdlvklar samverkanspart for regionerna, och tillsammans samlar de
hundratusentals patienter, brukare, narstaende och stodmedlemmar. En del tycker att
patientféretradare ur demokratisynpunkt méste representera en organisation, eftersom
det ir medlemmarnas stdndpunkter som ska framféras och organisationerna véljer
sina foretradare utifrdn demokratiska principer. D4 dr det medlemmarnas och inte den
enskilde individens erfarenheter och stindpunkter som férs fram. Samtidigt tar ménga
av vara respondenter upp att det finns flera grupper som inte representeras av nidgon
organisation. Tidigare undersokningar har ocksa visat att organisationerna endast samlar
négra fa procent av sina patientgrupper.

Svart att halla isidr sina egna och gruppens standpunkter

En forutsattning for ett gott foretradarskap ar att den som representerar en grupp har
kunskaper om gruppens erfarenheter och férmégan att fora fram dem. Det kan dock vara
svart att hélla isar sina egna och gruppens erfarenheter, sarskilt for dem som inte hunnit
fa distans till sin egen erfarenhet av sjukdom eller hilso- och sjukvérd.

Som patientforetradare behdver man ocksa ha kunskaper om hélso- och sjukvardens
organisering och funktionssitt. I var undersckning tycker de flesta patientforetradare
och region- och verksamhetsforetradare att patientforetradarna har tillrackligt goda
kunskaper for att kunna medverka pa ett bra sitt, men alla vet inte vad som &r praktiskt,
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Sammanfattning

ekonomiskt eller juridiskt mojligt att genomféra. Manga patientforetradare upplever
ocksa att de inte har tillrackligt med tid for att sétta sig in i fragor infor méten och att de
far underlag for sent for att kunna bidra pa ett bra sitt.

Tydlig styrning och systematiska arbetssétt behdvs for att patientmedverkan ska
skapa vérde

Regionernas och verksamheternas arbetssitt och rutiner paverkar mojligheten att ha en
dndamaélsenlig patientmedverkan. For att patientféretradarna ska kunna bidra pé ett bra
sitt behover vissa forutsittningar finnas pa plats, som systematiska arbetssitt och att
patientforetradare kommer in i tid. Det 4r dock ménga som anser att patientforetradarna
kommer in for sent och att systematik saknas, framfor allt bland patientféretradarna
sjdlva. En majoritet av patientforetradarna far arvode for sitt deltagande, men det galler
ofta inte tid for forberedelser eller inldsning och kompenserar inte alltid inkomstbortfall.
Det kan leda till simre representativitet, men ocksa till att de inte kan medverka i arbetet
pa ett jamlikt satt.

Patientforetridare far inte alltid tillrickliga forutsittningar

De allra flesta som svarat pa var enkat tycker att administrativt stod, en kontaktperson och
systematik ar viktigt for att patientmedverkan ska fungera pa att bra sitt. Foretrddarna
behover komma in i ett tidigt skede for att hinna forbereda sig, bidra med relevanta
synpunkter och forankra standpunkter i sin organisation. Det ses ocksa som viktigt
att regionerna och verksamheterna samlar in deras synpunkter pa ett systematiskt
satt, eftersom det skapar forutsattningar for faktiskt inflytande och frimjar en samsyn.
Samtidigt dr det manga som har erfarenheter av att det inte alltid ar sa i praktiken, dven
om resultaten varierar mellan samverkansformerna vi har undersokt. I genomsnitt tycker
bara 40 procent av patientféretradarna att de kommer in i tillrackligt god tid och att
deras synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt satt. Det 4r ocksd manga som upplever
att det administrativa stodet inte ar tillrackligt eller att de inte far aterkoppling pa vad
som hander med deras synpunkter.

Arvodering paverkar bade jimlikhet och representativitet

De flesta patientforetrddarna som svarat péd enkéten far ett arvode for sin medverkan.
Denna ersittning kan kompensera fér inkomstbortfall, &tminstone delvis, och darmed
bidra till att fler yrkesarbetande har mgjlighet att delta. Dessutom signalerar arvodet
att patientforetradarnas tid ar véardefull, och det kan vara ett sétt att minska den makt-
obalans som annars finns mellan patientforetrddarna och de ofta avlonade region- och
verksamhetsforetradarna. Samtidigt upplever manga att arvoderingen inte ger tillrackliga
forutsattningar for att medverka pé ett bra sitt. Det handlar till exempel om att det inte
utgar ersattning for att sitta sig in i material eller att det inte kompenserar ordentligt for
inkomstbortfall. Mdnga menar att det medfor att man behdver vara pensionir eller ha
god ekonomi, vilket hindrar ménga patienter fran att delta.
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Sammanfattning

Vi landar i tre framatblickande slutsatser

Vér undersokning pekar péa att patientmedverkan har stor potential att skapa virde i ett
personcentrerat hélso- och sjukvardssystem, genom bland annat béttre arbetssatt och
rutiner, ett tydligare patientfokus och 6kad resurseffektivitet. Samtidigt ser vi att det finns
en outnyttjad potential pé flera hall, nir patientforetradares synpunkter inte omhéndertas
pa ett systematiskt sitt, eller nar de far komma in for sent eller inte alls bjuds in. Vi ser
ocksé att det finns olika syn pa vilken grad av inflytande patientforetrddarna ska ha. Det
kan leda till att patientmedverkan kostar tid och pengar i stéllet for att skapa virde, och
det kan leda till missndje. For att ta tillvara potentialen behover patientforetrddarna ses
som en killa till vardefulla erfarenheter, kunskaper och perspektiv, pd samma sitt som
region- och verksamhetsforetradarna. Det beh6vs med andra ord en gemensam grundsyn
i varfor patientmedverkan ar viktigt i varje enskilt fall.

Men forutsattningarna for patientmedverkan ar inte bara regionernas ansvar. Vi
anser att dven patient- och brukarrorelsen och staten behdver skapa gynnsamma
forutsittningar for en dndamélsenlig patientmedverkan. Patient- och brukarrorelsen
har en viktig roll som medverkande pa uppdrag av regioner, och ett indirekt ansvar
som foretriddare for olika grupper. Staten har ansvar for normering, genom exempelvis
lagstiftning, 6verenskommelser och kunskapsstyrning. Figuren nedan ar en schematisk
bild av aktorerna och deras roller i den patientmedverkan som regionerna organiserar.

Andamélsenlig patientmedverkan paverkas av flera aktdrer.

Gemensam grundsyn ¢———

Staten
Kunskapsstyrningen, normering

Befolkningens, Regionerna
patienternas X Varfor
eller patient- - " Vad ér syftet med patientmedverkan?
gruppens behov. .
Patient-
ocrlilsgll:::r- Vilka Hur Uppfélining
Medverkande Shafegi
}gﬁﬁg&qe% a4l Foretradarskap Samverkansformer
patient- Forutsattningar
grupper
Gemensam
grundsyn Effekter och resultat —

Patientmedverkans organisering méaste utga fran vad man vill uppna

Patientmedverkan bor inte bara ses som ett mal i sig utan ocksa som ett medel for att
forbattra hilso- och sjukvérden, forutsatt att den genomfors pa ett indamalsenligt sétt. For
att uppna potentialen behover den organiseras pa ett satt som majliggor patientinflytande
och ger deltagarna goda erfarenheter. Regioner och verksamheter bor tidigt reda ut varfor

» 10 En for alla



Sammanfattning

patientperspektivet efterfragas, vad patientforetradarna forvintas bidra med och vilket
inflytande de bor ha. Med andra ord behover de organisera patientmedverkan pa ett sitt
som utgar fran syftet med den.

Kraven pa representativitet, foretradarskap och kunskapsniva beror pa vilket inflytande
patientforetradarna ska ha och hur manga méanniskor som paverkas av besluten som
fattas med hjilp av deras medverkan. Ar syftet att nd ut med information till patient-
eller brukargrupper stills troligtvis ldgre krav pa foretrddarnas representativitet och
kunskapsnivé dn om patientforetradare ska inkluderas i renodlade beslutsprocesser.

Hur patientmedverkan bor organiseras beror ocksa pé graden av inflytande. Det finns
organisatoriska forutsattningar som behover finnas pa plats, exempelvis ekonomisk
ersidttning, administrativt stod, en tillginglig kontaktperson och tillrickligt med
tid for forberedelser. Men mer inflytande stéller hégre krav pa att man tar vara pa
patientforetradarnas perspektiv. Det forutsitter bland annat att patientmedverkan
genomfors med langsiktighet och med kontinuitet, och att patientforetradarnas synpunkter
systematiskt hanteras och att deras fragor f6ljs upp.

Patient- och brukarorganisationerna behover striiva efter att dven i
fortsittningen vara en relevant samverkanspart

Patient- och brukarorganisationerna, som tillsammans samlar hundratusentals
medlemmar, dr och har linge varit en sjdlvklar samverkanspart for regionerna. I var
undersokning ser vi att en stor majoritet av foretrddarna som deltar i patientmedverkan
representerar en organisation och att det oftast ar organisationerna som nominerar de
personer som regioner och verksamheter samverkar med.

Medlemstalen minskar dock generellt i patient- och brukarorganisationerna. Det finns
ocksa grupper som ir sirskilt svara att na och dirmed riskerar att bli utan representation.
I var undersokning ar nistan alla patientforetrddare fodda i Sverige, och tre av fyra har
eftergymnasial utbildning, vilket inte 6verensstimmer varken med patienter i halso-
och sjukvarden eller med befolkningen i stort. Dessutom finns det vissa patientgrupper
som inte representeras av nagon organisation. Organisationerna behover darfor arbeta
aktivt med breddad rekrytering och kunskapsinhamtning for att dven i framtiden vara
en relevant samverkanspart. Om det blir en tydligare styrning mot att patienter ska
delta i styr- och ledningsprocesser pa systemniva kommer troligtvis efterfragan pa
patientféretradare att 6ka. Om de dessutom far en mer aktiv roll i beslut som paverkar
storre grupper stills ytterligare krav pa att de kan foretrdda bredare patientgrupper.

For att patientforetradare ska kunna fora fram gruppens perspektiv pa ett bra sétt behovs
ett gott foretradarskap. Det forutsitter att de har goda kunskaper om gruppens erfarenheter
och standpunkter, om rollen som patientféretradare och om halso- och sjukvéardens
organisering och funktionssitt. Foretradarna maste ocksa ha forméga att hélla isir sina
egna och gruppens erfarenheter samt kunna fora fram dem. For organisationernas del
stiller detta bland annat krav pa att systematiskt inhdmta erfarenheter och standpunkter
fran sina respektive patient- eller brukargrupper, att kommunicera dem till féretradarna
och att fortsatt stotta dem i sitt arbete som patientforetradare.
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Det finns behov av en nationell inriktning for och samordning av
patientmedverkan

Flera resultat i var undersokning pekar pé att patient-, brukar- och narstdendemedverkan
behover samordnas nationellt i hogre grad dn i dag. En statlig strategi och en nationell
plattform, bland annat f6r kunskapsspridning, skulle kunna bidra till en mer &ndamalsenlig
patientmedverkan i styrning och ledning av hilso- och sjukvérden.

Inom statens styrning av hilso- och sjukvarden verkar det finnas en generell
viljeriktning mot att ldgga storre vikt vid patient- och brukarrorelsens perspektiv, d&ven pa
systemniva. Regionerna har hanterat detta pé olika sitt, vilket resulterat i ett fragmenterat
system. Vissa har kommit l1&ngt med att utveckla patientmedverkan, och har strategier
och ledningsbeslut som genomsyrar stora delar av regionen och dess verksamheter. Pa
andra héll verkar patientmedverkan fraimst genomféras som kortare projekt. Det &dr en
utmaning att regionerna gor pa olika satt, och att de har olika rutiner for exempelvis avtal
och ersittning. Vi ser att en statlig strategi for patientmedverkan skulle kunna tydliggora
viljeriktningen, 6ka samordningen i regionernas arbete och darmed ge patientféretradarna
mer jamlika forutsattningar for att bidra i styrning och ledning.

Vi ser ocksa behov av att sprida bista tillgdngliga kunskap och praktiskt stod i
genomforandet. Exempelvis kan regioner behéva information om bésta sitt att organisera
patient- och brukarmedverkan pa3, ett nationellt st6d for att rekrytera patientforetradare
och information om patient- och brukarrorelsen och sétt att nd den. Dessutom behovs
utbildningsmaterial till bidde patientféretridarna och huvudménnen. Detta stod
skulle exempelvis kunna ges genom en nationell plattform for patient-, brukar- och
narstdendemedverkan. En sddan plattform kan bidra till att 6ka kunskaperna om
patientmedverkan, undanrdja vissa av de praktiska hinder som vi ser i denna undersékning,
och att fa en mer jamlik organisering 6ver landet.
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1 Inledning

Intresset for patientmedverkan har 6kat under senare &r, och allt fler myndigheter, regioner
och verksamheter inom halso- och sjukvérden efterfragar patient- och brukarrérelsens
perspektiv (Vard- och omsorgsanalys 2015, Fredriksson och Modigh 2021). Tidigare
fick patientforetriadare och deras organisationer arbeta hart for att bli hérda, men flera
beskriver att de nu dr en samverkanspart som inte gar att forbise och att det finns en stor
efterfragan pa deras deltagande. Patient- och brukarfoéretradare bjuds exempelvis in att
tala pa konferenser eller delta i panelsamtal, ta plats i styr- och ledningsgrupper, utbilda
hélso- och sjukvardspersonal, delta i olika typer av arbetsgrupper och fora patienters
och brukares talan i rad av olika slag.

Samtidigt finns begréansad kunskap om hur patientmedverkan i Sverige &r organiserad
idag och vilka effekter det har pa hélso- och sjukvéirden. Kunskapen &r ocksé begriansad
om vilka de framsta framgangsfaktorerna ar for att skapa en valfungerande och
andamalsenlig patientmedverkan i svensk kontext. I denna PM fangar vi upp erfarenheter
av patientmedverkan fran foretradare for savil patienter som regioner och verksamheter,
for att bidra med lardomar om hur hilso- och sjukvarden kan arbeta med patientmedverkan
inom sin styrning och ledning.

1.1  Viundersoker patientmedverkan inom styrning
och ledning av hélso- och sjukvarden

Syftet med denna PM ér att bidra med lairdomar om hur hilso- och sjukvarden pa ett
systematiskt sitt kan arbeta med erfarenhetsbaserad kunskap genom patientmedverkan
i styrningen och ledningen av hélso- och sjukvarden.

Var undersokning har tre huvudfrégestallningar:

 Varfor ska patienter, brukare och narstdende medverka i styrningen och ledningen av
hélso- och sjukvarden?

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

« Hur dr patientmedverkan i styrningen och ledningen av hélso- och sjukvarden
organiserad?

Figur 1 ar en schematisk bild 6ver dessa tre aspekter av patientmedverkan i styrningen
och ledningen av hélso- och sjukvarden. Varfor patienter ska medverka handlar om
vad syftet dr och vilka mal man har, det vill siga vilka effekter eller resultat man vill
uppné. Det paverkas i sin tur av befolkningens, patienternas eller patientgruppens
behov och preferenser och vilket sammanhang patientmedverkan sker inom. Vilka
patientforetrddarna ar handlar om deras bakgrundsfaktorer och om pé vilka grunder de
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deltar, exempelvis som foretradare for sitt eget eller en patient- och brukarorganisations
perspektiv. Vi har tidigare kartlagt patient- och brukarrorelsen och beskrivit delar av
deras samverkan med staten och regioner i rapporten Sjukt engagerad (2015). Hur
patientmedverkan dr organiserad handlar om de organisatoriska forutsiattningarna, det
vill sdga samverkansformer, rutiner och arvode samt strategier och arbetssitt.

Bade vilka patientforetrddarna dr och hur patientmedverkan organiseras paverkas i
sin tur av externa forutsattningar sdsom statlig styrning, samhallstrender och regioners
och patient- och brukarorganisationers mojligheter att rekrytera patientforetradare.

Figur 1. Schematisk bild éver aspekter av patientmedverkan i styrning och ledning av hélso-

och sjukvarden.

Befolkningens, patienternas Varfor
. S
eller patientgruppens behov. Vad é&r syftet med patientmedverkan?

Vilka Hur
Externa forutsattningar: -
statlig styrning, trender
och rekrytering Foretrddarskap
av patientféretradare.

Effekter och resultat

Strategi

Somverkonsformer

Férutsattningar

1.1.1 Vi fokuserar pa systemnivén

Patientmedverkan kan férekomma pé olika nivaer, vilket illustreras i figur 2.

Individnivan handlar om att patienter eller deras narstdende kan vara delaktiga
i utformningen av den egna varden. I den tidigare rapporten Frdn mottagare till
medskapare (2018a) har vi sammanstillt forskning om personcentrering i hilso- och
sjukvérden, vilken frimst beror individnivan.

Patientmedverkan pa verksamhetsniva handlar om att patienter och narstdende har
mojlighet att vara delaktiga i fragor som ror en verksamhet. Det kan till exempel innebara
att enskilda patienter eller patient- och brukarorganisationer far inflytande 6ver den
vard som erbjuds vid en vardcentral eller klinik. Vi har berort detta perspektiv tidigare, i
rapporten Bdaddat for utveckling som handlar om patientdelaktighet i utvecklingsprojekt
ivarden och omsorgen (2018b).

Patientmedverkan pa systemniva handlar om att patienter eller narstdende har
mojlighet att vara delaktiga pd en organisatorisk och strategisk niv4, i dialog med
beslutsfattare. Exempelvis kan patienter, ofta genom patient- och brukarorganisationer,
utova inflytande pa vardprogram utifran sin patientgrupps intresse (Fredriksson och
Tritter 2017).
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Figur 2. Nivéer av patient- och brukarinflytande.

Systemniva
Patienter och nérstdende har méjlighet att vara
delaktiga pd en organisatorisk och strategisk niva

Verksamhetsnivé
Patienter och narstdende har méjlighet att vara
delaktiga i frégor som rér en verksamhet

Individnivé
Patienter och narstdende har méjlighet att vara
delaktiga i utformningen av den egna véarden

Kélla: Ombearbetning av Nationell samverkan fér psykisk hélsa (2023).

Vér undersokning fokuserar pa patientmedverkan som en del av styrning och ledning av
hilso- och sjukvérden, det vill sdga pa systemnivan. Det innebér att undersokningen inte
fokuserar pa enskildas delaktighet i enskilda verksamheter eller patienters delaktighet
eller medbestimmande vid sina m6ten med hélso- och sjukvarden. Fokus ar pa system-
nivan, men det dr inte mojligt att se pa nivaerna helt och hallet var for sig. De paverkar
varandra, och 0kad patientmedverkan pé en nivd kan antas paverka forutsittningarna
for patientmedverkan ocksa pé andra nivaer (Nordens vilfardscenter 2022).

Det finns endast ett fatal undersokningar av patientmedverkan pa systemniva i
svensk kontext. Under senare ar har exempelvis Vinnova (2021) kartlagt och analyserat
arbetet i patientrad inom regionerna. I undersokningen identifieras ett antal potentiella
framgéngsfaktorer och risker for fallgropar i arbetet, utifran patientrepresentanternas
perspektiv. I denna PM undersoker vi dock inte bara patienternas perspektiv, mélséttningar
och erfarenheter, utan dven region- och verksamhetsforetradarnas. For att ta reda pa hur
patientperspektivet tas tillvara pa systemniva tar vi ett brett grepp och later regioners,
verksamheters och patienters erfarenheter komplettera varandra.

Ett naraliggande och vixande forskningsfalt giller hur patienter och brukare kan
medverka i forskning (Forte 2015), men det ar inte sidkert att de slutsatser som dras
direkt kan Gversittas till hilso- och sjukvarden. P4 samma sitt kan det vara svart att
dra slutsatser om patientmedverkan i Sverige utifrén internationella studier, eftersom fa
lander har jaimforbara hilso- och sjukvardssystem. Storbritannien namns aterkommande
som ett foregdngsland nar det giller patientmedverkan, och dar finns exempelvis en aktiv
diskurs om shared decisionmaking (delat beslutsfattande, se till exempel NHS England
2023). Men forutsittningarna for patientmedverkan ir inte desamma, bland annat pa
grund av att den brittiska sjukvéarden styrs i nationell organisation medan den svenska
organiseras regionalt inom ramen for den kommunala sjélvstyrelsen.
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1.1.2 Vi fokuserar pa patientmedverkan inom regionernas hélso-
och sjukvard

I den hir undersokningen avgransar vi oss till regionernas hélso- och sjukvard, inklusive
delar av regionernas nationella kunskapsstyrningsorganisation, och inkluderar bade den
politiska nivan och tjinstemanna- och professionsnivan. Vi tar samtidigt ett brett grepp
pa patientmedverkan inom hela hilso- och sjukvarden, vilket inkluderar bade priméarvard
och specialistvérd, liksom béde somatisk och psykiatrisk vard samt behandlande,
forebyggande och halsofrdmjande vard.

Vi undersoker patientmedverkan som en del av regionernas styrning och ledning av
hilso- och sjukvéarden. Hir ingér alltsa inte patientmedverkan

+ inom den kommunala hélso- och sjukvarden

« iforskning

+ inom enskilda verksamheter, med undantag for universitetssjukhusen
+ inom statens arbete med héalso- och sjukvard.

1.2  Begrepp i promemorian

Vi anvinder nagra begrepp som behover fortydligas, och det hir avsnittet beskriver hur

vi ser pa och anviander begrepp sisom patientmedverkan och region- och verksamhets-
foretrdadare. Vi tar ocksa upp hur vi valt att beskriva och definiera vad en patientforetradare

ar samt ndgra begrepp vi anviander for att beskriva nedsittning av funktionsformaga.

1.2.1  Patient och patientmedverkan

I denna PM anvinder vi begreppet patientmedverkan. Det inkluderar medverkan av
patienter och brukare, men ocksd nirstdende och andra egenerfarna, alltsd personer
som inte ar patienter men som har eller har haft en viss sjukdom, funktionsnedsattning
eller diagnos eller har erfarenhet av hilso- och sjukvard pa annat sitt. Syftet med att
vilja begreppet patient ar inte att avgriansa undersokningen, utan att férenkla spraket
och kommunikationen. Egenerfarna ingér eftersom dven den som har tillfrisknat fran en
sjukdom har viktiga kunskaper och erfarenheter fran varden. Vi vill dessutom ta tillvara
erfarenheter frdn niarstadende, som ibland ocksé kan vara en rost for de som inte kan tala
for sig sjdlva, exempelvis vissa barn, avlidna eller personer som vardas i livets slutskede.
Aven personer med sddana erfarenheter inkluderar vi allts i begreppet patient. P4 samma
sétt anvéander vi ordet patientforetradare for de som foretrader patienter, brukare eller
nirstdende.

Det finns ménga begrepp som beskriver sjdlva inkluderandet av patienter. Vi har valt
att i forsta hand anvidnda begreppet medverkan eftersom det beskriver ett forfarande
snarare an ett resultat och pa si sitt dr neutralt. Ibland anvinder vi ocksa det néaraliggande
begreppet samverkan. Begrepp sasom inflytande, pdverkan, delaktighet och medskapande
forutsitter ett reellt inflytande och ar darfor inte neutralt nér det géller att beskriva
sjalva processen for patientmedverkan. De kan daremot vara anvindbara nar vi talar
om grader av reellt inflytande.
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1.2.2  Region- och verksamhetsforetridare

Begreppet region- och verksamhetsforetrddare anvands for personer som organiserar eller
deltar i patientmedverkan frén regioners och verksamheters sida. Det ror sig om chefer och
tjdnstemin i bade forvaltning och verksamheter, regionpolitiker och professionsforetriadare.
Dessa har antingen aktuell erfarenhet av att delta i patientmedverkan, och ar exempelvis
ledamdéter i rad och arbetsgrupper, eller s& samordnar eller organiserar de olika former
av patientmedverkan. Region- och verksamhetsforetrddarna beskrivs ndrmare i avsnitt
1.3 och i bilaga.

1.2.3  Organisationsféretradare och enskilda personer

Virelaterar &terkommande till patient- och brukarrérelsen. Den bestér av organisationer pa
nationell, regional och lokal niva, och av enskilda personer som deltar i patientmedverkan.
Begreppet patient- och brukarorganisation anviands for de organisationer som arbetar
for personer med olika funktionsnedsattningar, sjukdomar och diagnoser. I andra
sammanhang kallas de dven for patientorganisation, brukarorganisation, funktions-
hinderorganisation eller funktionsréttsorganisation.

I gruppen enskilda personer som deltar i patientmedverkan ingér ocksa de som ibland
kallas for spetspatienter. En spetspatient kan definieras som en “6ppet egenerfaren
patient eller ndrstdende som anvinder sina spetskompetenser for att forbattra sin egen/
nérstdendes vardsituation och i manga fall dven arbetar for att forbattra hilso- och
sjukvardssystemet” (Spetspatienterna 2023). Begreppet utségs till ett av Sprakradets
nyord 2017. For nagra ar sedan bildades den ideella féreningen Forum Spetspatient med
personer som ar engagerade inom spetspatientrorelsen (Forum Spetspatient 2023). I
denna undersokning har vi inte specifikt undersokt spetspatienters erfarenheter, men
vi diskuterar aterkommande den viktiga distinktionen mellan att foretrida sig sjalv eller
en organisation i patientmedverkanssammanhang.

1.2.4  Begrepp som beskriver nedsétining av funktionsférméaga

Inom patient- och brukarrorelsen, och samhillet i 6vrigt, anvinds olika begrepp som
beskrivning for personer som pa négot sitt har nedsatt funktionsférmaga. Det kan
vara svart att veta vad som skiljer dem &t, s i tabell 1 finns en forklaring. I denna PM
anvander vi begreppet funktionsnedséttning. De rdd som regioner och personer med
funktionsnedsittning samverkar i kallas ofta funktionshinderrad, och det begreppet
anvands ocksé i denna PM.
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Tabell 1. Begrepp som beskriver nedsatt funktionsférméga.

Begrepp Beskrivning

Funktionsnedsétining  Nedséttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférméga. En
funktionsnedsattning kan uppstd till faljd av sjukdom eller annat fillstéind eller till félid
av en medfédd eller férvarvad skada. S&dana sjukdomar, tillstéind eller skador kan
vara av bestéende eller av éverg&ende natur. (Socialstyrelsen 2023, Funktionsratt
Sverige 2019)

Funktionshinder Begrdnsning som en funktionsnedsdttning innebdr fér en person i relation fill
omgivningen. Exempel p& begrénsningar &r svérigheter att klara sig sjalv i det
dagliga livet och bristande delaktighet i arbetslivet, i sociala relationer, i fritids- och
kulturaktiviteter, i utbildning och i demokratiska processer. Det handlar framférallt om
bristande tillgénglighet i omgivningen. (Socialstyrelsen 2023, Funktionsrétt Sverige
2019)

Funktionsratt Fér ndgra ér sedan introducerade Funktionsrétt Sverige Gven begreppet funktionsratt.
Det &r tankt att komplettera begreppen funktionsnedsattning och funktionshinder,
och handlar om réttigheter fr personer med funktionsnedséttning i olika
samhéllssituationer. Exempel &r rétten till en fungerande vard, en fungerande skola och
eft fungerande arbetsliv. (Funktionsrétt Sverige 2023b)

Funktionsvariation Begreppet funktionsvariation finns inte med i Socialstyrelsens termbank och har inte en
fast definition, utan beskriver mer att funktionsfdrmagor varierar i hela befolkningen.
Det handlar inte om att fungera battre eller sémre, utan om att det &r olika. Ordet
&r infe en synonym fill funktionsnedséttning men anvénds ibland som det, vilket kan
vara problematiskt. En del personer med funktionsnedsdttning tycker att “variation”
fsrminskar de svérigheter som de upplever i vardagen. Andra upplever i stéllet att
"variation” &r mindre negativt &n “nedsdtning”. (Autism Sverige 2023, Dagens

samhalle 2016a, 2016b)

Handikapp Socialstyrelsen avr&der fran begreppet “handikapp” och det anvéinds i stort sett inte
alls léngre. Ett undantag &r hanteringen av statsbidrag till handikapporganisationer,

enligt SFS 2000:7. (Socialstyrelsen 2023)

1.3  Var metod

Patienter, brukare och nirstidende ir representerade i olika delar av styrningen och
ledningen av regionernas hilso- och sjukvard. Hur man har organiserat patientmedverkan
varierar mellan regionerna, och vi har inte genomfért nagon heltickande kartlaggning av
vilken patientmedverkan som genomfors. I arbetet med denna PM har vi istdllet genomfort
enkéter och intervjuer riktade till personer som deltar i eller organiserar ett antal olika
former av patientmedverkan for att f4 en djupare kunskap om deras erfarenheter. Dessa
former beskrivs mer utforligt i bilaga. Ambitionen har varit att fa en sa bred bild av
omradet som mojligt. Sammantaget har vi samlat in erfarenheter fran patientforetradare
och region- och verksamhetsforetrddare som

 representerar eller arbetar med olika patientgrupper,
 verkar inom olika delar av hilso- och sjukvérden,

- finnsiolika delar avlandet och

« deltar i nagra olika typer av patientmedverkan (se nedan).

I detta avsnitt presenterar vi metoden fér datainsamling. En utforligare beskrivning
finns i bilagorna.
1.3.1  Enkat till patientrepresentanter, politiker, tjéinstemdn och professioner

Vi har genomfort en enkédtundersokning till personer som deltar i fem olika former
av patientmedverkan, se tabell 2. Bland dem ingar bade patientrepresentanter och
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representanter for regionen sadsom politiker, tjansteman och verksamhetsforetradare.
Enkétfragorna handlade bland annat om arbetet i det specifika radet eller arbetsgruppen,
syftet med patientmedverkan, malbilder och méjlig utveckling.

Syftet med enkéiterna var inte att undersoka eller utvardera de fem samverkansformerna
i sig, utan vi ville identifiera respondenter med aktuell erfarenhet av systematiserade
former av patientmedverkan. Med hjélp avinledande intervjuer, genomgéng av regioners
webbplatser och forfragningar till regioner via e-post fick vi en uppfattning om relevanta
samverkansformer att undersoka.

Totalt fick vi 445 svar, varav 51 procent av de svarande var patientforetradare och
49 procent region- och verksamhetsforetriadare. Tabell 2 visar vilka samverkansformer vi
har skickat enkéter till och hur manga respondenter som finns i respektive samverkansform.

Tabell 2. Samverkansformer i enkatundersékningen.

Samverkansform Patientféretriidare Region- och verksamhets- Totalt (antal
(antal rad/grupper) (antal respondenter) foretradare (antal respondenter)  respondenter)
Kunskapsstyrningen
Nationella och regionala Ledaméter i arbetsgrupp Ledaméter i arbetsgrupp med 179
arbetsgrupper inom kunskaps-  (35) minst en patientfretradare
styrningen med patient- (144)
representation (vet ej)
Patient- och nérstéenderdd Ledaméter i r&d (57) Personer med erfarenhet av att 89
vid regionala cancercentrum samverka med r&d (32)
(6
Regionerna
Funktionshinderrad eller Ledaméter i r&d (96) Ledaméter i réd (politiker och 121
motsvarande (19) tiGnsteman) (25)
Verksamhetsévergripande Ledaméter i réd (20) Ledamater i rad (politiker 34
brukarr&d inom regionernas och tjansteman) eller personer
vuxenpsykiatri (6) med erfarenhet av att samverka

med ré&d (14)
Overgripande patientréd vid ~ Ledaméter i réd (18) Ledaméter i rad eller personer 22
universitefssjukhus (3) med erfarenhet av att samverka

med réd (4)

I tabellens vidnstra kolumn anges antalet rad eller arbetsgrupper som vi skickade enkiten
till. Vi hade dock ingen uppgift om hur ménga personer som totalt deltar i de olika
samverkansformerna och ddarmed kan vi inte berdkna svarsfrekvenser. Nar det galler
arbetsgrupper inom kunskapsstyrningen hade vi ingen kunskap om hur manga arbets-
grupper som finns eller hur ménga av dessa som har patientforetradare som ledamdéter.
Vi spred darfor enkéten brett och beskrev mélgruppen i féljebrevet. Svaren som redovisas
idenna PM ska darfor i forsta hand ses som representativa for de svarande, och inte for
patientrepresentanter och region- och verksamhetsrepresentanter generellt. Samtidigt
var urvalet brett, och resultaten kan troligtvis ocksa ge en bild av liknande former for
patientmedverkan i regionernas regi.

I resultatkapitlen (kapitel 3—5) redovisar vi oftast ssmmanslagna resultat fran de
samverkansformer som vi har undersokt med hjilp av enkéter. Nar resultaten tydligt
skiljer sig at redovisar vi ocksa resultat for de olika samverkansformerna separat,
eftersom antalet respondenter skiljer sig mycket dt mellan samverkansformerna och
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Inledning

nagra samverkansformer har mycket fa respondenter. Det innebéar att svar fran en
samverkansform med manga respondenter kan paverka genomsnittet mycket.

1.3.2 Intervjuer med patientféretrédare och region- och verksamhets-
foretrédare

For att fordjupa bilden av patientmedverkan har 41 digitala intervjuer genomforts, med
totalt 50 personer. Négra av intervjuerna har fungerat som kunskapsinhdmtning i ett
tidigt skede av unders6kningen. Andra har gett fordjupad forstéelse for omradet eller
anvants for att folja upp enkatresultat.

Av de 41 intervjuerna har 17 genomforts med patientforetriadare: foretradare for patient-
och brukarorganisationer pa nationell och regional eller lokal niv4, ledaméter i Vard-
och omsorgsanalys patient- och brukarrad samt enskilda patientféretriadare. Fragorna
handlade om utveckling 6ver tid, organisationernas forutséttningar, representativitet,
inflytande, erfarenheter av olika samverkansformer, framgangsfaktorer och utmaningar.

Vi har ocksa genomfort 24 intervjuer med region- och verksamhetsforetradare. Har
ingick samordnare av olika typer av samverkansformer i regionernas regi, exempelvis
funktionshinderréad, levande bibliotek?, patientrad vid universitetssjukhus, samordnare
av nationella arbetsgrupper och patient- och narstdenderad vid Regionala cancercentrum
(RCC), brukarinflytandesamordnare och politiker. Fragorna handlade om utveckling
over tid, erfarenheter av olika samverkansforum, formerna fér patientmedverkan,
administration, representativitet, inflytande, framgingsfaktorer och utmaningar.

1.3.3  Avstamningar och kvalitetssékring med Vard- och omsorgsanalys
patient- och brukarrad

Vihar gjort l6pande avstimningar med Véard- och omsorgsanalys patient- och brukarrad.
Rédet har lamnat synpunkter i uppstartsfasen och i arbetet med att ta fram projektplanen
samt bidragit till analysen efter att ha tagit del av preliminéra resultat. Enskilda ledamoter
i radet, med erfarenhet av patientmedverkan och av patient- och brukarrorelsen, har
kvalitetsgranskat och lamnat synpunkter pa enkétutkast, samt last och kvalitetsgranskat
hela eller delar av denna PM.

1.4  Promemorians disposition

I kapitel 2 beskriver vi aktuell, nationell styrning inom omrédet, vilken paverkar
forutsattningarna for regionerna att organisera patientmedverkan.

I kapitel 3—5 redovisas resultaten fran enkiter och intervjuer. Kapitel 3 handlar om
varfor patientmedverkan genomfors, kapitel 4 om vilka patientforetrddarna ar och kapitel
5 om hur patientmedverkan genomfors.

I kapitel 6 sammanfattar vi de viktigaste resultaten fran undersokningen, diskuterar
dem ur ett styrnings- och ledningsperspektiv och relaterar dem till tidigare undersokningar
pé omrédet.

I kapitel 7 presenterar vi vara huvudsakliga slutsatser och blickar framat.

1 Levande bibliotek &r en form av “bank” bestdende av personer med olika erfarenheter av bland annat
hélso- och sjukvard.
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2 Styrning mot mer
patientmedverkan
pa systemniva

Flera reformer har genomforts under de senaste decennierna for att starka den enskilda
patientens stdllning i hédlso- och sjukvarden. Det ar en del av utvecklingen mot 6kad
personcentrering, dir patienten inte bara ses som en mottagare av varden utan ocksa som
en aktiv medskapare. Det finns ockséd exempel pé styrning mot 6kad patientmedverkan
pa systemniva, dven om det inte dr lika vanligt. I det hir kapitlet redogor vi bland annat
for hur patientmedverkan pa systemniva omnamns i omstillningen till en god och nira
vard och inom 6verenskommelserna mellan regeringen och Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR) om psykisk hélsa och suicidprevention.

2.1 Patzantmedverkan ar en del av en personcentrerad
var

Personcentrering i hilso- och sjukvérden ar ett forhéllningssétt som ar kopplat till
viarderingar, attityder och kultur. Vard- och omsorgsanalys har tidigare argumenterat
for att utvecklingen mot en mer personcentrerad vird bland annat innebir en 6vergéng
frdn att se patienten som en mottagare av virden till en medskapare av den, med
helhetssyn pa patienten. Vi definierar personcentrering som att utga fran individens
behov, preferenser och resurser i alla delar av patientens vardprocess — fore, under och
efter ett virdmote eller en kontakt, och mellan méten och kontakter. Men for att varden
ska bli mer personcentrerad behover ocksa patienter, brukare och narstaende involveras i
utvecklingsarbetet pa alla nivaer i hdlso- och sjukvardssystemet. Varden som helhet kan
inte forvéntas vara personcentrerad om till exempel styrning och ledning, stodsystem
och kultur fortsatter att utgé fran andra varden (Vard- och omsorgsanalys 2018a).

2.2  Statlig styrning mot mer patientmedverkan ii
systemniva inom regionernas halso- och sjukvard

Roster fran patienter, brukare och nérstaende efterfrigas mer och mer i styrningen,
ledningen och utvecklingen av hilso- och sjukvarden (Vard- och omsorgsanalys 2015).
Detta gar hand i hand med rorelsen mot en mer personcentrerad vard, som praglar
hélso- och sjukvérdens utveckling bade i Sverige och internationellt. Det har avsnittet
innehaller ndgra exempel pa hur denna utveckling yttrar sig bland annat inom den statliga
styrningen av hilso- och sjukvarden.
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Staten stéller dock inga formella krav pa patientmedverkan inom regionernas styrning
och ledning av hilso- och sjukvarden, 4ven om de skrivningar och 6verenskommelser vi
pekar pa nedan visar att det finns en viljeriktning. Inom den lagstiftning som omfattar
kommunerna finns daremot krav pa att samverka med patient- och brukarrérelsen. Av
15 § 7 lagen (1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade, framgar att
kommunen ska samverka med organisationer som féretrader manniskor med omfattande
funktionsnedsittning. Motsvarande krav pa samverkan for regionerna finns inte.

2.2.1  Overgripande reformer och lagstiftning

Under de senaste decennierna har hilso- och sjukvardens reformer for att stirka patientens
stillning i forsta hand haft individen i fokus (Vard- och omsorgsanalys 2015), exempelvis
inférandet av vardvalssystem i priméarvirden och den pigiende omstéllningen till en
god och nira vard. Nir patientlagen (2014:821) infordes var ett uttalat syfte att "stiarka
och tydliggora patientens stidllning” och “frimja patientens integritet, sjdlvbestimmande
och delaktighet” (1 kap. 1 §).

Det finns dock exempel pa statlig styrning som framhéller patientmedverkan ocksa
pé systemniva. I hilso- och sjukvérdslagen (2017:30), 7 kap. 7 §, framgar att regionen
ska samverka med samhillsorgan, organisationer och véirdgivare i att planera och
utveckla hélso- och sjukvarden. I 16 kap. 3 § finns ocksé bland annat en bestimmelse
om att regionen ska ingd 6verenskommelse med kommunen om att samarbeta i friga om
personer med psykisk funktionsnedsattning, och om det ar mgjligt bor organisationer
som foretrader dessa personer eller deras nirstaende f& mojlighet att limna synpunkter
pé innehallet i 6verenskommelsen.

2.2.2  Omstillningen till god och néra vard

En grundpelare i omstéllningen till en god och nira vérd ar att varden ska utga frén
patientens behov, preferenser och erfarenheter och ett av regeringens mal f6r reformen
ar att patienter ska goras mer delaktiga och att personcentreringen ska 6ka (prop.
2019/20:164). Patienternas delaktighet i utvecklingen av varden pé verksamhets- och
strategisk niva beskrivs som en viktig framgangsfaktor for att na omstillningens mal (SOU
2020:19). I utredningen betonas ocksa att en 6kad involvering av patienter forutsatter
att det finns strukturer, bland annat for utbildning och ersattning, for att patienter och
invanare ska kunna vara delaktiga pa ett andamalsenligt sitt. Vidare beskrivs i bade
regeringens proposition samt i 6verenskommelserna mellan staten och SKR om god och
néra vard att personcentrering handlar om att ta tillvara patienters och nirstaendes
erfarenheter bade i det enskilda vardmotet och i utformningen av hilso- och sjukvarden
(prop. 2019/20:164, Socialdepartementet 2022a, 2023a). Det beskrivs som sirskilt viktigt
att starka patientens stillning och 6ka patientdelaktigheten inom priméarvérden, som
moter en stor del av befolkningen.

12023 ars 6verenskommelse mellan regeringen och SKR om god och nira vard beskrivs
att en nara vard ska utgd fran patientens behov, och patienter och nérstdende behéver
darfor vara delaktiga i utvecklingsarbetet (Socialdepartementet 2023a). Det finns dock
inga riktade medel for att 6ka patientinflytandet pa systemniva inom ramen for satsningen.
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Daremot har Funktionsritt Sverige under 2023 beviljats medel for att forbattra patient-
delaktigheten och hélsan for personer med funktionsnedséttningar och kroniska sjuk-
domar. Regeringens motivering till att bevilja medlen ar att omstéllningen till en god
och nira vard understryker behovet av att 6ka personcentreringen och patienternas
medskapande och att f4 fler patientforetradare (Socialdepartementet 2023b). Medlen ska
bland annat anvéndas till att ta fram och sprida en patientfoéretradarutbildning.

2.2.3  Satsningen pa psykisk halsa och suicidprevention

Ett ytterligare exempel pé statlig styrning som paverkar forutsidttningarna for
patientmedverkan pa systemniva dr de arliga 6verenskommelserna mellan regeringen
och SKR om psykisk hilsa och suicidprevention. De omfattar stimulansmedel till
regioner och kommuner, och sedan 2018 ingér riktade medel for att 6ka patient- och
brukarinflytandet inom omradet. Malsattningen dr att inflytandet ska 6ka och att virden
och omsorgen ska bli mer patient-, brukar- och anhorigcentrerad, dir patienter och
brukare ar aktiva medskapare av virden (Socialdepartementet 2022b). Medlen har
bland annat anvénts till verksamhetsutveckling, kompetensutveckling, personal- eller
resursforstiarkning, samverkan och informationsspridning. Som exempel pa konkreta
atgarder som vidtagits med dessa medel kan ndmnas att inratta brukarrad och att anstélla
brukarinflytandesamordnare eller liknande funktioner (Socialstyrelsen 2022).

2.2.4  FN:s konvention om rdttigheter for personer med funktionsnedséttning

FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedséttning tradde i kraft i
Sverige 2009, och i inledningen pépekas att personer med funktionsnedséttning bor ha
mojlighet att aktivt medverka i beslutsfattande om politik och program, inbegripet saidana
som direkt berér dem. I konventionens artikel 4.3 framgar att konventionsstaterna ska
ha nédra samrad med och aktivt involvera personer med funktionsnedsattning, daribland
barn, genom de organisationer som foretriader dem, nir det giller att utforma och inféra
lagstiftning och riktlinjer som beror personer med funktionsnedséttning.

2.3  Patientmedverkan ér en del av regionernas nationella
kunskapsstyrningsorganisation

Ar 2010 beslutade SKR:s politiska ledning att patient- och brukarmedverkan &r ett
angeldget omrade. I ett positionspapper beskrevs 6kad patient- och brukarmedverkan
som ett sitt att hitta mer effektiva arbetssatt och 16sningar. Det giller medverkan bade pa
individniva och i verksamheters utveckling (Sveriges kommuner och regioner 2010). Under
2016 och 2017 lades grunden till dagens sammanhallna system for kunskapsstyrning,
inom vilket regioner samverkar inom omradena kunskapsstéd, uppfoljning och analys
samt verksamhetsutveckling och ledarskap.

Framvéxten av den regionala kunskapsstyrningen har medfort att patienter medverkar
inom olika delar av organisationen och pé olika nivaer. Ett av de uttryckta malen med
kunskapsstyrning ar att “identifiera och prioritera forbattringsomraden tillsammans med
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patienten som en del av vardagen”, och patientmedverkan pa systemniva beskrivs som en
av delarna for att uppna en personcentrerad vard (Sveriges regioner i samverkan 2023).
Regionernas gemensamma kunskapsstyrningsorganisation har tagit fram rutiner fér
patientmedverkan i olika sammanhang, bland annat i nationella arbetsgrupper som enligt
rutinen ska ha minst en patientforetriadare (Sveriges regioner i samverkan 2022). Ocksa
RCC har en egen rutin, liksom en utbildning som bland annat beskriver RCC:s uppdrag,
organisation och patientmedverkan inom organisationen (RCC i samverkan 2023a).
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3 Varfor patientmedverkan?

Det hir ar det forsta av vara tre resultatkapitel dar vi redogor for svar pa vara enkéter
och intervjuer. Hir presenterar vi patientforetradarnas och region- och verksamhets-
foretradarnas asikter om varfor patientmedverkan ska vara en del av styrningen och
ledningen av hilso- och sjukvarden.

Véraresultat visar att de flesta som ar delaktiga och har insyn i patientmedverkansforum
ser ett virde i att involvera patienter, brukare eller narstidende och anser att deras
perspektiv ar en viktig resurs i styrningen. Samtidigt finns det en relativt utbredd
uppfattning bland patientforetradarna att manga av deras regionala samverkanspartner
inte ser eller forstar viardet av deras arbete. Bade patientrepresentanter och region- och
verksamhetsrepresentanter lyfter att patientmedverkan har lett till positiva resultat,
framst i form av en mer patientsidker och personcentrerad vard som dr battre anpassad till
individers olika forutsattningar. Men resultaten visar ocksa att det finns flera utmaningar
som behdver hanteras for att patientmedverkan ska bli indamaélsenlig.

3.1  Patientmedverkan kan vara viktig men inte i alla fragor

Patientforetriadare och region- och verksamhetsforetradare har fatt svara pa fragor

om sin syn pa vad patientforetrddare kan bidra med i styrning och ledning av hilso-
och sjukvarden, och i vilka ssmmanhang som patienters, brukares och néirstaendes

perspektiv ar viktiga. Resultaten av var undersokning visar att patientforetrddare bidrar

med perspektiv som verksamhetsforetradare inte har och att det ar ett bra sitt att ta vara

pa deras erfarenheter. Patientmedverkan ar viktigt i de flesta ssmmanhang — inte minst

ifragor om samordning och personcentrering — men nigot mindre viktigt néar det géller

prioritering av resurser eller fragor av medicinsk karaktar.

3.1.1  Patienter kan och bér bidra med erfarenhetsbaserad kunskap

Maénga respondenter uppger i bade intervjuer och fritextsvar att patientmedverkan bor
vara en naturlig del av hilso- och sjukvardens utveckling, och menar att patientforetradare
bidrar med kunskaper som inte gar att fi pd annat sitt 4n genom egen erfarenhet.
Kunskapen handlar exempelvis om att patienten moter flera delar av vardkedjan, vilket
en representant for en enskild verksamhet inte gor pd samma sitt. En region- och
verksamhetsforetradare skriver s har:

Medan patienten dr en och samma person arbetar stora delar av hélso- och

sjukvérden i sina stuprér med olika budgetar och [har] emellanét svérigheter att
se utanfor sin egen verksamhet.”
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Flera beskriver att man ofta utgar fran organisationsperspektivet i utformningen av
varden, vilket leder till att patienter anpassas till varden istillet for tvartom.

Det kan ocksa vara kunskap om vilka behov en funktionsnedsattning orsakar, vilket
kan vara svart att veta for nagon som inte lever med funktionsnedsattningen. En
patientforetradare tar upp detta:

Politiker och tiénstemén méste anvénda sig av funktionshinderrérelsens kunskap
pd ett helt annat sétt én idag. Personer med funktionsnedséttning diskrimineras i
mdnga olika sammanhang, oftast omedvetet.”

Pa en frdga om vikten av att patientforetridare bidrar med perspektiv som region-
och verksamhetsforetradare inte har for att patientmedverkan ska fungera pa ett
andamalsenligt sétt svarar 95 procent av bada foretradargrupperna att det ar ganska
eller mycket viktigt.

Majoriteten har ocksa erfarenhet av detta i praktiken. 80—100 procent av patient-
foretradarnai de olika samverkansformerna (85 procent i genomsnitt) och 50—82 procent
avregion- och verksamhetsforetradarna (78 procent i genomsnitt) tycker att det stimmer
bra eller mycket bra att patientféretradare bidrar med perspektiv som region- och
verksamhetsforetradare inte har (figur 3). Region- och verksamhetsforetradare inom
RCC tycker i minst grad att patientféretradare bidrar med nya perspektiv, 59 procent
uppger detta. I de 6vriga samverkansformerna uppger 6ver tre fjairdedelar av region- och
verksamhetsforetriadarna att det stimmer bra eller mycket bra att patientforetradare
bidrar med nya perspektiv.

Figur 3. Erfarenheter av att patientforetradare bidrar med perspektiv som region- och

verksamhetsféretrédare inte har i rddet eller arbetsgruppen.

Antal svar
\ \
Patientforetradare 85 220
Region- och
verksamhetsforetradare 78 212
\ \ \
0 20 40 60 80 100

Procent

|:| Stammer bra eller mycket bra . Stémmer till viss del

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

Not: Svar pé& péstdendet “Valj det svarsalternativ som passar bast in pé dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rédet eller arbetsgruppen: Patient- och brukarféretrédare bidrar med perspektiv som verksamhets-
foretradare ofta inte har”. Pastéendet kan skilja sig ndgot &t mellan enkéter. Figuren visar inte andelar under

4 procent.
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I fritextsvar och intervjuer beskriver bade patientforetriadare och region- och verksamhets-
foretradare att patientmedverkan handlar om ett férandrat forhéllningssitt och bor vara

en naturlig och prioriterad del av styrningen och utvecklingen av hdlso- och sjukvarden.
Nagra foretradare fran bada grupperna uttrycker ocksa att rollen som féretradare for

patienter, brukare eller narstdende bor vara likstélld den som tjansteman, politiker eller

verksamhetsrepresentant i radet eller arbetsgruppen. Till exempel skriver en region- och

verksamhetsforetridare att patientrepresentanter bor betraktas som experter pa ett

tillstdnd snarare dn som patienter. Flera lyfter att patientrepresentanterna borde vara

delaktiga pa samma villkor som verksamhetsrepresentanterna, bade i hur deras asikter

virdesitts och i deras forutsattningar for att genomfora sitt uppdrag. En verksamhets-
foretradare skriver s har:

Det ér endast de som sjélva har erfarenhet av psykiatrisk vérd som kan ge férslag
pé férbdttringar och komma med input. Styrning och ledning har ibland inte
tillrécklig insyn fér att forstd helheten. Med hjdlp av patient- och brukarmedverkan
kan den pusselbiten laggas.”

3.1.2  Pdtienters erfarenheter &r viktigare i fragor om bemédtande én om
behandling

Enkétrespondenterna har fatt ange i vilka sammanhang de tycker att patientféretradares
synpunkter har storst viarde, och 6verlag handlar det om erfarenheter av att vara patient
eller narstdende samt om information och forankring (se figur 4). Nar det géller vard
och behandling ar patientrepresentanternas perspektiv viktigt frimst néar det handlar
om samordning och personcentrering. Bade patientféretrddare och region- och
verksamhetsforetriadare beskriver att patienters, brukares och nirstdendes perspektiv
ar nodvandigt for att utforma en tillginglig och personcentrerad vard. En mindre andel
anser att patientrepresentanternas kunskap ar viktig i fragor av medicinsk karaktér, och
bland region- och verksamhetsrepresentanterna dr det endast 66 procent som anser att
det ar ganska eller mycket viktigt i dessa frégor. Ett exempel uppkommer i en intervju
med en region- och verksamhetsforetradare:

| andra sammanhang t.ex. lakemedelsutveckling, ndr vi utformar kloka listan, ska
vi lyssna pé att Kalle fick ont i magen istdllet fér evidens? Jag énskar att vi har
samma hdrda kriterier p& evidens Gven i strategiska frégor. Vi har massor av info
som vi inte anvénder och enskilda individer f&r orimligt stort inflytande.”

Patientrepresentanternas kunskap ses ocksé som mindre viktig nir det handlar om att
prioritera resurser, frimst av region- och verksamhetsrepresentanterna. Figur 4 visar
svaren for patientféretrddare och region- och verksamhetsforetradare separat.
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Figur 4. Patientféretradares och region- och verksamhetsféretradares asikt om vikten av att inkludera

patientfdretrédares synpunkter i olika sammanhang.
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3.2 De olika syftena med patientmedverkan uppfylls i viss
utstrackning

Alla enkatrespondenter har fétt beskriva i fritextsvar vad de anser att syftet med
patientmedverkan dr och om de anser att syftet uppfylls i praktiken. Svaren varierar ifran
att syftet ar att patientforetradare ska ge eller fa information, till att patientforetradare
ska vara medbeslutande och involverade i lingre processer tillsammans med regioner och
verksamheter. De flesta svar placerar sig ndgonstans daremellan, och respondenterna menar
att patientmedverkan innebar ett samarbete mellan foretrddarna, dar patientforetradare
exempelvis ger synpunkter i en sérskild friga eller ar involverade i en ldngre process i
dialog med region- och verksamhetsforetridare for att ta fram forslag eller genomfora
aktiviteter. Generellt tycker region- och verksamhetsforetradare i hogre utstrackning &n
patientféretradarna att detta syfte uppfylls.

3.2.1  Det frémsta syftet med patientmedverkan @r dialog och inflytande

Vara resultat visar att det finns en varierande syn pa vad syftet med patientmedverkan
ar. Nar vi kategoriserar svaren i relation till delaktighetstrappan (se kapitel 6) anser
ungefir tva av tre att syftet ar att ha dialog eller inflytande, men det finns respondenter
ur bada grupperna som anser att syftet huvudsakligen dr information och konsultation
eller medbeslutande. Det dr nagot fler patientforetriadare som uppger svar som innebar
en hogre grad av inflytande: fler uppger svar som placeras i kategorin medbeslutande
och inflytande, och nagot farre dn region- och verksamhetsforetradare i kategorierna
konsultation eller information.

Eftersom respondenterna sjalva fétt sitta ord pa syftet 6verlappar kategorierna oftast
nagot, men 6verlag finns det relativt tydliga monster i svaren; vissa respondenter vill ge
eller fa information, medan andra anser att det dr nodvandigt att patientrepresentanter
ar med och fattar beslut. En del svar dr ocksa svéra att placera i delaktighetstrappan och
vi har forsokt utlasa andemeningen for att kunna 6versatta dem till trappans kategorier.
Ett exempel 4r att patienter ska niarvara for att pAminna om patientperspektivet, vilket
vi kategoriserat som information eller konsultation eftersom det liknar konsultation, det
vill sdga att inhamta synpunkter som en punktinsats. Det utesluter inte att respondenter
kan ha menat nagot annat med sitt svar.

Vér fraga om syftet kan tolkas pa tva sitt: vad syftet med patientmedverkan ar i det
sammanhang foretridarna dr engagerade i nu eller vad de anser att syftet borde vara. Vi
uppfattar att de flesta har svarat utifran vad de anser att syftet borde vara.

En liten del anser att syftet dr informationsutbyte

Ett mindre antal representanter ur bada grupperna anser att syftet med patientmedverkan
framst dr information eller konsultation. De ndmner ofta informations- eller
erfarenhetsutbyte och dterkoppling eller att fa in asikter eller inspel fran "kunder”. Ménga
ganger handlar det om att patientrepresentanter kan komma med &sikter om hur varden
fungerar eller inte fungerar. Nagra beskriver att de regionovergripande raden mest finns dar
for att ge information eller inhdmta synpunkter som patientforetradarna ska ta stiallning
till, och att rddet har ett rddgivande mandat. En region- och verksamhetsforetriadare
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skriver: ”Att delge brukarorganisationerna information om vad som hinder i varden.”
och en patientforetridare: "Att ge relevant information fran och till rddet. Lyssna pa
béda hall.”. Det ar nagot fler region- och verksamhetsrepresentanter som uppger svar i
denna kategori dn patientrepresentanter. Patientrepresentanter som anger svar i denna
kategori beskriver ofta svar som ar mer liknande konsultation dn information, det vill
sdga att syftet dr att inhdmta synpunkter eller ta stillning i olika fragor.

I intervjuer med bade patientféretradare och region- och verksamhetsforetradare
beskrivs att funktionshinderrddet i olika regioner i forsta hand fungerar som
informationsforum; regionen eller patient- och brukarorganisationerna informerar om
sina verksamheter, och patientforetradare har mojlighet att stélla fragor. Enligt flera
enkitrespondenter ar syftet att ge information men ocksa att férhoppningsvis kunna
péverka eller starta dialog om vad som kan fungera bittre.

De flesta anser att syftet dr dialog eller inflytande

De enkitrespondenter som anger att syftet ar eller ska vara dialog eller inflytande beskriver
alltifran att syftet ar en kontinuerlig dialog dar man diskuterar och modifierar beslut som
tagits till att patientforetradare ska involveras i ldngre processer. En stor majoritet uppger
svaridennakategori, bade bland patientforetradare och region- och verksamhetsforetradare.
Flera menar att patientrepresentanternas inflytande gor varden effektivare och bittre,
eller att varden ska vara till for patienterna och att deras representanter darfér méaste
finnas med i utformningen. En region- och verksamhetsforetridare skriver:

Syftet med patientmedverkan dr enligt mig att just f§ ta del av patienters och ndr-
stdendes perspektiv p& hur insatser kan utvecklas fér att tillgodose mélgruppens

behov.”

Mer specifikt handlar det ofta om att patientmedverkan hjilper region- och
verksamhetsforetradare att forsta hur varden fungerar for patienterna och att hitta satt
att utveckla verksamheterna med utgangspunkt i synpunkterna. Flera menar ocksa att
det ofta handlar om att hitta I6sningar som region- eller verksamhetsféretradare kanske
inte ser sjalva. En patientforetradare skriver:

Bredda perspektiven - ménga, men inte alla, som kommer frén vérden har ett
férhéllandevis smalt synsétt. De &r s§ uppe i sitt egna, och dé& missar man enkelt
bdttre eller annorlunda I&sningar.”

Fa personer anser att syftet éir medbeslutande

Det finns ocksa representanter ur bada grupperna som anser att patientmedverkan gar ut
pé att patientforetradare ska vara medbeslutande. De gar ofta nagot ldngre och menar att
patientmedverkan ar helt n6dvéandig fér en andamalsenlig vard och att vardens perspektiv
maste breddas till att inkludera patienter. En patientforetradare skriver:

Det ér i princip aldrig sé att nédgon som inte sjélv lever med diagnos eller ér néra
anhérig egentligen férstér vad de tar beslut om.”
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Enligt dessa respondenter &r syftet med patientmedverkan att paverka vilka beslut som
fattas och i vilka fragor utveckling behovs. For att varden ska utvecklas pé ritt satt behover
dven patientrepresentanter finnas med i beslutsprocesserna — inte enbart professioner,
politiker eller tjainstemén.

3.2.2  Syftet med patientmedverkan uppnas i viss utstréckning

En stor andel av respondenterna menar att syftet med patientmedverkan har uppnétts, helt
eller delvis, och andelen ar hdgre bland region- och verksamhetsrepresentanterna dn bland
patientféretradarna, 88 procent respektive 67 procent (se figur 5). I genomsnitt anser
ocksé betydligt farre av patientforetrddarna adn region- och verksamhetsforetradare att
syftet uppnas helt, 14 procent jamfért med 44 procent. 13 procent av patientforetradarna
anser att syftet med patientmedverkan inte nas, och endast 1 procent av region- och
verksamhetsforetradarna. En ndstan dubbelt sa stor andel av patientrepresentanterna
ar osdkra pa om syftet uppnés eller inte. I fritextsvar framgér att flera &r nya i sina roller
och darfor inte kan bedéma om syftet uppnas.

Samtidigt ar det stora skillnader mellan de olika samverkansformerna. Till exempel
uppger en majoritet av patientféretradarna i nationella och regionala arbetsgrupper att
syftet uppnas helt, men knappt nigon av de som foretriader funktionshinderriden. Aven
bland region- och verksamhetsrepresentanter finns skillnader mellan samverkansformerna,
men det dr 6verlag fler region- och verksamhetsrepresentanter dn patientrepresentanter
som anser att syftet uppnas.

Figur 5. Svar pd om syftet de angett uppnas bland patientféretrddare och region- och

verksamhetsféretrédare.

Region- och

Patientforetrddare Antal svar  verksamhetsforetradare Antal svar
Totalt 187 174
NAG/RAG 29 116
PNR vid RCC 45 26
Brukarrad psykiatri 17 10
R&d universitetssjukhus 16 100 3
Funktionshinderréd 80 37 16 19

0O 20 40 60 80 100 0 2I0 AIO 6I0 8IO 100

Procent Procent

l:’ Ja . Delvis . Nej Vet inte

Not: Svar pé& fragan “Uppnés syftet som du skrev i féregéende fréga?”. Figuren visar inte andelar under
4 procent. NAG = Nationella arbetsgrupper, RAG = Regionala arbetsgrupper och PNR = Patient- och

ndrstéenderad.
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Bland patientféretradare som uppger att syftet inte uppnas tycker flera att det saknas
intresse for patientmedverkan eller att det inte &dr prioriterat. Man beskriver exempelvis
att verksamheter har patientmedverkan for att de méste”. Andra upplever att det ar
samverkan som inte fungerar. Det kan handla om att synpunkter inte tas tillvara, att
samverkan inte utfors pa ett systematiskt sitt, att det ar for fa moten eller att uppdraget,
roller och mandat eller arbetssitt ar otydliga. Nagon beskriver att hen upplevde att det
saknades respekt for patientforetradarnas roll och kompetens och att riktlinjerna var
otydliga, och hen fortsitter

[...] Vid klagomdl till ansvariga tiGnstemdn blev svaret att d& kér vi dessa riktlinjer
dndé och sé fér patienterna klaga sé ser vi att det blir fel. Det &r precis det hdr
som vér medverkan ska minimera men fjénstemén tyckte det var en bra &sning.”

En region och verksamhetsforetradare beskriver istéllet att syftet inte uppnatts pa grund
av att patientforetradarna inte narvarade tillrackligt.

Bland de som har svarat att de inte vet om syftet uppnés svarar de flesta i bida
foretrddargrupperna att de ar nya i radet eller arbetsgruppen eller att radet eller
arbetsgruppen inte varit igdng sé lange. Nagra patientrepresentanter svarar att de tycker
att det dr svért att avgora pé grund av att de inte far information eller inte ser konkreta
skillnader.

3.3  Madnga framhaller konkreta resultat av
patientmedverkan

Respondenterna har fitt ange vilka resultat de har sett av arbetet i den aktuella
samverkansformen i fritextsvar. 60 procent av respondenterna besvarade frégan och en
majoritet, bide patientforetradare och region- och verksamhetsforetradare, uppger att
de har sett konkreta resultat eller effekter av patientmedverkan och limnar exempel pa
nir deras samverkan varit priaglad av reellt patientinflytande.

Bland de som uppger konkreta resultat handlar det till exempel om béttre
tillganglighetsanpassningar, battre rutiner for hjalpmedelsforsoérjning eller att vérd-
processer anpassats efter patienters behov. Man beskriver ocksé att patientmedverkan
lett till nya rutiner eller arbetssitt, vilket har bidragit till en positiv utveckling inom
exempelvis bematande, tillganglighet eller patientens stillning i stort. Andra anser att
personcentrering prioriteras hogre och att patientens perspektiv ses som mer sjalvklart
an tidigare. En mindre andel av respondenterna upplever inte att patientmedverkan har
lett till ndgra resultat.

3.3.1  Patientmedverkan har bidragit till en mer personcentrerad eller
tillgénglig vard

Det i4r ménga som beskriver faktiska utfall i hilso- och sjukvarden till f6ljd av patient-
medverkan. Bland de konkreta resultaten finns flera som dterkommer och andra som bara
namns av en respondent. Majoriteten som sett resultat beskriver att patientmedverkan har
gjort varden eller exempelvis kunskapsstod mer personcentrerade, sd att man forbattrar
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patientens upplevelse av varden eller gor varden mer tillginglig. Manga beskriver ocksa
en forflyttning: fran att fokusera pa medicinska eller organisatoriska delar till fokus pa
en helhet som i lingden kan forbattra patienters hélsa.

Forbittrade vardprocesser eller nya arbetssiitt

Manga beskriver hur patientmedverkan lett till specifika resultat i form av mer effektiva
arbetssitt eller rutiner som patienter har storre nytta av.

Flera personer med erfarenhet av patient- och narstdenderad inom RCC tar upp att
patientmedverkan lett till ett 6kat fokus pa andra delar av vardprocessen dn enbart
behandling, det vill siga diagnostisering och rehabilitering samt tidig upptackt
genom screening och utredningar for drftlighet. Vildigt manga beskriver ocksa att
patientforetrdadare varit en stark kraft for att 6ka fokus pa och sprida strukturerade
arbetssidtt for cancerrehabilitering. Man nimner exempelvis aterkommande
behovsbedomningar for att tidigt fanga och atgdrda behov som vixlar 6ver tid. Har
aterkommer ofta att patientféretradare bidragit till att utveckla och implementera "Min
vardplan” och kontaktsjukskoterskefunktionen, samt arbete med métesplatser sdsom
Livsgnistan, Ljuspunkten och Kraftens hus.

I enkiten till funktionshinderrad eller motsvarande beskrivs att patientmedverkan
bidragit till mer andamalsenliga rutiner vid sjuktransport och enskild fardtjanst, samt
att man infort kostnadseffektiva hjalpmedel efter en mer noggrann genomgang av det
faktiska anvindandet dn vid tidigare beslut i regionen.

I enkiten till de 6vergripande brukarrdden inom psykiatrin, eller till personer
med erfarenhet av att samverka med dessa, dr exempel som tas upp att patient-
medverkan har resulterat i att man infoért brukarrevisioner och “peer support™
och fler sprututbytesmottagningar och att man tidigt infért behandlingar som nu bérjat
sprida sig.

Bittre bemotande eller tillginglighet

Manga beskriver ocksa att patientforetrddare varit delaktiga i upphandlingar,
omorganisationer och anstillningar, vilket forbattrat varden eller stiarkt patientens
stillning. En verksamhetsforetradare beskriver exempelvis att delaktighet i upphandling
har “resulterat i att hilso- och sjukvardsforvaltningen stillde krav pa bemotande,
utbildning och fortbildning i upphandling och avtal av sjukvardstransporter”. Manga
som svarat pa enkiten till funktionshinderrad eller motsvarande beskriver hur patient-
foretradare haft synpunkter pa tillginglighetsaspekter som skyltar, ramper, knappar
och fargséttning, och poidngterar ofta positiva resultat nér patientféretradare kommit
in tidigt i processen. En del anser dock att de kommit in for sent och nimner att arbetet
med tillgdnglighetsanpassning da tagit onodig tid eller har fatt goras om.

Man beskriver ocksa att patienter haft inflytande i arbetet med att utveckla styr-
dokument, kunskapsstod, handlingsplaner, informationsmaterial, utbildning for
verksamhetsforetradare och nya rutiner. I enkéten till patientrad vid universitetssjukhus
beskrivs exempelvis 6kad samverkan mellan olika verksamheter och battre rutiner vid
besok till labb, samt effekter pa utbildning och information till patienter.

2 Peer support &r en metod som innebdr att egenerfarna anstélls i olika typer av verksamheter fér att arbeta som
stédpersoner fér patienter eller brukare.
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Det ar ocksa framfor allt region- och verksamhetsforetradare som namner att texter
riktade till patienter har kunnat bearbetas for att vara tillgdngliga och begripliga dven
for personer utan medicinsk expertis. Patientforetrddarna har paverkat utformningen
av rekommendationer och texter till patienter, for att de ska tas emot pa ett battre sitt.

Viktiga bidrag i kunskapsstéd och vardprogram

I enkiten till nationella och regionala arbetsgrupper beskriver bade patientforetradare
och region- och verksamhetsforetriadare att patientforetradarna gjort konkreta bidrag.
Flera beskriver att delar i kunskapsst6d eller vardprogram tillkommit genom inspel frén
patientféretradare, som en beskrivning av patientresan eller att det lagts mer vikt vid
kontinuitet, sdsom att ha en kontaksjukskoterska. Ytterligare exempel dr att det inkluderats
information om personcentrering, forvantningar pa virden och om vérdens utformning
som de inte hade tankt pa att ha med innan. Andra beskriver att information utvecklats
till det battre med hjélp av erfarenheter fran den aktuella patientgruppen, till exempel
beskrivningar av patientresor. Flera beskriver ocksa att specifika kunskapsunderlag
utvecklats av patientforetradarna i arbetsgruppen.

3.3.2 Pdtienters, brukares och narstéendes fragor hamnar pa agendan

Manga beskriver att de kanske inte sett konkreta resultat av patientmedverkan i hilso- och
sjukvéardens utformning eller utveckling, men daremot andra effekter. Exempelvis kan
fragor som ar viktiga for patienter, brukare och narstaende ha lyfts upp, beslutsfattare
kan ha fatt information om vad som é&r viktigt och ddrmed mojlighet att prioritera
det hogre, och dialogen eller samarbetet mellan patientforetriadare och region- eller
verksamhetsforetradare kan ha blivit battre.

Flera beskriver att patientmedverkan har “satt patientrepresentanter p& kartan”. Aven
om de inte beskriver konkreta resultat i halso- och sjukvérden ar flera patientforetradare
positiva till att de far delta mer inom specifika omréden dér de kan bidra med kunskap.
Det har bidragit till att verksamheter i hdlso- och sjukvarden fatt 6kad kinnedom om
vissa sjukdomstillstind som patientrepresentanter upplevde inte var sa uppmarksammade
tidigare. Andra beskriver att nirvaron av patientforetradare leder till att hilso- och
sjukvarden Overlag tar battre hiansyn till deras perspektiv. Har beskriver respondenter
exempelvis att bade samtal och arbetssitt i hogre grad praglas av patientperspektivet eller
av personcentrering, nar det giller att ta fram material, gora behovsanalyser, beskriva
patientresor och gora utvirderingar. En region- och verksamhetsforetriadare skriver s
hér:

Det blir en tydlig péminnelse om att arbeta med personcentrering i férsta rummet,
och jag tror det férhindrar att man har organisatoriska utmaningar som utgdngs-
punkt i utformande av vérden.”

Vidare beskriver region- och verksamhetsforetradare att det blivit mer naturligt att
inkludera personer med egenerfarenhet i verksamhetsutveckling, patientnira arbete
och utbildning. Medarbetare och ledning blir pdminda om att inkludera patientens och
narstaendes perspektiv i beslut. En patientforetradare beskriver:
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Nya projekt, férelasningar, byggandet av nétverk, férbattringsarbete. Jag mérker
att patienter och nérstéende fér allt mer plats inom vérden och blir mer och mer
lyssnade pé, vilket ar fantastiskt. Det ger hopp. Smé steg leder till stora resultat i
sluténdan.”

Overlag beskriver flera patientforetridare och region- och verksamhetsforetridare
att patientmedverkan lett till helt nya arbetssatt for att samla in patienters, brukares
och nirstdendes erfarenheter, exempelvis att anvidnda workshoppar eller enkiter om
bemotande pa olika mottagningar. Bland svaren namns ocksé en férandrad kultur, med
oppenhet for nya idéer och perspektiv, och mindre prestige och hierarkier.

Inga resultat eller effekter av patientmedverkan

Relativt fa respondenter har inte sett nagra resultat eller effekter av patientmedverkan.
Flera uppger att det till exempel beror pa att intresset for patientmedverkan ar 1agt bland
region- och verksamhetsforetradare eller att patientforetradarna blir inbjudna for sent
eller for syns skull. Patientforetradare tar ocksa upp att de inte fatt dterkoppling om vad
som hént efter deras medverkan och darfor inte vet om det lett till nagra resultat. Nagra
fa regionforetradare uppger andra anledningar, som att patientmedverkan inte behovs.

Andra beskriver ocksé att deras arbete i radet eller arbetsgruppen pagar just nu, och att
de darfor inte kunnat se négra resultat dn. De beskriver till exempel att den medverkan
de dr involverade i dr ett langsiktigt dtagande eller att de arbetar med politiska beslut
som tar tid, men att dréjsmélen inte beror pé att intresset saknas. Flera skriver ocksé att
de dr nya i det aktuella sammanhanget eller att radet eller arbetsgruppen inte varit igdng
sa lange, och att de darfor inte sett resultat.

3.4  Bristande intresse och okunskap gér att ménga inte ser
nyttan

Erfarenheterna skiljer sig at nér det géller intresset for att samverka med patientforetradare.
Patientrepresentanter i funktionshinderrad upplever exempelvis intresset som lagt bland
béde politiker och tjanstemén. Det behover inte vara grundat i ovilja, utan kan bero pa
att region- och verksamhetsforetriadare inte alltid ser virdet av att inkludera patienter i
styrningen och ledningen av halso- och sjukvérden. Det i sin tur kan bland annat bero
pa okunskap, och pé att man inte dr van vid att bjuda in patientforetradare och darfor
ser pa det som krangligt och svéart. Ndgra uppfattar att manga har forutfattade meningar
om patientforetradare och om vad de kan bidra med.

3.4.1 Blandad bild av region- och verksamhetsforetridares intresse av att
samverka

Véra resultat visar en blandad bild av region- och verksamhetsforetradarnas intresse
for att samverka med patientrepresentanter. En majoritet av patientforetradarna, totalt
73 procent, upplever att det finns ett intresse for att samverka med dem (figur 6). Men det
finns vissa skillnader mellan de olika samverkansformerna. Andelen ar hégst inom patient-
och nirstdenderad vid RCC, med 79 procent av patientforetrddarna. Inom brukarraden
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inom psykiatrin anser nagot farre att det finns ett intresse for detta, 60 procent, och
25 procent svarar att intresset ir litet eller obefintligt. Aven inom universitetssjukhusraden
ar det ndgot farre, 67 procent, som upplever att det finns ett intresse for samverkan bland
region- och verksamhetsforetradare.

Fler region- och verksamhetsforetrddare anser att det finns ett intresse for att samverka,
88 procent totalt. I alla samverkansformer upplever de i hogre grad att det finns ett sddant
intresse, fran 71 procent i brukarrad till 94 respektive 100 procent i raden vid RCC och
universitetssjukhus.

Figur 6. Erfarenheter av region- och verksamhetsféretrédares intresse aft samverka med patient- och

ndrstéenderdd inom RCC, brukarréd inom psykiatrin eller réd vid universitetssjukhus.

Region- och
Patientforetradare Antal svar  verksamhetsforetrédare Antal svar
\ \ \ \ \ \ \
Totalt 95 88 50
PNR vid RCC 57 94 32
Brukarrad psykiatri 20 71 7 14
R&d universitetssjukhus 18 100 4
T T T T 1 ‘l ‘l ‘l l
0 20 40 60 80 100 0O 20 40 60 80 100
Procent Procent

|:| Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del

. . . 74
. Stammer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstaendet “Valj det svarsalternativ som passar bdst in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rddet eller arbetsgruppen: ” Det finns ett intresse inom styrningen och ledningen av hélso- och
sjukvarden att samverka med radet”. Pastaendet kan skilja sig n&got & mellan enkéter. Figuren visar inte andelar

under 5 procent. PNR = Patient- och nérstéenderad.

Funktionshinderraden har fatt tva fragor, en som giller tjainsteman i styrningen och
ledningen, och en som giller intresset bland regionens politiker (figur 7). Totalt 27 procent
av patientforetradarna svarar att det stimmer bra eller mycket bra att tjanstemén vill
samverka med dem, och 36 procent upplever att det finns ett sddant intresse bland
politiker. En patientforetrédare skriver exempelvis s& hir:

| alla sammanhang jag har varit med i kénner jag att tidnstemén endast tycker
att man dr jobbig. Saker som é&r livsviktigt fér oss pratas om pd ett sétt som fér
mig att m@ psykiskt déligt. Politiker &r béttre p& tonen och att verka intresserade.
Det gér [i alla fall] att jag inte kénner att det dr en trygg plats att vara med och
engagera mig och dessutom tas inte mina dsikter négon som helst hénsyn till sG
da blir det inte s stor mening.”
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Bland region- och verksamhetsforetradarna ar bilden annorlunda, och 64 procent anser
att det finns ett samverkansintresse bland tjinsteménnen och 72 procent bland politiker.

Figur 7. Erfarenheter av tjéinstemdns och politikers intresse aft samverka med regionens

funktionshinderréd.

Region- och
Patientforetrddare Antal svar verksamhetsforetrddare Antal svar
\ \ \
Bland tj@nsteman 95 64 25
Bland politiker 92 72 25
T T T l l l T 1
0 20 40 60 80 100 0 20 40 60 80 100
Procent Procent

l:’ Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del
.. . . 4
. Stammer inte alls eller lite ﬂ Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar pé péstaendet "Valj det svarsalternativ som passar bast in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med r&det eller arbetsgruppen: Det finns ett intresse bland fji@nstemén i styrningen och ledningen av

hélso- och sjukvérden/regionens politiker att samverka med rédet”.

Ifritextsvar ar det ocksd manga bland béda foretradartyperna som tar upp att de upplever
att ménga i regioner och verksamheter inte vet att det finns patientforetradare att vinda
sig till. Flera skriver darfor att det behovs mer kunskap om att patientforetradare finns
och att det gar att vinda sig till dem i olika fragor.

Andra beskriver att intresset kan variera. Det kan bero pa om det finns nigon som ar
engagerad och driver patientmedverkan, men ocksé pa vem eller vilka som har ledande
funktioner inom regioner eller verksamheter. En region- och verksamhetsforetriadare
skriver:

Sett bver tid som jag har suttit med i radet har resultatet av arbetet varierat. Jag
har en upplevelse av att det &r beroende av vem eller vilka som leder hdlso-
och sjukvérdsférvaltningens organisation. En del tiénstepersoner har varit mer
engagerade och d& har ocksé samverkan fungerat béttre, medan andra inte har
prioriterat samverkansrédet i lika hég utstréckning.”

3.4.2  Manga ser inte vardet av patientmedverkan

Béde patientforetradare och region- och verksamhetsforetradare upplever att manga inte
ser virdet av att inhdmta patienters, brukares och nérstaendes asikter eller perspektiv. En
patientforetradare beskriver det sa hir: “Patientmedverkan ses fortfarande av manga inom
varden (sarskilt bland tyngre beslutsfattare) som ’nice to have’, snarare dn 'need to have’”.
Ivissa sammanhang upplever respondenterna att patientmedverkan har blivit en naturlig
del av styrningen, men i andra fall ingar patientmedverkan mest for att det ska se bra ut,
enligt bida foretradargrupperna. Vissa patientforetradare upplever att de blir en typ av

gisslan och att deras medverkan legitimerar vissa beslut:
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Det mérks att regionen vill ha patientsamverkan. Jag maérker gehér béde frén
politiken och tiéinstepersoner. Sedan dr det svért att fé till reell medverkan - ibland
blir det ett alibi fér att kunna visa upp. Tror inte det ér sG medvetet men kénslan
finns att det &r en check pd listan.”

Att man inte ser det potentiella viardet av patientmedverkan kan ha olika orsaker. Manga
beskriver att det kan handla om okunskap. Det kan vara svért att sétta sig in i hur patient-
medverkan ska ga till, och den som &r ovan att bjuda in sddana foretridare kan kénna
sig obekvam i situationen.

3.4.3 Forutfattade meningar om vad patientforetréddarna kan bidra med och
klarar av

Vissa upplever att region- och verksamhetsforetradare har forutfattade meningar om
patientperspektivet och tror att de redan vet vad patienter, brukare och nirstaende tycker
iolika fragor. Bland annat beskriver en region- och verksamhetsforetridare att de redan
arbetar patientnira och darmed har sett perspektiven som patienterna inkommer med.

Det hénder ocksé att patientforetradare moter fordomar eller forutfattade meningar
mot sig sjalva, mot patient- och brukarrérelsen eller mot patientmedverkan i stort. Det
handlar bland annat om vilken kompetens och kunskap de antas ha. Vissa kidnner att
de inte blir tagna pa allvar, men dven region- och verksamhetsforetradare skriver i
fritextsvaren att det kan finnas forutfattade meningar om vad egenerfarna egentligen
klarar av i dessa sammanhang. En annan bild av patientmedverkan i stort ar att det tar
mycket tid och dr jobbigt att genomfdra. En del har ocksé negativa erfarenheter av att
samverka med patientrepresentanter; exempelvis nimns exempel nér patientféretriadare
inte riktigt deltog i moten eller fullgjorde uppdraget. Nagra beskriver 4ven andra problem
som gjort att samverkan inte har fungerat sa bra. Ett fatal patientrepresentanter beskriver
till exempel att det har "skurit sig” mellan patientféretriadare och vardpersonal i synen
pa sjukdom eller behandling.

3.4.4  Fokus pa organisation och inte pa person

Ménga menar att det dr svart eller omgjligt att se resultat av patientmedverkan eftersom
agendan redan ar satt av politiker och tjanstemén, eller av professionen, och de har
upplevelsen att "professionen vet battre”. Patientforetradare som uttryckt detta uppger
ocksé ofta att deras position existerar pa grund av att den "méste” finnas, men att de inte
blir lyssnade pa eller skapar ndgon nytta. Andra tycker att de gor nytta, men att de inte far
négon dterkoppling och ddrmed inte vet hur arbetet ska fortsitta. En patientforetradare
skriver si hir:

Patient- och nérstdenderepresentanters erfarenheter och synpunkter &r en férut-
séttning om vi ska lyckas férandra attityder och kulturer som finns inom vdrd
och omsorg. Tyvdrr tas inte dessa i tillréickligt beaktande. Snabbt ldggs fokus pd
organisation i stéllet fér p& person.”
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4 Vilka ar
patientforetradarna?

Vart andra resultatkapitel utgar fran var fragestdllning om vilka som deltar i patient-
medverkan och vem de representerar. Majoriteten av patientforetradarna som svarat pa
var enkét foretrader en patient- och brukarorganisation och har dven blivit ledamoéter i
radet eller arbetsgruppen genom att nomineras av sin organisation. De flesta ar trygga
med sin organisations standpunkter, men en av fyra upplever inte helt att de far stod
frén sin organisation.

Néstan 9o procent av patientforetrddarna ar 6ver 50 ar och tre av fyra har en efter-
gymnasial utbildning. Det beskrivs som svart att rekrytera patientforetradare, vilket
paverkar representativiteten. Enligt ménga ar det utmanande att organisera medverkan pa
ett siatt som gor att fler far mojligheten att delta, och sarskilt underrepresenterade grupper.
Det finns ocksa utmaningar som ar kopplade till foretradarskapet, och det kan vara svart
att sikerstilla att réatt perspektiv fors fram i olika sammanhang. En férutséttning for
detta ar att patientforetradarna har tillrackliga kunskaper om den grupp de foretrader.

4.1  Det &r vanligare att féretrdda en organisation
an att representera sitt eget perspektiv

I enkidten har patientforetrddarna fatt ange hur de rekryterades till den aktuella
samverkansformen. En majoritet (85 procent) deltar pdA mandat fran en patient- och
brukarorganisation, och de flesta som foretrider en organisation har ocksa blivit
nominerade till radet eller arbetsgruppen genom denna.

En majoritet tycker att det ar viktigt att patienterna foretrader en organisation, men det
skiljer sig dt bade mellan samverkansformerna och mellan grupperna patientforetriadare
och region- och verksamhetsforetriadare. De allra flesta som foretriader en organisation
kanner att de far stod darifran och att de vet vilka standpunkter organisationen har, men
flera uppger ocksé att de inte far stod - ofta for att det ar svart att fa terkoppling fran
organisationen.

4.1.1  Maijoriteten féretrdder en patient- och brukarorganisation

Totalt 85 procent av patientforetradarna deltar i rddet eller arbetsgruppen pa mandat fran
en patient- och brukarorganisation. Oftast géller det en regional eller lokal organisation
(56 procent), foljt av en nationell organisation (29 procent) (figur 8). Resterande 15 procent
deltar inte pa mandat frin en organisation.

Hur méanga som foretrader en organisation skiljer sig at mellan de olika samverkans-
formerna. I princip alla som &r ledamoter i funktionshinderrad eller brukarrad inom
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psykiatrin uppger att de representerar en organisation (99 respektive 95 procent). I
nationella och regionala arbetsgrupper och raden vid RCC uppger ocksa en majoritet att
de foretrader en organisation, 88 respektive 72 procent. I rad vid universitetssjukhus ar
det en mindre andel som foretrader en organisation, 33 procent.

Figur 8. Andel patientrepresentanter som féretrdder en patient- och brukarorganisation totalt och

per samverkansform.

Antal svar 225 Antal svar
100 _—
Funktionshinderréd 95
29
80 -
Brukarréd psykiatri 20
60 -
NAG/RAG 35
40 -
PNR vid RCC 57
20 A
R&d universitetssjukhus 18
0 - 77777777777777777777777| T T T T 1
0 20 40 60 80 100
Procent Procent

|:| Ja, en nationell organisation . Ja, en regional eller lokal organisation . Nej

Not: Svar pé& frégan “Féretréder du en patient- eller brukarorganisation i rédet/arbetsgruppen”. Fragan kan

skilja sig n&got at mellan enkéter. Figuren visar inte andelar under 4 procent. NAG = Nationella arbetsgrupper,

RAG = Regionala arbetsgrupper och PNR = Patient- och nérstdenderdd.

I nationella och regionala arbetsgrupper ar det betydligt fler som foretrdader nationella
organisationer in i de 6vriga raden. Det dr véntat eftersom de flesta representanterna
foretrader stora eller mindre sjukdomsgrupper nationellt.

4.1.2  De flesta har blivit nominerade till radet eller arbetsgruppen av en
patient- och brukarorganisation

Det vanligaste ar att patient- och brukarorganisationerna utser eller nominerar sina
representanter (65 procent), men det forekommer ocksa att regionen nominerar
representanter fran sitt hall (15 procent) eller att man sjalv anmaler intresse (7 procent).
Figur 9 visar hur patientforetradare har blivit medlemmar i rédet eller arbetsgruppen,
uppdelat pa om de foretrider en patient- och brukarorganisation eller inte, och pa de fem
olika samverkansformerna.

Bland dem som foretrader en organisation har ocksé 76 procent blivit nominerade av
organisationen, medan nigra fa blivit nominerade av radet eller regionen, sjilva anmalt
intresse eller uppgett "annat”. Bland dem som representerar en organisation men blivit
nominerade pa annat satt namner i princip alla att de pa nagot sétt blivit utsedda av en
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organisation, exempelvis genom en samarbetsorganisation eller genom att de dr med
i styrelsen for en forening. Organisationen som utsett dem kan vara en annan &n den
som de representerar. Bland dem som inte foretrdder en organisation ar det vanligaste
att de har blivit nominerade av radet eller regionen (45 procent) eller att de sjdlva anmailt
intresse (42 procent). De flesta har blivit féreslagna av en bekant, en tidigare kollega eller
sin ldkare. Nagra svarar att de inte vet vem som nominerade dem, men att de kommit
in genom andra sammanhang, exempelvis en intressebank, en referensgrupp eller en
tidigare anstillning. Nagra ar med utifran sin nuvarande anstéllning, exempelvis som
brukarinflytandesamordnare.

Figur 9. Satt som patientféretradare har blivit ledaméter i réd eller arbetsgrupper totalt, bland de

som foretrader kontra inte féretréder en organisation, och per samverkansform.

Antal svar 224 Antal svar
100 -
Foretrader organisation 190
Foretrader inte 33
80 organisation
65
60 Funktionshinderré&d 96
Brukarréd psykiatri 20
40
NAG/RAG 35
20 A PNR vid RCC 57
Rad universitetssjukhus 16

0O 20 40 60 80 100

Procent Procent

. Anmdlt intresse VA Annat

|:| Av patientorganisation . Av rédet/regionen

Not: Svar pé& fragan “Hur har du blivit nominerad fill patient- eller brukarféretradare i rédet/arbetsgruppen?”.
Frégan kan skilja sig ndgot &t mellan enkdéter. Figuren visar inte andelar under 5 procent. NAG = Nationella

arbetsgrupper, RAG = Regionala arbetsgrupper och PNR = Patient- och nérstéenderéd.

De flesta har blivit nominerade av en patient- och brukarorganisation i funktionshinderrad
och brukarrad inom psykiatrin (82 och 80 procent), dar ocksa en stor majoritet foretrader
organisationer. I de 6vriga samverkansformerna ar det ndgot farre.

4.1.3  Tre av fyra upplever att de far stod fran sin organisation

Alla patientforetridare som angett att de medverkar i radet eller i arbetsgruppen pa
mandat frén en organisation fick ange om de far tillrackligt stod fran organisationen
for att kunna medverka pé ett bra sitt (figur 10). En majoritet av de svarande,
73 procent, svarade ja och 25 procent svarade delvis. Vildigt fa svarade nej, och de som
gett fritextsvar anger bristande resurser som anledning. Det finns inga stora skillnader
mellan samverkansformerna; 64—79 procent svarar ja och valdigt fa svarar ne;j.
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Figur 10. Andelen som upplever att de fér stod fran sin organisation bland patientféretradare som

fretrader en patient- och brukarorganisation.

Infér 0”0 samréd har Vi N&grq 3fyre|3e|edqméier Min pctient— OCh
information, samrad med &r relativt ointresserade brukarorganisation
féreningsrepresentanter av mitt uppdrag. har inte resurser il
samt férmoten. detta.

Antal svar
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100
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|:| Ja . Delvis . Nej

Not: Svar pé fragan: “Upplever du att du fér det stéd som du behéver frén din organisation for att kunna med-

verka i rddet eller arbetsgruppen pé eft bra satt2”. Fragan kan skilja sig négot mellan enkdéter.

Samma personer fick ocksé ange hur ofta de kidnner sig trygga med att de kdnner till
sina respektive organisationers stindpunkter i frdgor som diskuteras i radet eller arbets-
gruppen (figur 11). Totalt 9o procent kénner sig alltid eller oftast trygga med det, och 10
procent har uppgett att de kanner sig trygga med organisationens stdndpunkter ibland.
De som gett fritextsvar anger att de ofta har samrad och kénner starkt stod, men manga
tar ocksa upp att det ibland saknas tid for att inhdmta eller redovisa information, att
organisationerna har for lite resurser for att ha tillrdckligt manga aktiva medlemmar att
samrada med och i nagra fa fall att de upplever att det saknas intresse i organisationen.

Figur 11. Hur ofta patientforetradare ér trygga med att de kénner till sin organisations standpunkter

i frdgor som diskuteras.

Vid tveksamheter, inhdmtar vi Frégorna férankras Mycket svart att f&
information fran flera for att i demokratisk ordning svar frén medlemmar
sdkerstdlla stdndpunkter och ber med de organisationer i fdreningen ndr vi

i 58 fall att f& &terkomma i frégan. jag foretrader. fragar.
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Not: Svar pé& frégan: “Hur ofta kénner du dig trygg med att du kénner till din organisations st&ndpunkter i fragor

som diskuteras i rddet/arbetsgruppen?”. Frégan kan skilja sig négot &t mellan enkdter.
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4.1.4  De flesta patientforetradare som representerar en organisation
inhamtar framst information under moten

En friga gillde hur patientforetrddare inhdmtar information fran eller forankrar
stdndpunkter med den patientgrupp som de foretrider, och de flesta (93 procent) som
foretrader en organisation svarar att de inhdmtar information via méten med organisationen.
Det dr ocksa vanligt att man tar del av skriftligt underlag fran organisationer, exempelvis i
nyhetsbrev eller pa webbsidor (59 procent), fragar vinner eller andra personliga kontakter
eller anviander forum pa sociala medier. Bland de som inte foretrader en organisation ar
det ocksa vanligt att ta del av nyhetsbrev eller webbsidor hos organisationer (53 procent),
men manga pratar ocksa med personliga kontakter och anviander forum pa sociala medier.

Respondenterna kunde ge flera svar pa fragan och de flesta har uppgett minst tva
alternativ. Det ar dock tydligt att de flesta inhdmtar information genom méten med sin
organisation: nistan en fjardedel har angett enbart detta alternativ och en tredjedel har
angett moten med organisation i kombination med vanner och personliga kontakter
eller forum pé sociala medier. Halften har angett att de inhdmtar information genom
en kombination av moten med organisation, skriftlig information fran organisation och
kontakt med vianner eller andra personliga kontakter.

Bland de som svarat att de inhdmtar information pa annat sitt och inte foretriader
en organisation handlar det bland annat om forskning och studier och erfarenheter
inskaffade pé egen hand.

Figur 12. Satt som patientféretrddare inhdmtar information eller férankrar sténdpunkter med

patientgruppen de féretrader.
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organisation

Organisations nyhetsbrev,

0
59
ot | S

Vénner eller andra

42
poenice oo |

Forum pé sociala medier

Annat

0 20 40 60 80 100
Procent
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Not: Svar pé frégan: “Hur inhémtar du information eller férankrar sténdpunkter med patient- eller brukargruppen

som du foretréder2”. Fragan kan skilja sig nagot &t mellan enkéter.
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4.1.5  Manga tycker ait det ar viktigt att foretréda en organisation

En majoritet av enkatrespondenterna tycker att det ar viktigt att patientforetradarna
medverkar pd mandat fran en organisation. I genomsnitt 74 procent av patientforetradarna
och 63 procent av region- och verksamhetsforetrddarna har svarat att det dr ganska eller
mycket viktigt att patientforetradare foretrader en organisation (figur 13). 8 procent av
patientforetradarna och 13 procent av region- och verksamhetsforetradarna anser inte att
det ar viktigt. Andelen varierar mellan samverkansformerna, men genomgéende légger
patientrepresentanter storre vikt vid detta.

Figur 13. Vikten av aft patientfdretrédare representerar en organisation.

Region- och

Patientforetradare Antal svar  verksamhetsforetridare Antal svar
Totalt ‘ 74‘1 ‘ 223 63 | 216
Brukarrad psykiatri 20 14
Funktionshinderrad 93 25
NAG/RAG 35 141
R&d universitetssjukhus 18 4
PNR vid RCC 57 32
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|:| Ganska eller mycket viktigt . Varken viktigt eller inte

. . 4
. Inte alls eller lite viktigt Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstdendet “Hur viktigt &r det, enligt din uppfattning, aft nedanstdende péstdenden ar uppfyllda

for att systematisk patient- och brukarmedverkan ska fungera pé ett Gndamélsenligt satt: Att patient- och brukar-
foretradare foretrader en patient- och brukarorganisation”. Péstéendet kan skilja sig n&got & mellan enkéterna.
Figuren visar inte andelar under 5 procent. NAG = Nationella arbetsgrupper, RAG = Regionala arbetsgrupper

och PNR = Patient- och nérstdenderad.

Aven i intervjuer och fritextsvar resonerar manga om vikten av att medverka pa mandat
av en organisation i dessa sammanhang, dels for att samla ihop erfarenheter fran stora
grupper, dels sa att det finns en forankring i demokratiska processer. Hilso- och sjukvéarden
blir d& indirekt beroende av att organisationerna har god, demokratisk representation
och fungerande intern demokrati. Tva patientforetrddare skriver sa hér:

Som féretriadare i en organisation f&r man bred erfarenhet av det som ér bra och
mindre bra i vérden. Méter mdnga ménniskor med egna erfarenhet av vérd.”
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P& den hér nivén handlar det inte om enskilda patienters medverkan utan med-
verkan frén demokratiska organisationer som kan ha dialog med flera och oftast
redan har idéer och tankar ur ett patientperspektiv. Alla vi har ju férbund som
jobbar intressepolitiskt.”

Ibland framfors kritik mot samverkansformer som inte anvéinder organisationsforetradare.
Exempelvis har det forekommit att patient- och brukarorganisationer varit kritiska till
att vissa levande bibliotek och patientrad bestar av enskilda personer.

Samtidigt lyfter flera upp problem med att just foretrdda en organisation, exempelvis
att det kan vara svért att veta om en patientféretriadare framfor organisationens asikt
eller sin egen. Det dr ocksd bekymmersamt att organisationerna har fa medlemmar i
forhéllande till patientgruppernas storlek. Organisationerna representerar inte heller
alla patientgrupper, och mindre organisationer far inte statsbidrag och kan darmed
sakna de finansiella resurser som krivs for att delta. Regionerna bjuder ofta in storre
organisationer och patientgrupper.

Det ndmns ocksa att organisationer har en egen agenda som kan vara politisk och inte
nodvandigtvis representerar gruppen. Det behover darfor vara tydligt vilket perspektiv
som fors fram.

4.2  Enskildas perspektiv efterfragas ocksa i vissa
sammanhang

Alla anser inte att det ar viktigt att foretrdda en organisation, utan lyfter fram kunskap,
erfarenheten och perspektiven hos de som inte dr organiserade. Det finns ocksé
sammanhang dar det anses vara béattre att man representerar sig sjialv och sina egna
erfarenheter, snarare dn en grupps. I dessa sammanhang agerar patientforetridaren som
expert pa sina upplevelser, och det finns inte ndgon forvintan pa att hen ska ha samlat
in fler perspektiv.

Néagra personer med samordnande funktioner i olika rad berittar i intervjuer att
deltagarna inte bor foretrdda en organisation. Detta kan dock bero pé niva: ett rad eller
annan samverkansform pa hogsta strategiska nivd méste kunna ta hand om 6vergripande
fragor, och da behdvs ett generellt patientperspektiv snarare &n en diagnosgrupps
perspektiv eller liknande.

Enskilda personer anvinds ocksa ofta i exempelvis levande bibliotek och intressebanker.
Ytterligare ett exempel dr spetspatienter som deltar som experter pa sin egen sjukdom
eller diagnos snarare d4n som representanter for en grupp. Ménga tar upp att det ar
viktigt med sddana sammanhang och att dven egenerfarna som inte foretrider en
grupp kan tillféra mycket viarde. Det ar dock viktigt att det finns en tydlighet i vilket
perspektiv som representeras, och att representanten har tillracklig kunskap om gruppens
erfarenheter. Nagra beskriver ocksé att det ar den enskildes perspektiv som efterfragas
ivissa sammanhang:

Till flera patientrad vill de nu att man ska s6ka som egen person. Jag har gjort det
men féretréder alla i vér férening och alla erfarenheter frén vér slutna fb-grupp.”
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4.3 Manga ér engageracle i flera olika former
av patientmedverkan

Over hilften av patientforetridarna (55 procent) deltar i andra former av patientmedverkan,
som en del av hilso- och sjukvardens styrning och ledning, &n det aktuella ridet eller
den aktuella arbetsgruppen. Det &r stor spridning i hur manga andra former det giller,
och hur linge de har varit engagerade i dem. Det kan ocksé gélla allt frén ett liknande
lokalt rad till att sitta med i internationella expertkommittéer. Det dr vanligast bland
foretradarna i brukarraden inom regionens vuxenpsykiatri, 75 procent uppger att de deltar
iandra sammanhang. I rdden vid universitetssjukhus ar det 61 procent, och i patient- och
nirstdenderad vid RCC, funktionshinderrad och nationella och regionala arbetsgrupper
ar det 54, 52 respektive 50 procent.

Inom alla samverkansformer dr det ménga som deltar i andra typer av rad pé regional
niva, kommunal niva eller verksamhetsniv, till exempel pensionérsrad, funktions-
hinderrad, tillginglighetsrad, inflytanderad, intressebanker och brukarradd. Det kan
aven handla om samrédsgrupper, brukardialoger, referensgrupper, brukarrevisioner och
dialogmoten. Flera deltar ocksa i andra nationella, regionala eller lokala arbetsgrupper
eller vardprocessgrupper inom kunskapsstyrningen. Andra deltar i projekt sisom
psykiatrivecka eller projekt inom god och néra vard. Andra representerar organisationer
eller deltar i patient-, brukar- och nérstdenderad vid nationella myndigheter eller deltar i
internationella expertkommittéer, forskningssamarbeten eller referensnitverk. Flera ar
ocksa aktiva som exempelvis ordférande i patient-, brukar- och nérstdendeorganisationer,
och nagra ir anstéllda inom antingen patient- och brukarorganisationer eller regioner.
Nagra fa foreléser eller utbildar nya patient-, brukar- och niarstadenderepresentanter eller
arbetar intressepolitiskt eller med péverkansarbete, till exempel for att stirka patienters
rattigheter.

Bland region- och verksamhetsforetradarna ar det 49 procent som deltar i andra
sammanhang, men for ménga av samverkansformerna ar andelen hogre bland region-
och verksamhetsforetriddarna &n bland patientforetriadarna.

4.4  Manga patientrepresentanter ar hogutbildade
och svenskfédda

Medelaldern bland patientforetradarna ar hog och 87 procent &r 50 ar eller dldre (figur 14).
Bara 13 procent ar 49 ar eller yngre, och bland dessa &r enbart tre procent yngre &n 35 ar.
Det finns ocksé en 6verrepresentation av kvinnor. Vidare har tre av fyra patientforetradare
eftergymnasial utbildning, varav 6ver en fjirdedel har en utbildning som &r langre an fem
ar. Dessutom ar 95 procent fédda i Sverige, vilket dr hogre dn i befolkningen som helhet.

> 48 En for alla



Vilka &r patientféretrédarna?

Figur 14. Alder, kén, utbildning och fédelseland bland patientféretradare.

Antal svar
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Not: Figuren visar inte andelar under 3 procent.

4.5  Det ér svart att rekrytera patientforetradare

Enligt bade intervjuer och fritextsvar kan det vara svart att rekrytera patientforetradare,
béde att hitta foretradare med en sérskild bakgrund, och Gverlag att hitta foretradare
som orkar, kan eller vill engagera sig och ldgga ner den tid som krivs.

Ménga uttrycker att det dr brist pa patientforetradare som kan delta i den omfattningen
som onskas. Tillgdngen beskrivs ocksd variera i landet, s att rekryteringen generellt
ar enklare i storre stidder och orter. Flera beskriver dven en brist pa foretrddare inom
kommunal halso- och sjukvérd eller omsorg.

Bristen kommer definitivt att bli storre om efterfragan 6kar, och ddarmed ocksé pressen
pé patient- och brukarorganisationerna. En region- och verksamhetsforetrddare som
organiserar patientmedverkan inom RCC berittar att hen ibland skickar ut forfragningar
till lokala organisationer utan att fa svar, vilket antas vara tecken pé att organisationerna
har en pressad situation. Vissa tror ocksa att det snart kan bli svart att fa patientforetradare
att stalla upp gratis eller till 1ag ersattning, pa grund av att allt farre vill engagera sig
ideellt. Dessutom kan férutsattningarna for arvodering forsdmras genom att kommuners
och regioners statsbidrag minskar.

Enligt foretradare avbada typerna &r det sirskilt svart att rekrytera patientforetriadare
iolika aldrar och med olika etnisk och socioekonomisk bakgrund. Flera av organisations-
foretradarna har papekat i intervjuer att de har svarigheter att engagera yngre personer
i patient- och brukarorganisationer och att tillvixten ar 14g. En person berittar att
framgdngen hos de unga dr mycket liten och att "de vill plocka russinen men inte engagera
sig — hela folkbildningsbiten och engagemanget i samhéllet haller pa att ebba ut”.
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Vissa foretradare orkar inte engagera sig pa grund av sin egen eller niarstdendes hilsa
och sjukdom, vilket innebar att dessa grupper riskerar att bli underrepresenterade eller
inte representerade alls. Det giller exempelvis multisjuka och personer med kognitiv
nedsittning, livshotande sjukdomar eller sjukdomar i livets slutskede, liksom personer
med skadligt bruk eller beroende. Det beskrivs ocksa som en utmaning att fa in barns
erfarenheter. En patientforetradare skriver sa hér:

Vi har skickat representant efter representant men det Gr enbart de som &r utan
psykiska diagnoser som klarar av milién och de anhérigrepresentanter som lyckas
slutar driva “vér” agenda och driver egna frégor.”

4.6 Ibland ér det oklart vilket perspektiv som representeras

Enkitrespondenterna fick ange vilka utmaningar som finns med patientmedverkan i
styrning och ledning, och en tredjedel tog upp representativitet eller foretradarskap. Det
handlar alltsd om vem patientrepresentanten ar och vilken grupp hen foretrader. Manga
skriver att det kan vara svért for patientforetradare att skilja mellan sitt eget perspektiv
och perspektivet hos den grupp som hen foretrader. Ibland deltar “proffspatienter” som
foretrader olika grupper, vilket skapar fragor om vilken majlighet de har att foretrada
“den vanliga” patienten. Det framkommer ocksa att regioner och verksamheter ibland
rekryterar patientforetrddare som de tycker dr latta att ha att géra med.
Manga tar upp att alla perspektiv ar viktiga, men att det méaste vara tydligt vems
perspektiv som framfors i det aktuella sammanhanget.

4.6.1  Det kan vara svart att skilja mellan sitt eget och gruppens perspektiv

Det kan vara svart att avgora vilket perspektiv en patientrepresentant framfor, oavsett

om hen foretrdder en organisation eller inte. Bide patientféretradare och region- och

verksamhetsforetridare tar upp att foretrddarskapet kan bli person- eller situationsbundet,
sa att den enskilda representantens fragor, diagnoser eller intresseomraden paverkar vad

som hamnar pé agendan. Négra anser att det ofta handlar om vilken erfarenhet man

har: I béde intervjuer och fritextsvar beskriver vissa patientforetriddare att de sjilva har

forméaga att “ha ritt hatt”, och att de ar tillrackligt erfarna for att kunna separera sina egna

erfarenheter frn gruppens. Andra tycker daremot att det kan vara svért ibland: "Det ar

ldtt att brinna for vissa fragor lite mer ndr man har egen erfarenhet inom det omrédet.”
Liknande resonemang kommer fran region- och verksamhetsforetradare.

Ménga beskriver samtidigt hur viktigt det ar att ocksé fa ta del av patienters egna
erfarenheter, men att det inte fir komma i viigen for samarbete, opartiskhet och 6msesidig
respekt. Det giller exempelvis att forstd sammanhanget och inte bedriva paverkansarbete
dir det inte passar. Det kan ocksa hdnda att personer som inte har dterhdmtat sig frén svéira
upplevelser inom vard eller bemétande har en alltfor stor kédnslomassig koppling till sina
upplevelser. Det kan leda till opartiskhet och darmed ta tid fran annat som &r viktigt. Nagra
beskriver ocksé att det kan vara svart att diskutera kédnsliga amnen och prioriteringar om
patientrepresentanter dr for kinslomissigt engagerade. Foretradarskapet kan alltsé vara
en balansgéng mellan enskilda individers 6nskemal och behov, och en stérre patientgrupps
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onskemal. Pa en “hogre” niva framstar det som sarskilt viktigt att vara tydlig med vems
perspektiv som framfors, eftersom sddana beslut paverkar ménga ménniskor.

4.6.2 Det dr ofta “proffspatienter” som for patienters talan

Det beskrivs som vanligt att samma personer finns med i ménga olika sammanhang,
vilket kan vara pa bade gott och ont. A ena sidan bygger de upp kunskap och erfarenhet,
och a andra sidan riskerar deras medverkan att leda till en ensidig paverkan. Flera
verksamhetsforetradare anger att det framfor allt ar “proffspatienter” som for patienters
talan, och att dessa fir en annan roll dn “akta” patienter. Exempelvis beskrivs att det
ar de mest resursstarka och motiverade individerna som 4r med i organisationer, och
att det dessutom blir ett ytterligare urval i vilka som faktiskt blir representanter i rad
eller arbetsgrupper. En verksamhetsforetradare skriver: "Har idag fa yrkesverksamma
personer samt personer i socioekonomiskt utsatta grupper som ar med och da riskerar
vi att arbeta fram 16sningar som endast passar del av befolkningen.”

Négra dr oroliga for att de i vissa fall representeras av “friskare” personer som kanske
inte har samma erfarenheter som dem, eller av grupper som rér samma omrade men
har ett annat perspektiv pa sjukdomen. Ett exempel ar att personer med skadligt bruk
och beroende kan representeras av organisationer som inte foretrader patient- eller
brukargruppen utan snarare en &sikt.

4.6.3  Svart for patientféretradare att behdlla sitt oberoende

Det kan dven vara svart for patientforetradare att vara oberoende. Exempelvis beskrivs
att patient- och brukarorganisationer lever pé stéd fran regionerna, samtidigt som de
ska vara en samarbetspartner eller vara kritiska mot desamma.

Fragan om oberoende blir ocksé aktuell nar det giller arvodering. En patientforetriddare
beskriver exempelvis att det skulle vara battre om de fick 1dngsiktiga anstillningar, eftersom
det skulle 6ka kontinuiteten och troligtvis ocksa ge dem mer trygghet och ork. Samtidigt
namns det motsatta perspektivet: att en anstéllning skulle vara ett hinder for integritet
och oberoende eftersom den som ar anstélld har ett ansvar gentemot sin arbetsgivare och
dé inte kan prata fritt. Detta nimns ocksa av en brukarinflytandesamordnare som menar
att hens roll — som bade patient- och brukarforetradare och anstilld — skulle kunna leda
till en lojalitetskonflikt. Detta beskrivs som en process, dar hen under de férsta dren i
forsta hand var en brukarrepresentant men sedan blev mer och mer tjinsteman.

4.6.4 Intervjuer kan sakerstélla kompetens for uppdraget

Regioner och verksamheter intervjuar ibland potentiella patientforetridare for att
sdkerstilla att de har riatt bakgrund eller kompetens for det aktuella ssmmanhanget.
Detta rekommenderas inom kunskapsstyrningen, men det férekommer exempelvis ocksa
iandra typer av rad. Flera beskriver att en urvalsprocess av patientforetriadare kan vara
en framgangsfaktor eftersom det kan vara ett sétt att standardisera foretradarskapet
och sdkerstilla att patientforetradaren exempelvis har tillrackliga kunskaper om hur
hilso- och sjukvéarden fungerar, samt formaéga att ta till sig argument.
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De mest kritiska rosterna menar dock att detta ger mojlighet att valja ut ja-sdgare. Det
framgar att regioner och verksamheter ibland viljer ut patienter eller organisationer som
ar ”1atta att ha att gora med” och att grupper eller individer som utmanar eller kritiserar
blir asidosatta.

4.7  Patientféretrédare och region- och verksamhets-
foretrédare kan ha olika syn pa varandras kunskaper

En viktig dimension av foretradarskap och representativitet ar kunskap: En foretradare
behover vara tillrackligt insatt for att representera en storre grupp, med kunskaper
om halso- och sjukvarden och om patientgruppen man foretriader. Dessutom behover
foretradaren ha formaga att fora fram gruppens synpunkter.

Kunskapsfragan namns framfor allt som en utmaning nar det géller patientforetradare,
men dven region- och verksamhetsforetriadare behover veta vad samverkan innebér.

4.7.1  Komplext uppdrag som kan krdva kunskap om hdlso- och sjukvéardens
organisering och funktionssatt

Majoriteten av béde patientforetradare och region- och verksamhetsforetradare anser
att det ar viktigt att patientforetriddare har goda kunskaper om hélso- och sjukvardens
organisering for att de ska kunna medverka i arbetet pa ett bra sitt. Det ar farre region- och
verksamhetsforetradare som anser att det ar viktigt, 68 procent jamfort med 86 procent.

Figur 15. Vikten av att patientféretrédare har goda kunskaper om hélso- och sjukvérdens

organisering.

Antal svar
| | ,
Patientforetradare 86 223

Region- och 68
verksamhetsforetradare
\ \ \
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Procent

214

|:| Ganska eller mycket viktigt . Varken viktigt eller inte

. s 4
. Inte alls eller lite viktigt Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstéendet “Hur viktigt ér det, enligt din uppfattning, aft nedanstéende pdstdenden &r uppfyllda
for att systematisk patient- och brukarmedverkan ska fungera pé ett dndamélsenligt sétt: Att patient- och brukar-
foretrddare har goda kunskaper om hélso- och sjukvérdens organisering”. P&st&endet kan skilja sig négot &t

mellan enkéter. Figuren visar inte andelar under 2 procent.

De flesta har ocksa erfarenheter av att det &ar sa i praktiken: I genomsnitt 67 procent
av patientforetradarna anser att deras kunskaper ar tillrackliga for att de ska kunna
medverka i arbetet pa ett meningsfullt och effektivt sétt, och 77 procent av region- och
verksamhetsforetradarna anser att patientforetradarna har tillracklig kunskap.
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Figur 16. Erfarenheter av att patientféretradare har tillréckliga kunskaper fér att kunna medverka pé

eft bra satt i radet eller arbetsgruppen.

Antal svar

Patientforetradare 67

Region- och 77
verksamhetsforetradare
| | \
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|:| Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del
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. Stémmer inte alls eller lite ﬂ Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstdendet "Vélj det svarsalternativ som passar bdst in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rddet eller arbetsgruppen: Patient- och brukarféretrddare i rédet/arbetsgruppen har tillréickliga
kunskaper fér att kunna medverka i arbetet p& ett meningsfullt och effektivt sétt”. Péstdendet kan skilja sig &t

mellan enkdter. Figuren visar inte andelar under 2 procent.

Maénga beskriver att kunskaper om hilso- och sjukvarden kravs for att foretrddarna ska
kunna delta pd samma villkor som andra. Flera verksamhetsforetradare naimner dock att
det ar svart att hitta patientforetradare med tillracklig kunskap eller ratt kompetens for
uppdraget. Ibland hinner de heller inte sitta sig in hur verksamheten eller den politiska
organisationen fungerar, vilket gor att de inte forstar vad som ar mojligt att fordndra och
inte. En verksamhetsforetradare skriver sa hér:

Det kan vara svért fér en patient att se helheten i hdlso- och sjukvdrdens
organisation och férstd hur olika verksamheter och patientgrupper kan behéva
stallas mot varandra vid prioriteringar.”

En annan tar upp funktionshinderradet i regionen och ndmner att patientféretridare
ibland kommer med synpunkter som ror den kommunala verksamheten, snarare &n
regionernas verksamhet. Det riskerar att skada fortroendet for patientforetradarna och
for patientmedverkan som helhet.

Béde patientforetradare och region- och verksamhetsforetréadare tar ocksa upp att det
ar viktigt med tydliga introduktioner till det aktuella uppdraget. Denna kan innehélla en
utbildning om hur organisationen fungerar eller annan information som ar viktig i det
aktuella sammanhanget. Flera verksamhetsforetriadare inom kunskapsstyrningen tar upp
att patientforetradare behover medicinsk bakgrundskunskap om den aktuella sjukdomen.
Andra ndmner insyn i hidlsoekonomiska perspektiv eller prioriteringar. Oftast beskrivs det
som en forutséttning for att vara delaktig i diskussioner, men ocksa for att féretrddaren
ska kunna hivda sig i en grupp av experter. En verksamhetsforetriadare skriver;
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Ge mer utrymme fér férberedelse och medicinsk bakgrundskunskap. Det kan vara
svart hdavda sig i en grupp av experter. Ofta fér man hdnvisa till egna upplevelser
eller bedémningar men dé blir inflytandet mer begrdnsat eftersom patienter i
regel inte har en bredare erfarenhet. Genom mer utbildning skulle det bli léttare
for patientrepresentanter att ta stéllning i olika frégor.”

Patientforetradarutbildningar pé lokal, regional eller nationell niva ses som nédviandigt
for att uppna den fulla potentialen med patientmedverkan. Andra framgangsfaktorer ar
olika typer av natverk for erfarenhetsutbyte och kunskapsoverforing mellan a ena sidan
patientféretradare, och 4 andra sidan region- och verksamhetsforetradare. Exempelvis
finns ett nationellt néitverk for personer som organiserar eller samordnar levande
bibliotek, och inom den regionala kunskapsstyrningsorganisationen finns nétverk for
bade processledare och patientforetradare.

4.7.2 Héga krav pa patientfdretrédarnas kompetens och engagemang

Det krévs ocksa vissa kompetenser for att patientmedverkan ska fungera pa ett bra sitt.
Det racker inte med att patientforetradare ar palasta och forberedda inom de aktuella
omradena, utan de ska ocksé ha férméga att ta till sig information och tala fér gruppen.
Nagra namner att det 4r bra med erfarenhet av liknande uppdrag, och andra tycker att det
underléttar med en viss utbildningsniva eller egen erfarenhet av till exempel ledarskap
eller andra kompetenser.

Nagra region- och verksamhetsforetriadare beskriver att patientrepresentanter kan
kinna sig underligsna. I lokala sammanhang kan en patient méta sin egen vardgivare,
déir patienten dr i en beroendestéllning. I vissa sammanhang kan ocksa brist pa hogre
utbildning vara ett hinder. Aven patientforetridare tar upp att det ir mycket viktigt att folja
med och forsté vad som sidgs under mdten, men ocksa att inte kinna sig "sdmre” 4n andra.
Foretrddaren bor vara trygg med att representera sina egna och gruppens erfarenheter
och standpunkter, som ju ar lika viktiga som andra perspektiv. Patientforetriadare behGver
alltsd ha denna kunskap utan att férlora patient- och brukarperspektivet, vilket ses som
en utmaning.

Det beskrivs ocksa som viktigt att patientféretradarna ar aktiva. En region- och
verksamhetsforetriadare skriver sé har:

Det férefaller emellanét vara svért att f§ ett stérre engagemang hos deltagarna
vilket bl.a. visas i stor utevaro vid méten. Kanske bor mer preciserade frége-
stéllningar férberedas infér varje méte@ Att vara pélést och g& pé de méten man
blir inbjuden pd.”

Aven patientforetridare berittar att det forekommer att patientforetridare inte dyker
upp pa moten, eller att de sitter med utan att engagera sig. Nir det géller langvariga
samverkansformer finns det ocksad en dtminstone teoretisk risk for att trivsel och
kamratskap 6verskuggar det egentliga syftet med patientmedverkan.
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4.7.3  Hansyn behéver tas till de deltagandes férkunskaper

De flesta svarande tycker att det ar mycket viktigt att diskussioner férs med hiansyn till
allas forkunskaper, bade patientforetradarnas och region- och verksamhetsforetradarnas.
Vi har ocksé fragat om erfarenheter av att detta sker i praktiken inom raden och arbets-
grupperna, och 58 procent av patientforetrddarna och 78 procent av region- och
verksamhetsforetradarna svarar att det stimmer bra eller mycket bra (figur 17). I fritextsvar
skriver manga patientforetrédare att sidan anpassning ar viktig for att deltagarna ska
kunna “prata samma sprak”.

Figur 17. Erfarenheter av att diskussioner i radet eller arbetsgruppen frs med hansyn till allas

forkunskaper.
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Not: Svar p& péstdendet "Vélj det svarsalternativ som passar bdst in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rddet eller arbetsgruppen: | rddet/arbetsgruppen/vid samverkan férs diskussioner med hénsyn

till allas olika férkunskaper”. Past&endet kan skilja sig n&got &t mellan enkéter.

4.7.4  Viktigt att region- och verksamhetsforetrédare kan samverka med
patientforetradare

Kravet pakunskap och kompetens ar émsesidigt, sd &ven region- och verksamhetsforetradare
behover kunskap om patientmedverkan och att samverka med patientforetradare. De allra
flesta tycker att det ar viktigt eller mycket viktigt, for att samverkan ska bli effektiv och
meningsfull. Det handlar om hur patientmedverkan ska gé till, varfor det ar viktigt och
vad en patientforetradare gor eller hur patient- och brukarrorelsen fungerar. Region- och
verksamhetsrepresentanter behéver vara inforstddda med vad patientrepresentation
innebir, eller ha kunskap om hur det dr att leva med en sjukdom, diagnos eller funktions-
nedséttning.

Nir det giller nationella och regionala arbetsgrupper, brukarrid inom psykiatrin och
patient- och narstadenderad vid RCC anser de flesta att region- och verksamhetsforetradare
hartillrackliga kunskaper om att samverka med patientforetradare for att patientmedverkan
ska bli effektiv och meningsfull.
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Figur 18. Erfarenheter av att region- och verksamhetsféretradare har fillrackliga kunskaper om att

samverka med patientféretradare i rédet eller arbetsgruppen.

Antal svar
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Not: Svar p& péstdendet "Vélj det svarsalternativ som passar bdst in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rddet eller arbetsgruppen: Verksamhetsféretradarna har tillréickliga kunskaper om att samverka
med patientféretréidare fr att medverkan ska bli effektiv och meningsfull”. P&stéendet kan skilja sig ndgot mellan
enkdter. Figuren visar inte andelar under 2 procent. Frégan &r stélld till nationella och regionala arbetsgrupper,

RCC, brukarréd inom psykiatrin eller rad vid universitetssjukhus.

For funktionshinderraden ar bilden dock mer splittrad. Endast 19 procent av patient-
foretradarna i funktionshinderraden anser att politiker i rdden har tillrdckliga kunskaper
om samverkan si att patientmedverkan blir meningsfull och effektiv. Bland region- och
verksamhetsforetradarna dr andelen hela 68 procent. Liknande skillnader syns néar vi

tittar pé tjinstemaén i rdden.

Figur 19. Erfarenheter av att tjiéinstemén eller politiker har tillrdckliga kunskaper om att samverka

med patientfretradare i regionens funktionshinderrad.
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Not: Svar p& péstdendet "Vélj det svarsalternativ som passar bdst in p& dina erfarenheter av arbetet i eller i sam-
verkan med radet eller arbetsgruppen: Tjénsteman/politiker i rédet har tillréckliga kunskaper om att samverka
med patient- och brukarféretrédare fér att medverkan ska bli effektiv och meningsfull”. Pastdendet kan skilja sig

&t mellan enkéter. Fragan ar bara stélld till personer som fétt enkéten till funktionshinderréd eller liknande.
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5 Hur organiseras
patientmedverkan?

Detta kapitel presenterar patientforetradarnas och region- och verksamhetsforetradarnas
erfarenheter av hur patientmedverkan ir organiserad. Vi har stillt fragor om vilka
administrativa och praktiska férutsittningar som behéver finnas pa plats for att
patientmedverkan ska fungera bra, och vilka erfarenheter foretridarna har av att dessa
finns pa plats i praktiken. De allra flesta anser bland annat att administrativa forut-
sattningar som administrativt stéd, en tillgidnglig kontaktperson och tydliga roller och
mandat ar viktigt for att uppné en &ndamalsenlig patientmedverkan. Det ar ocksa viktigt
att patientforetradares synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt sitt, att de kommer in
iett tidigt skede och att deras medverkan foljs upp och dterkopplas. Samtidigt har ménga
erfarenhet av att de administrativa och praktiska forutsattningarna inte ar tillrackliga
i praktiken. Bade patientrepresentanter och region- och verksamhetsrepresentanter
beskriver att patientrepresentanter bér komma in tidigare dn vad som ofta ar fallet och
manga patientforetradare anser inte att eras synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt
satt.

5.1  Viktigt med rétt administrativa forutsatiningar

Resultaten visar bland annat att néstan alla foretrddare (6ver 94 procent), oavsett
typ, tycker att det ar ganska eller mycket viktigt med praktiska forutsattningar sdsom
administrativt stod, en kontaktperson med ansvar for patientmedverkan och tydliga
roller och mandat. Négot farre anser att ekonomisk ersittning till patientforetradare
ar ganska eller mycket viktigt, men manga nadmner i intervjuer och fritextsvar att det ar
problematiskt nir de inte arvoderas. Manga beskriver 6verlag att det saknas rutiner fér
hur och nir patientféretriadare ska medverka, och att det behovs tydliga forvantningar
och klargjorda roller och mandat samt en ansvarig person som kan samordna arbetet.

5.1.1  Det administrativa stodet &r inte alltid tillréckligt

De allra flesta anser att det dr viktigt att det finns tillrackligt administrativt st6d,
exempelvis nar det giller rutiner, arvode och introduktion, men i genomsnitt 65 procent
av patientforetradarna och 61 procent av region- och verksamhetsféretradarna tycker
att det ar sa i praktiken (stimmer bra eller mycket bra). Det ar totalt 10 respektive
14 procent som svarar att det inte stimmer alls eller lite. Figur 20 visar hur manga av
patientféretradarna och region- och verksamhetsforetradarna totalt som anser att det
finns tillrackligt administrativt stod i radet eller arbetsgruppen.
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Det finns ocksa skillnader mellan samverkansformerna. Bland patientféretradarna ar det
nagot farre i brukarrdd inom vuxenpsykiatrin som tycker att det stimmer bra eller mycket
bra (45 procent) jamfort med de 6vriga samverkansformerna (60—70 procent). Det ar
totalt 10 procent av patientforetradarna som svarar att det inte stammer alls eller lite, och
medan det dr fa inom RCC som svarar sa (2 procent) och relativt fa i funktionshinderraden
(8 procent), anser runt 20 procentibrukarradivuxenpsykiatrin,irad vid universitetssjukhus
och inationella och regionala arbetsgrupper (NAG/RAG) att det inte stimmer alls eller lite.

Bland region- och verksamhetsforetradarna tycker 6ver 60 procent i alla samverkans-
former utom NAG/RAG att det finns tillrdckligt administrativt stod och valdigt fa svarar
att det inte stimmer alls eller lite. Daremot svarar 20 procent av verksamhetsforetradarna
i NAG/RAG att det inte stimmer alls eller lite, och bara 54 procent tycker att det stimmer
bra eller mycket bra. Eftersom 65 procent av de region- och verksamhetsrepresentanter
som besvarat var enkit dr fran regionala och nationella arbetsgrupper ar det frimst deras
svar som resulterar i att manga region- och verksamhetsforetriadare, i genomsnitt, anser
att det inte stimmer alls eller lite.

Figur 20. Erfarenheter av att det finns tillréckligt administrativt stdd i radet eller arbetsgruppen.

Antal svar

Patientforetradare 65 222

Region- och 61 211

verksamhetsforetradare

0 20 40

|:| Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del

.. . . 4 . .
. Stammer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstdendet "Vélj det svarsalternativ som passar bdst in p& dina erfarenheter av arbetet i eller i sam-
verkan med ré&det eller arbetsgruppen: Det finns tillgangligt administrativt stéd fér rédets/arbetsgruppens arbete,

exempelvis gdllande rutiner, arvode och introduktion”. P&stdendet kan skilja sig & mellan enkater.

5.1.2  Manga har en tillgénglig kontaktperson

Pa fragan om det finns en tillginglig kontaktperson med ansvar for patientmedverkan
svarar 74 procent av patientforetrddarna att det stimmer bra eller mycket bra, liksom
79 procent av region- och verksamhetsforetradarna. Det finns inga stora skillnader mellan
samverkansformerna, och ungefar 70—90 procent av béda foretrddargrupperna tycker att
det stimmer bra eller mycket bra. Det ar fler inom nationella och regionala arbetsgrupper,
17 procent av patientforetrddarna och 12 procent av verksamhetsforetradarna, som svarar
att det inte finns en tillgdnglig kontaktperson.

Nar vi bett respondenterna beskriva utmaningar med patientmedverkan ir det
manga som tar upp att det saknas en ansvarig funktion, stodresurs eller kontaktperson

» 58 En for alla



Hur organiseras patientmedverkan?

i organisationen. Det kan exempelvis innebira en funktion som har kunskaper om
patientmedverkan och kan vara ett stod for bade patientforetradare och for region- och
verksamhetsforetradare. Andra ndmner att det finns behov av ndgon som kan engagera och
paminna om patientmedverkan i regioner och verksamheter, och fungera som ett stod eller
en vag in. Flera menar ocksa att funktionen kan vara ett stod i att hjilpa patientforetradare
och region- och verksamhetsforetradare att arbeta systematiskt tillsammans.

Figur 21. Erfarenheter av att det finns en tillgénglig kontaktperson med ansvar fér patientmedverkan

i r&det eller arbetsgruppen.

Antal svar
\
Patientforetradare 74 6 221
Region- och
verksamhetsforetradare 79 4 196
\ \ \
0 20 40 60 80 100
Procent

|:| Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del

. . . 4
. Stémmer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstaendet "Valj det svarsalternativ som passar bast in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med radet eller arbetsgruppen: Det finns en tillgénglig kontaktperson med ansvar fér patient- och

brukarmedverkan”. Pastéendet kan skilja sig n&got &t mellan enkdter.

5.1.3  Drygt hélften av patientfdretrddarna anser att roller och mandat &r
tydliga

I genomsnitt 56 procent av de svarande patientforetriddarna anser att det stimmer
bra eller mycket bra att roller och mandat ar tydliga, medan 26 procent svarar att det
stammer till viss del, och 13 procent att det inte stammer alls eller lite. Bland region- och
verksamhetsforetradarna dr det en nagot storre andel, 66 procent, som svarar att det
stammer bra eller mycket bra (figur 22). I genomsnitt svarar 7 procent av region- och
verksamhetsforetrddarna att det inte stimmer alls eller lite, men det ar framforallt
respondenterna i nationella och regionala arbetsgrupper som angett detta.

Bland patientforetradare ar det betydligt fler inom nationella och regionala
arbetsgrupper och patient- och nirstaenderad vid RCC (79 och 68 procent) som tycker
att det staimmer bra eller mycket bra jamfort med de 6vriga samverkansformerna. I de
ovriga raden ar det nagot farre: 47 procent i funktionshinderréden, 40 procent i brukarrad
inom vuxenpsykiatrin och 39 procent i rad vid universitetssjukhus. Bland region- och
verksamhetsforetradare dr det 50—70 procent som tycker att det stimmer bra eller mycket
bra i alla samverkansformer.

Det varierar hur ménga patientforetradare i alla samverkansformer som uppger att det
inte stimmer alls ellerlite, 9—30 procent. Flestar detirad vid universitetssjukhus (17 procent)
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och brukarrad inom psykiatrin (30 procent). Bland region- och verksamhetsforetridare
ar det daremot f4, och flest inom nationella och regionala arbetsgrupper (9 procent) och
brukarrad (7 procent), i 6vriga under 3 procent.

Figur 22. Erfarenheter av att patientféretrddarnas roller och mandat ér tydliggjorda i rédet eller

arbetsgruppen.
Antal svar
\ \
Patientforetradare 56 6 223
Region- och
verksamhetsforetradare 66 5 209
| | |
0 20 40 60 80 100
Procent

|:| Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del

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

Not: Svar p& péstaendet "Valj det svarsalternativ som passar bast in pa dina erfarenheter av arbetet i eller
i samverkan med ré&det eller arbetsgruppen: Patient- och brukarféretrédarnas roll och mandat ér tydliggjort”.

Pasté@endet kan skilja sig n&got &t mellan enkdater.

5.1.4  En maijoritet far ekonomisk ersatining

Tre av fyra patientforetradare (75 procent) fir ekonomisk ersattning for sin medverkan
i ett rad eller en arbetsgrupp. Totalt 8 procent uppger att de arvoderas av ndgon annan,
rimligtvis sin patient- och brukarorganisation, och de fér inte dubbelt arvode i samband
med rads- eller arbetsgruppsmoten. Nistan en femtedel (17 procent) far ingen ekonomisk
ersittning. Forutom erséttning for sjalva motet namner nagra i fritextsvar att man dven
far betalt for resor och logi.

Figur 23 visar hur manga av patientforetradarna som far ekonomisk ersattning i de
olika samverkansformerna. For fyra av fem former har vi fragat om béde patient- och
region- och verksamhetsforetradarna, men inte inom patient- och narstdenderad vid RCC,
eftersom vi tidigare fatt veta att alla patientforetradare far ersattning.3 Rutinen for patient-
och nirstaenderad vid RCC anger att samtliga patientforetradare som ar ledamoter ska
fa arvode. I rad vid universitetssjukhus far alla som svarat arvode, i brukarrad inom
psykiatrin och funktionshinderraden far 95 respektive 75 procent arvode eller far arvode
som del av en ordinarie tjanst.

Arvodering rekommenderas inom kunskapsstyrningen, enligt deras rutin for
patientmedverkan (Sveriges regioner i samverkan 2022). I nationella och regionala
arbetsgrupper ir det dock 15 procent som uppger att de inte far arvode for sin medverkan
eller arvoderas av ndgon annan. De som har svarat att de inte far ndgot arvode tillh6r
nationella arbetsgrupper.

3 Uppgift frén samordnare av samtliga rad, enligt e-post.
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Figur 23. Andelen patientfdretradare som erbjuds arvode f5r sin medverkan i arbetsgruppen eller

radet.
Antal svar 150 Antal svar
100 | |
R&d universitetssjukhus 100 18
80 E—
Brukarrad psykiatri 85 10 5 20
75
60
40 NAG/RAG 71 15 15 [N
20 + Funktionshinderréd 69 78
! I I
04 0 20 40 60 80 100
Procent Procent

Far du ekonomisk ersétining fér din medverkan?

l:’Jc . Nej, del av fjanst . Nej

Not: Svar pé& fragan “Erbjuds du arvode fér din medverkan som ledamot i arbetsgruppen eller i r&det2”. Frégan
kan skilja sig nagot &t mellan enkdéter. Vi har inte stéllt frégan till ledaméter i patient- och nérstéenderdd vid RCC.

Genom mailkonversation har vi fatt information om att alla fér erséttning. NAG = Nationella arbetsgrupper och

RAG = Regionala arbetsgrupper.

Vissa patientforetriadare och region- och verksamhetsforetradare anger i fritextsvar
att patientforetradarna fir samma erséittning som andra fortroendevalda i regionen,
exempelvis funktionshinderrad. Det galler dock inte alla regioner. Exempelvis svarar
24 procent av patientforetradarnaifunktionshinderrad att de inte fir ndgot arvode. Daremot
ar det fa region- och verksamhetsrepresentanter som i enkaten till funktionshinderrad
svarar att de inte far arvode, enbart 5 procent.

5.1.5  Skillnader i ekonomisk ersatining ger olika férutsatiningar

Hela 84 procent av patientforetrddarna anser att det dr viktigt eller mycket viktigt att
patientforetradare far ekonomisk ersittning, for att patientmedverkan ska fungera pa ett
andamalsenligt siatt. Andelen bland region- och verksamhetsforetradare ar 72 procent
(figur 24). Det finns inga storre skillnader mellan de olika samverkansformerna. I enkéten
till funktionshinderrad tycker 777 procent av patientforetriadarna att det ar viktigt, jamfort
med Gver 85 procent i de Gvriga enkéterna. For funktionshinderrad och brukarrad finns det
heller ingen skillnad mellan patientforetréadare och region- och verksamhetsforetradare i
hur viktigt man upplever att detta ar. Skillnaden &r storst i enkéatsvaren fran arbetsgrupper
och patient- och nirstdenderad vid RCC.
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Figur 24. Vikten av aft patientfdretradare fér ekonomisk ersattning fér sin medverkan.
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Not: Svar p& péstaendet “Hur viktigt &r det, enligt din uppfattning, aft nedanstdende péstdenden ar uppfyllda for
att systematisk patient- och brukarmedverkan ska fungera pé ett andamalsenligt satt: Att patient- och brukarfére-

tradare far ekonomisk ersattning fér sin medverkan”. Péstaendet kan skilja sig négot mellan enkdéter.

I fritextsvar och intervjuer beskriver patientforetradare och region- och verksamhets-
foretradare att ekonomisk kompensation ar ett sitt att virdera allas tid lika och ett tecken

pa att man tar patientforetradarnas tid pa allvar. Patientforetradare forvintas ibland stéilla

upp oavlonat eller for symboliska gévor sdsom presentkort, vilket hindrar deltagande.
Flera beskriver ocksé att det handlar om omfattande arbete som bor arvoderas, och att det

ar viktigt att veta nir och hur det betalas ut. Region- och verksamhetsforetradare lyfter

dessutom att arvoderingen kan 6ka majligheten att stélla krav pé att patientforetradarna

medverkar aktivt pd moten.

Men arvoderingen kan ocksa avgora ifall patientforetriadare alls har mgjlighet att
medverka, exempelvis eftersom yrkesarbetande personer annars kan fa ett stort inkomst-
bortfall, och det paverkar representativiteten om det bara ar pensionirer och personer
med god ekonomi som kan delta. Men dven nar foretradarna far ersittning kan det vara
svart for heltidsarbetande att ta ledigt eller klara av inkomstbortfallet. Nagra som far
ersittning fran Forsdkringskassan beskriver att arvodet for patientmedverkan kan bli
problematisk da det kan rdknas som ett tecken pé arbetsforméga. Det ar inte bara huruvida
man far arvode eller inte som beskrivs som en utmaning, utan ocksé hur resor och logi
ersatts, siattet som arvodet betalas ut, eller att kunna veta nar och hur arvode kommer.
Fysiska triaffar och resor kan dessutom vara en utmaning f6r personer som har sarskilda
behov vid transport och vernattning. Aven nigra patientforetridare deltar som en del
av sin ordinarie tjinst, och nagra av dessa beskriver att de inte har tid nog att utfora sina

“normala” arbetsuppgifter och ocksa delta i dessa sammanhang. Ofta férklarar de till
exempel att det inte finns tillrdckliga resurser for att bade skota sitt ordinarie uppdrag
och delta i sammanhangen de blir inbjudna till.

Rutinerna for avtal och erséttning varierar mycket mellan olika regioner och samman-
hang. Nar det géller resor beskrivs flera skillnader mellan olika samverkansformer,
exempelvis att det i vissa fall gar att underlitta resandet utan problem men att det i
andra fall inte dr mojligt pa grund av utformningen av de aktuella rutinerna for radet
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eller arbetsgruppen. Flera vill se en jamnare och mer rittvis férdelning av resurser for
medverkan mellan regioner och olika samverkansformer. En verksamhetsforetriadare
skriver sa har:

Det méste till en nationell infrastruktur fér patientsamverkan inklusive erséttning fér
medverkan i nationella och internationella projekt och organisationer.”

5.2  Praktiska forutsattningar paverkar patientféretradarnas
méjlighet till inflytande

Vi ser manga exempel pa att sjdlva organiseringen av och de praktiska férutsiattningarna
for patientmedverkan paverkar patienters mojlighet till inflytande. Néstan alla
foretradare i bada grupperna (92 procent) tycker att det dr ganska eller mycket viktigt att
patientforetradarna kommer in i ett tidigt skede och att deras synpunkter tas tillvara pa
ett systematiskt satt, men i genomsnitt upplever enbart 40 procent av patientféretradarna
att det faktiskt dr sa. Alla har inte heller tid att frbereda sig ordentligt infér moéten.

5.2.1 Patientféretradarna upplever att de kommer in fér sent for att kunna
paverka pa ett bra sétt

I genomsnitt anser enbart 40 procent av patientforetradarna att det staimmer bra eller
mycket bra att patientforetradarna kommer in i arbetet i ett tillrackligt tidigt skede
(figur 25). Men resultaten varierar mycket mellan samverkansformerna, och i nationella
och regionala arbetsgrupper tycker 85 procent av patientféretridarna att det stimmer
bra eller mycket bra. I de 6vriga samverkansformerna ar det farre, 19—55 procent. Manga
patientforetradare har svarat att det stimmer lite eller inte alls.

I genomsnitt tycker 77 procent av region- och verksamhetsforetradarna att det stimmer
bra eller mycket bra att patientforetradarna kommer iniarbetet i ett tillrackligt tidigt skede.
Men det ir i huvudsak i funktionshinderraden som det finns en betydande skillnad mellan
patientféretradare och region- och verksamhetsforetradare. I nationella och regionala
arbetsgrupper, patient- och narstdenderad vid RCC och brukarrad inom psykiatrin tycker
ungefir lika manga av patientforetrddarna och region- och verksamhetsféretridarna
att patientforetradare kommer in i tid. I rdden vid universitetssjukhus ar det négot fler
region- och verksamhetsrepresentanter som tycker s, men fragan har bara besvarats
av fyra personer. Eftersom 65 procent av de region- och verksamhetsrepresentanter som
besvarat var enkit dr fran regionala och nationella arbetsgrupper ar det framst deras
svar som resulterar i den stora genomsnittliga skillnaden.
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Figur 25. Erfarenheter av att patientforetradare kommer in i eft fillrackligt tidigt skede i radet eller

arbetsgruppen.
Region- och
Patientforetradare Antal svar  verksamhetsforetridare Antal svar
Totalt 223 | 7‘7 ‘ 210
NAG/RAG 34 96 ‘ 135
PNR vid RCC 56 53 [l 227 32
R&d universitetssjukhus 18 4
Brukarrad psykiatri 20 14
Funktionshinderrad 95 25

T T T T 1 T T T T 1
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|:| Stammer bra eller mycket bra . Stammer till viss del
7
. Stammer inte alls eller lite Vet inte eller inte aktuellt

Not: Svar p& péstaendet “Valj det svarsalternativ som passar bdst in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rddet eller arbetsgruppen: Patient- och brukarféretradare kommer in i arbetet i eft tidigt skede”.
Pastdendet kan skilja sig négot &t mellan enkdater. Figuren visar inte andelar under 5 procent. NAG = Nationella

arbetsgrupper, RAG = Regionala arbetsgrupper och PNR = Patient- och nérstéenderéd.

For patientforetradare ar det viktigt att vara med pa “hela resan”, oavsett om det géller
utvecklingsprocesser eller fragor och beslut som tas upp i ett rad. Det beskrivs som viktigt
att de far handlingar i god tid infér moéten eller far insyn i drenden i tid innan beslut ska tas.
Det ar pa planeringsstadiet som det finns mojlighet att paverka. En patientrepresentant
skriver sa hir: "Brukarmedverkan behovs dven i idéstadiet, i ‘det goda samtalet’ fods
ménga bra idéer”. Ménga foretridare, av bada typerna, upplever att patientféretradarna
kommer in for sent i processen nar det inte langre gar att Andra utvecklingsforslag eller
implementeringsidéer.

En del verksamheter menar att de tar in patientrepresentation nar de ser att det behévs,
men det kan vara sd att behovet finns vid helt andra tidpunkter 4n vad verksamheten tror.
Flera intervjupersoner anser att detta kan leda till att patientforetradarnas potential inte
uppnés. Patientforetradarna och deras organisationer far inte forutsattningar for att gora
ett bra jobb, vilket skapar en ond spiral och den potentiella nyttan med patientmedverkan
kommer aldrig fram.

5.2.2 Olika syn pa om patientféretrddarnas synpunkter tas tillvara
pa ett systematiskt séitt

Det dr tydliga skillnader mellan de svarande nér de géller synen pa hur patientféretradarnas
synpunkter tas omhand. Totalt 40 procent av patientforetrddarna, och 87 procent av

» 64 En for alla



Hur organiseras patientmedverkan?

region- och verksamhetsforetrddarna, anser att det stimmer bra eller mycket bra att
patientforetradarnas synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt sitt (figur 26). Det
finns ocksa skillnader mellan samverkansformerna: Medan de flesta inom regionala
och nationella arbetsgrupper (91 procent av patientféretridare och 93 procent av
verksamhetsforetradare) och RCC (66 procent av patientforetradare och 87 procent av
verksamhetsforetriadare) anser att patientforetradares synpunkter tas tillvara pa ett
systematiskt sitt, ar det betydligt farre patientforetridare som anser detta i de andra
samverkansformerna.

I funktionshinderrdden anser 13 procent att det stimmer bra eller mycket bra att
deras synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt sitt, medan 46 procent anser att det
staimmer till viss del, och 26 procent att det inte stimmer alls. I brukarraden inom
psykiatrin dr motsvarande andelar 15 procent, 40 procent respektive 25 procent. I raden
vid universitetssjukhus uppger en tredjedel av patientforetradarna att det stimmer bra
eller mycket bra att deras synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt sitt. Ytterligare en
tredjedel anser att det stimmer till viss del, och 28 procent att det inte stimmer alls. I alla
samverkansformer tycker fler region- och verksamhetsforetradare att patientforetradares
synpunkter tas tillvara pa ett systematiskt satt.

Inom réden vid RCC, brukarréden inom psykiatrin och funktionshinderréden ar det
en storre andel som inte vet om deras synpunkter tas tillvara: 6, 20 respektive 15 procent.

Figur 26. Erfarenheter av att patientforetradares synpunkter tas tillvara pé ett systematiskt satt i rédet

eller arbetsgruppen.

Region- och
Patientforetradare Antal svar  verksamhetsforetridare Antal svar
Totalt 40 30 18 |K 220 ‘ ‘87 ‘ ‘ 212
NAG/RAG 91 33 | | 93 | | 138
PNR vid RCC 56 ‘ ‘87 — 31
R&d universitetssjukhus 18 ‘ ‘ 100 ‘ ‘ 4
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Funktionshinderrad 93
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Not: Svar p& péstaendet "Valj det svarsalternativ som passar bast in pa dina erfarenheter av arbetet i eller i
samverkan med rédet eller arbetsgruppen: Radets synpunkter tas tillvara inom hélso- och sjukvardens styrning,
ledning och utveckling”. Péstaendet kan skilja sig négot mellan enkéter. Visar inte andelar under 5 procent.

NAG = Nationella arbetsgrupper, RAG = Regionala arbetsgrupper och PNR = Patient- och nérstéenderdd.
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For att patientforetradarna ska fa inflytande maste deras synpunkter tas tillvara pa ett
systematiskt satt. Manga beskriver ocksa att det dr viktigt med samordning mellan olika
nivier och sammanhang for att kunna “synka” vilken kunskap som kommer fram i ett
sammanhang som kan anvindas i ett annat. Overlag beskriver patientforetridare att
patientmedverkan behover finnas péa alla nivaer — lokalt, regionalt och nationellt — och att
det méste finnas ett kunskapsflode mellan nivaerna. Det géller &ven inom organisationerna.

5.2.3  Uppfdljning och aterkoppling

Patientforetradare vill veta hur deras synpunkter och erfarenheter har tagits tillvara och
anvénts. En patientforetridare skriver att det “kénns ganska trostlost om det enbart kénns
som om synpunkter man for fram faller platt och det inte blir ndgon férandring”. Flera
verksamhetsforetradare tar upp att det ar svart att hitta en bra struktur som ger matbara
resultat och mgjlighet att folja upp patientmedverkan, eftersom det ar vildigt viktigt for
att deltagarna ska vara engagerade och motiverade att delta. For att patientforetradare
inte ska uppleva att de ar en “ruta som bockas av” eller inte blir lyssnade pa behover det
darfor finnas en tydlig systematik for dterkoppling.

5.2.4  Alla har inte tid att férbereda sig infér moten

I genomsnitt upplever tva av tre patientforetradare att de har tillrackligt med tid for
att forbereda sig infér moten eller samverkan med radet eller arbetsgruppen (figur 27).
28 procent svarar att de har tid for forberedelser ibland och en liten andel, 6 procent,
svarade nej pa fragan. Det ar inga stora skillnader mellan de olika samverkansformerna
i andelen patientforetrddare som hinner forbereda sig, 60—70 procent. Daremot &ar det
fler i enkiten till brukarradd inom vuxenpsykiatrin och rad vid universitetssjukhus som
svarar nej pa fragan, 15 respektive 17 procent jamfort med 3—5 procent i de 6vriga.

Nir det giller region- eller verksamhetsforetradare dr det nagot farre i genomsnitt
som upplever att de hinner forbereda sig, ungefar hilften (53 procent). Det ar
framforallt i enkéten till nationella och regionala arbetsgrupper som fa region- och
verksamhetsforetradare upplever att de har tid att forbereda sig infér méten, bara
37 procent svarar ja medan 48 procent svarar nej och 15 procent svarar delvis. I de 6vriga
enkéterna svarar 78—100 procent av region- och verksamhetsforetriadarna ja pa fragan. I
nationella och regionala arbetsgrupper ar det en storre andel patientféretrddare an region-
och verksamhetsforetradare som hinner forbereda sig (65 procent jamfort med 37 procent).
I 6vriga enkater ar andelen daremot hogre bland region- och verksamhetsrepresentanter.
Eftersom 65 procent av region- och verksamhetsrepresentanter som besvarat var enkét
ar fran regionala och nationella arbetsgrupper ar det frimst deras svar som resulterar
i att farre region- och verksamhetsforetriadare, i genomsnitt, har tid for forberedelser.
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Figur 27. Andelen patientfdretradare och region- och verksamhetsféretradare som har tid aft

forbereda sig infér maten.
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med radet eller arbetsgruppen?”.

Patientforetradare tar dven upp i fritextsvar att de har svart att ha tid att forbereda sig
infoér moten. Det beskrivs som en sirskild utmaning nar samverkan sker sillan. Ménga
patientféretradare tycker att motesformen ar for sniav och att de inte far tillrackligt
mycket tid for att formedla sina synpunkter. De ndmner bland annat fér f& méten och for
lite utrymme f6r diskussioner, for att de ska kunna medverka pa ett siatt som ar effektivt
och kan ge resultat.

5.2.5  Det behdvs rutiner och avsatta resurser for patientmedverkan

Manga region- och verksamhetsforetriadare tar upp att regionens bristande resurser
ar en stor utmaning. Verksamhetsrepresentanter upplever exempelvis att det ar svart
att f4 bade tid och pengar att ricka for att skapa rutiner och struktur som majliggor
delaktighet och inflytande. De beskriver att viljan finns, men att man pa grund av tidsbrist
fokuserar pa att forenkla formerna for patientmedverkan. Man kan exempelvis ha svart
att prioritera patientmedverkan for att forberedelser och administration tar for mycket
tid. Det kan resultera i att patientmedverkan hamnar pa en ytlig niva, och nagra beskriver
att patientmedverkan darfor begrinsas till information.

Aven patientforetridare tar upp att regioners och verksamheters resursbrist ir ett
problem, men négra tror ocksa att det pa sikt kan vara lonsamt att involvera patienter
och brukare mer, och att det handlar om att viga avsitta tid och resurser for arbetet.

Flera menar att det kan underlatta med strategiska beslut om hur och néar patienter ska
medverka. Det behover bli sjdlvklart att ha med patientforetriadare, men Gverlag verkar
det saknas tydliga ramverk for detta.

Rutiner och arbetssitt kan ocksa forandras snabbt vid exempelvis byte av politisk
styrning eller byte i ledningen. Langsiktigheten lyfts i allmanhet fram som en framgangs-
faktor, medan korta initiativ riskerar att leda till att patientféretrddarnas bidrag inte
hinner fa effekt och att man darfor inte ser nyttan.
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5.2.6  Den fysiska tillgangligheten kan ocksé vara en utmaning

Enligt fritextsvaren finns ocksa problem med tillginglighet for patientforetradarna.
Négra verksamhetsrepresentanter tar exempelvis upp att det behovs tydlig information,
tillgangliga moteslokaler och enkla kontaktvigar till den som organiserar patientmedverkan.

Det dr nagot fler patientrepresentanter som tar upp tillgdnglighetsfrégan, framfor allt
kopplat till funktionshinderréd. De nimner tillgdnglighet i allménhet, sdsom att kallelser
behover vara tydliga och littlasta, och att fysiska lokaler behover vara allergivinliga, ha
fungerande horselslingor, vara tillgdngliga med rullstol eller permobil och ha fungerande
hiss. Andra tar upp att det ar viktigt att sdkerstilla att det till exempel finns mojlighet
till skrivtolkning eller att den som inte har tillging till dator eller skrivare kan fa
moteshandlingarna utskrivna.
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6 Mojligheter och utmaningar
med patientmedverkan

I det har kapitlet ssmmanfattar vi nagra av de viktigaste resultaten fran vara intervjuer
och enkiter (kapitel 3—5) och relaterar dem till tidigare forskning och undersékningar.

Patientmedverkan beskrivs 6verlag som ett sitt att anvdnda patienters, brukares och
nirstadendes unika kunskaper och erfarenheter for att forbéttra hilso- och sjukvarden.
Vissa menar att patientmedverkan ar ett mal i sig, exempelvis ur demokratisk synvinkel,
medan andra frimst ser det som ett medel for att uppna sirskilda effekter eller resultat i
hilso- och sjukvarden. Overlag ser vi tydliga exempel p4 att patientmedverkan, bide som
medel och som mél, kan skapa virde i styrningen och ledningen av halso- och sjukvéarden,
och fungera som komplement till den professionella kompetensen. Vi ser ocksé att det pa
flera hall finns en outnyttjad potential.

Det kan uppstd missnéje om samverkansparterna inte har samma bild av patient-
representanternas inflytande, och intrycket kan da bli att patientmedverkan genomfors “for
syns skull”. Vi ser ocksa att det ibland saknas en gemensam bild av vad patientforetradare
faktiskt kan bidra med, vilket kan leda till att patientmedverkan inte blir av.

Det finns dven utmaningar som roér bade representativitet och foretradarskap. Patient-
foretradare ar ofta inte representativa — varken for befolkningen i stort eller for de
patientgrupper som de ska representera — och det kan vara otydligt vilket perspektiv de
har majlighet att foretrada. Exempelvis kan det vara svart att hélla isér sina egna och
patientgruppens standpunkter.

Rétt praktiska och organisatoriska forutsiattningar behover finnas pa plats for att
patientmedverkan ska ha mojlighet att skapa virde. Det handlar bland annat om att tydligt
styra mot andamalsenlig patientmedverkan, hantera patientforetradarnas synpunkter pa
ett systematiskt vis, f6lja upp olika samverkansinitiativ och arvodera patientforetradarna.

6.1  Patientmedverkan har potential att leda till konkreta
forbattringar

Véar sammantagna bild ar att det finns goda ambitioner och att man inom styrningen och
ledningen ar positiva till att inkludera patienter och brukare i att utforma och utveckla
hélso- och sjukvérden. Detta stimmer med den samlade litteraturen pa omradet, vilken
bland annat sammanstillts av Biobank Sverige (2022). Intresset for patientmedverkan
har ocksa 6kat under de senaste decennierna, och patienternas perspektiv efterfragas i
allt fler ssmmanhang. Enligt vira intervjupersoner ar detta ett resultat av hért arbete
fran patient- och brukarrorelsens sida.
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Syftet med patientmedverkan kan vara allt fran att patientforetradare ska fa information
eller mojlighet att stilla fragor, till att de ska delta i beslutsfattande och dirmed vara
medskapare i styrningen och ledningen av hilso- och sjukvérden. Det kan alltsa handla om
ett mer symboliskt deltagande, men patienter kan dven ha reella mdjligheter att paverka
de beslut som fattas. Graden av inflytande beror delvis pa om patientmedverkan ska
anvindas som mal i sig, eller som ett medel for att uppné resultat. Sammantaget finns flera
exempel pa att patientmedverkan har varit ett sétt att konkret forbattra vardens kvalitet.

6.1.1  Delaktighetstrappan illustrerar grad av inflytande

Patienters faktiska inflytande kan illustreras med hjilp av en trappa, med storre inflytande
for varje trappsteg (figur 28). Denna version av trappan ar framtagen av SKR, med
inspiration frn Sherry Arnsteins delaktighetsstege som forst publicerades redan 1969.

Medbeslutande

Figur 28. Delaktighetstrappan.

Inflytande

Konsultation

Information

v v

Konsulterande Samarbete Samskapande

Grad av inflytande

Kélla: Egen bearbeting av SKR (2023) efter Arnstein (1969).

Delaktighetstrappan

Information P& det nedersta trappsteget &r patienter och nérstéende mottagare av information och
kan stélla frégor och fa svar.

Konsultation Konsultation handlar om att inhémta synpunkter fran patientféretrédarna, ofta som
en punktinsats. Det kan exempelvis finnas olika alternativ som beslutsfattarna eller
verksamheterna vill att patientféretrddarna ska ta stéllning fill.

Dialog Dialog handlar om utbyte av tankar och om att ta del av patientféretrédarnas
synpunkter i en sarskild fréga. Har finns dock ingen strévan efter konsensus.

Inflytande Inflytande handlar om att involvera patientféretrédare i en léngre process for att ta
fram férslag till 18sningar. | en tidigare version av delaktighetstrappan kallades steget
for samarbete och beskrevs som att planera och genomféra aktiviteter tillsammans.

Medbeslutande Medbeslutande innebér att patienter eller nérstéende involveras i léingre processer dér

de tillsammans med exempelvis fértroendevalda eller tjansteman “medskapar, beslutar
och tar ansvar fér [&sningarnas genomférande”.

| Sherry Arnsteins delaktighetsstege beskrevs de tre nedre stegen som typer av symboliskt deltagande, som

signalerar 6ppenhet men som inte alltid ger patienterna reella méjligheter att paverka de beslut som fattas
(Arnstein 1969, SKR 2023).
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Vanligast med patientmedverkan i konsulterande sammanhang

Var undersokning indikerar att patientmedverkan pé regionniva i praktiken ofta fungerar
som informations- eller dialogforum och att patientféretriadare sdllan involveras i
beslutsprocesser i ndgon storre grad. Exempelvis ar regionernas funktionshinderrad
eller motsvarande ibland ett forum dar regionen, verksamheter och patientfoéretradare
delar med sig av vad som ar aktuellt just nu. De kan ocksé fungera som forum for fragor
och svar, dir patientforetradare kan inkomma med fragor som politiker och tjainsteman
besvarar under formella former. Det motsvarar det nedersta trappsteget dir patienter
och nirstiende ar mottagare av information och kan stilla fragor och fa svar.

Vi ser daven exempel pa att raidsmedlemmar far titta pa utkast till planer eller skrivelser
och lamna synpunkter pa dem, vilket motsvarar trappsteget konsultation. Dialog handlar
om att utbyta tankar och ta del av patientrepresentanternas synpunkter i en sirskild
fraga. Det verkar dock vara ovanligt att patientforetradare involveras i renodlade
beslutsprocesser i ndgon hogre grad.

6.1.2  Patientmedverkan kan ses som medel eller mdl

Vilken grad av inflytande som patientforetrddare ska ha beror p4 om man ser patient-
medverkan som ett medel eller som ett mal.

Den som ser patientmedverkan som ett mal menar att det kan finnas ett egenvarde i
attinkludera patienter i styrningen, ledningen och utvecklingen av hilso- och sjukvéarden
(se till exempel Vard- och omsorgsanalys 2018, Nordens vilfardscenter 2022, Draper
och Rifkin 2020). Med detta synsitt dr patientinflytandet ett mal i sig for att virna och
starka demokratiskt inflytande, och ett sétt for patienter och narstéende att fa inflytande
iden vard som de sjélva tar del av och betalar for (Nordens vilfirdscenter 2022). Detta
perspektiv ar tydligt i vir undersokning och flera beskriver resultat i form av inflytande,
exempelvis att man har blivit lyssnade pa eller haft inflytande i arbetet med att ta
fram styrdokument, kunskapsstod, handlingsplaner och rutiner samt utbildningar for
verksamhetsforetradare.

Den som friamst ser patientmedverkan som ett medel fokuserar pa att uppna olika
typer av forbattringar i hilso- och sjukvdrden. Det kan handla om att bidra till 6kad
personcentrering, 6kad patientsidkerhet eller mer resurseffektivitet (Fredriksson och
Tritter 2017, Nordens vilfardscenter 2022). Patientforetrddare kan fa direkt inflytande
i beslutsprocesser, eller sa kan deras nirvaro paverka diskussioner och indirekt leda till
att hélso- och sjukvérden i storre utstrackning utgar fran patienternas perspektiv.

Tydliga exempel pa att patientmedverkan kan fungera som ett medel

Patientforetrddare och region- och verksamhetsforetradare ger en bred bild av resultaten
av patientmedverkan. Manga nimner att det lett till att man infort battre arbetssétt
eller gjort tillgdnglighetsanpassningar av verksamheter redan frin borjan, eller att
varden i storre utstrackning tar hénsyn till hela patientens vardforlopp snarare &n till
enskilda delar. Ett talande exempel handlar om en nybyggd akutmottagning med lasta
dorrar, som personer med horselnedsattning under vissa tider inte kunde ta sig in genom
eftersom de enda instruktionerna var ljudbaserade men utan horslinga. Med hjilp av
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patientmedverkan kunde misstaget upptackas och justeras. Andra lyfter viktiga foljder av
patientmedverkan som inte har nagra tydliga effekter just for tillfallet men som férvintas
fa praktiskt genomslag i framtiden. Det kan vara att personcentrering prioriteras hogre
och att patienternas perspektiv uppmarksammas mer an tidigare. I var undersékning ser
vi alltsa tydliga exempel pé att patientmedverkan inte enbart bor ses som ett mél i sig, utan
ocksa som ett medel pd vig mot en sdkrare, mer effektiv och mer personcentrerad vard.

6.2  Patientmedverkan kraver gemensam grundsyn
och férvantansbild

Ett tydligt resultat fran var undersokning ar att regioner och verksamheter inte alltid
forstar varfor patientforetradare ska involveras och vilken kunskap de kan bidra med.
Patienter, brukare och narstaende ses alltsé inte som en anvandbar resurs. Vi har ocksa
sett exempel pa ndr forvintningarna inte ar tydliggjorda nir det géller vilken grad av
inflytande patientrepresentanter ska ha. Det kan resultera i att man inte tar vara pa
potentialen med patientmedverkan, att missnéje uppstar eller att medverkan inte alls
blir av. Det ser vi som ett sloseri med offentliga resurser och patientforetriadarnas tid.

6.2.1  Missndje kan uppstd om forvéntningarna inte @r tydliggjorda

Den hir undersokningen bekriftar bilden frén tidigare studier, ndmligen att det kan
finnas flera olika syften och mal med att initiera eller delta i patientmedverkan (se till
exempel Biobank Sverige 2022, Fredriksson och Tritter 2017, Vard- och omsorgsanalys
2015, Draper och Rifkin 2020). Det paverkar i sin tur ocksé vilka resultat man férvantar
sig och vilket reellt inflytande patienterna ska ha.

Det ar bara en liten del av patientfoéretrddarna i var enkidtundersokning, 14 procent,
som anser att den patientmedverkan som de deltar uppfyller syftet som de sjilva ser.
Det kan jamféras med 44 procent av region- och verksamhetsforetradarna. Resultaten
skiljer sig mellan samverkansformerna, men den stora skillnaden ir ett tecken pé att det
saknas en gemensam bild av vad syftet dr. Det innebar en risk for att missndje uppstar,
att man inte ser nyttan och tror att patientmedverkan genomférs bara for att det ska
se bra ut. Det forekommer exempelvis att patientforetrddare tackar ja till att delta i
olika samverkansforum i tron att de har mgjlighet till reellt inflytande, men i praktiken
informeras om redan fattade beslut.

Vikten av att formulera ett tydligt syfte och mél med patientmedverkan lyfts
aterkommande i litteraturen. Vinnova konstaterar exempelvis att arbetet i patientrad har
mgjlighet att leda till 6kat inflytande samt bidra till bdde kunskap och férandring, men
bara om raden har ett tydligt syfte och mandat. Risken dr annars att patienter inkluderas
slentrianmassigt (Vinnova 2021, se ockséa Biobank Sverige 2022). Tidigare undersokningar
har visat att patient- och brukarorganisationer ibland kénner sig som “gisslan” genom
att vara representerade i olika grupper men utan att ha négot reellt inflytande. Denna
patientmedverkan blir enbart konsultativ; man utbyter information men inkluderar inte
patienterna i ndgon beslutsprocess (Véard- och omsorgsanalys 2015, Biobank Sverige 2022).
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6.2.2  Patienter maste ses som en viktig resurs for att patientmedverkan
ska bli av

En personcentrerad hilso- och sjukvérd som utgér fran patienters och néarstaendes
preferenser, behov och erfarenheter behdver ocksé ha en syn pa att deras kunskap och
erfarenheter kan komplettera den professionella kompetensen (se ocksa Vard- och
omsorgsanalys 2018). Om man inte ser patientforetridarna som en jamlik resurs, med
vardefulla kunskaper och perspektiv, finns risk for att patientmedverkan inte alls blir av.

En utmaning dr att patienter behéver erkdnnas som en viktig kunskapskilla av
region- och verksamhetsforetriadare. Nar patientforetradare inte ses som experter pa
sin eller nirstdendes sjukdom eller funktionsnedséttning blir de heller inte inbjudna till
medverkan. Ibland har region- och verksamhetsforetradare redan i fortid formulerat
vilka synpunkter de tror att patientforetradare vintas komma med och vilka effekter det
kan ge. Den forutfattade bilden kan medfora att patientmedverkan inte alls blir av, eller
att patienterna kommer in for sent eller far for lite utrymme i arbetet.

Vi har sett flera exempel pa att region- och verksamhetsforetradare dr oférstdende eller
ointresserade av patientmedverkan. Exempelvis uppfattar endast ungefér en tredjedel av
patientforetradarna i funktionshinderrad att regionens politiker och tjanstemén har ett
intresse av att samverka med dem. Det finns ocksa region- och verksamhetsforetradare
som menar att de varit med om att patientforetriadare inte medverkat pa ett bra sitt eller
inte har kunnat bidra till férandring. Liknande resonemang fors i tidigare rapporter, dar
det framgar att alltfor stort fokus pé just méitbara effekter av patientmedverkan kan leda
till att man inte ser nyttan (se Biobank Sverige 2022, Nolte med flera 2020). Sammantaget
kan det har leda till att man inte forstar varfor det sitter en patient med i en grupp som
i 6vrigt bestar av personal och ledning.

Patientmedverkan kostar ocksa tid och pengar for regioner, verksamheter och patient-
foretradare. Bilden av att patientmedverkan &r mer resurskriavande dn nyttoskapande
anges ocksa vara hinder for att det ska bli av (jamfor Biobank Sverige 2022, Nolte med flera
2020). Hir ar det sirskilt viktigt att man anser att patienternas kunskaper, erfarenheter
och perspektiv kan bidra med vérde.

6.3  Flera utmaningar for att sakerstélla representativiteten
bland patientféretrédarna

Manga patientforetradare ar inte representativa for de grupper som de foretriader; generellt
har de hogre utbildning dn genomsnittet i grupperna, och kvinnor och personer som
ar fodda i Sverige ar overrepresenterade. Rekryteringen av patientforetradare, sarskilt
yngre, ar en tydlig utmaning. Dessutom kan det vara otydligt vilket eller vilka perspektiv
de har mojlighet att foretrada, och det kan vara svart att halla isar gruppens och sina
egna standpunkter. Att vara patientféretradare kan ocksa stilla hGga krav pa kunskaper,
och det finns behov av utbildning &ven om en majoritet anser att patientforetriadare har
goda kunskaper.
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6.3.1  Patientforetrédarna @r inte representativa for sina grupper

Att organisera andamalsenlig patientmedverkan och samtidigt sdkerstélla represen-
tativiteten bland patientféretradarna har visat sig vara en utmaning. Exempelvis ar det
manga av patientforetrddarna som &r éldre, har l&ng utbildning och ar fodda i Sverige.
De ar alltsa inte sarskilt representativa for varken patienter i hdlso- och sjukvarden som
grupp eller for befolkningen i stort.

Vissa patientgrupper har svag representation i organisationer

Patient- och brukarorganisationerna spelar en viktig roll, och de allra flesta patient-
foretradare som har svarat pa var enkit medverkar pa mandat fran en organisation.
De representerar med andra ord inte sig sjilva i forsta hand utan organisationen och
medlemmarnas samlade erfarenheter och stdndpunkter. Organisationerna behéver en
stark medlemsbas for att kunna foretrdda patienter i hilso- och sjukvarden, men var
undersokning visar att det finns problem med organisationernas representativitet, och
vi drog liknande slutsatser i var tidigare kartldggning av patient- och brukarrorelsen
(Vard- och omsorgsanalys 2015). Dar konstaterade vi att organisationerna i median samlar
ungefar 3 procent av patientunderlaget, och att vissa patientgrupper inte representerades
av ndgon organisation alls. Det géller exempelvis patienter med kortvariga tillstdnd som
botas av en vardinsats, men ocksa vanliga psykiska tillstind sdsom &ngest och depression.

Samtidigt okar efterfragan pa att patient- och brukarrorelsen ska medverka i olika
sammanhang. Det innebéar svarigheter for organisationerna som behéver bade stédja
och foretrida sina medlemmar (se ocksa Vard- och omsorgsanalys 2015).

Det édr en utmaning att rekrytera patientforetridare

Svarigheterna med att rekrytera patientforetridare ndmns i manga intervjuer och
fritextsvar. Region- och verksamhetsforetradare beskriver bland annat att de ibland
inte far svar nar de forsoker na ut till lokala organisationer, att mandatperioder ofta blir
ldnga och att det ar vanligt att samma individer medverkar i flera olika sammanhang.

Generellt dr det brist pa patientforetradare med utlaindsk bakgrund eller kort utbildning.
I var undersokning har tre av fyra eftergymnasial utbildning, jaimfort med ungefar
tva av fem i befolkningen (SCB 2023). Bland de 73 procent som har en eftergymnasial
utbildning har dessutom 6ver en fjdrdedel en utbildning som &r lingre dn fem ar. Vidare
ar 95 procent av alla patientforetradare fodda i Sverige och bara 2 procent ar fodda i ett
land utanfor Europa.

Dartill 4r genomsnittsaldern hog: 87 procent av patientforetradarna dr 50 ar eller
idldre, och bara en mycket liten andel 4r yngre dn 35 &r. Minga kroniska somatiska
sjukdomar och funktionsnedsittningar ar vanligare i hogre aldrar, vilket innebar att
aldersfordelningen inte alltid dr ett problem for representativiteten, men underlaget
tyder pa att det dr sirskilt svart att attrahera yngre personer till dessa sammanhang.
En viktig anledning ir den 6vergripande samhéllstrenden mot mer individualisering,
som har péaverkat intresset for att organisera sig, sarskilt bland unga (se ocksé Vard- och
omsorgsanalys 2015). Organisationerna fungerade tidigare som en viktig plattform for
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nitverkande och kamratskap bland personer med liknande erfarenheter. I dag minskar
behovet av sddana plattformar, siarskilt bland yngre personer som ar vana vid att anvinda
andra, digitala kanaler.

En annan utmaning ir att en stor del avsamverkan sker pa arbetstid, sa foretradarskapet
kan vara svart att kombinera med yrkesarbete och barn. Hir spelar dven ersittningen in.
Alla far inte ersittning for att delta, och dven nar det finns en ersittning kan den vara
mindre dn kostnaden f6r forlorad arbetstid. Manga patientrepresentanter dr dessutom
sjdlva sjuka eller lever med funktionsnedséttningar som kan hindra dem fran att engagera
sig i den utstrackning som 6nskas.

6.3.2  Svart att sdkerstalla att patientforetradare for fram gruppens
perspektiv

Det ar viktigt att patientrepresentanter har mojlighet att fora fram stdndpunkter och
erfarenheter hos gruppen som de foretrader. Det finns dock tydliga utmaningar relaterade
till foretradarskapet. Alla patienter vet inte vad deras grupp tycker i olika fragor. Det kan
ocksa vara svart att hélla isir sitt eget och patientgruppens perspektiv.

Manga anser att det ir viktigt att patientforetridare representerar en
organisation

Maénga patientforetradare och region- och verksamhetsforetradare anser att det ar viktigt
att patient- och brukarrepresentanter deltar pad mandat frin en organisation, och att det ar
nodvandigt ur demokratisynpunkt. Grunden i argumentet ir att organisationerna i regel
valjer sina foretradare med hjalp av demokratiska principer och att man da foretrader en
storre grupp an sig sjalv och den egna erfarenheten. Demokratiargumentet bygger pé att
organisationens foretradare kdnner till medlemmarnas stindpunkter och har kapacitet
att fora fram dem pa systemniva.

Vér undersokning visar att nio av tio patientféretriadare kénner sig trygga med att de
kanner till sin organisations standpunkter, och tre av fyra upplever att de far det stod de
behover fran organisationen. De allra flesta patientforetriadare inhdmtar information om
sina patientgrupper och férankrar stindpunkter genom moéten med den organisation de
foretrader, men tar ocksa del av skriftligt material fran dem.

Det méste vara tydligt vems perspektiv som framfors
Patientforetradare forvéntas ofta fora en grupps talan, men det kan vara svért att hélla
isér sin egen och gruppens erfarenhet. Det giller oavsett om de foretrader en organisation
eller ett patientperspektivi bredare bemirkelse. Svirigheterna kan vara sirskilt stora for
de som har pagdende kontakter med hilso- och sjukvarden eller inte har hunnit fa distans
till exempelvis ett sjukdomstillsténd eller sina erfarenheter av hilso- och sjukvard. Det
finns ocksé en risk for att enskilda patientforetradare eller organisationer driver en egen
agenda i stillet for att framfora gruppens perspektiv.

Flera region- och verksamhetsforetridare menar att det framfor allt ar “proffspatienter”
som medverkar, och att det ar de mest resursstarka och motiverade personerna som
engagerar sig i patientrorelsen. Tidigare forskning visar ocksé att patient- och brukar-
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organisationerna, atminstone pa nationell niva, praglas av en 6kad professionalisering
med anstillda medarbetare som bedriver paverkansarbete i olika sammanhang (Mankell
och Fredriksson 2020). Dessa representerar organisationen men har inte nédvandigtvis
sjdlva erfarenhet av den aktuella diagnosen eller funktionsnedsattningen.

6.3.3  Pdtientféretradarna behdver vara insatta och kompetenta

Idén om att patienters och nirstdendes kunskap &r viardefull i styrningen och ledningen
av hilso- och sjukvarden stiller ocksa krav pa att patientforetradarna har ratt kunskaper
och kompetenser for sitt uppdrag (se ocksd Fredriksson och Modigh 2021, Vinnova
2021). Var undersokning ger flera exempel pé att patientforetradares kunskaper paverkar
forutsattningarna for meningsfull patientmedverkan, och sirskilt nar det géller kunskap
om hilso- och sjukvérdens organisering.

Ménga ndmner att patientforetradarna inte alltid vet vad som &r praktiskt mojligt att
genomfora. Det kan exempelvis handla om ekonomiska ramar, men ocksé om att hélso- och
sjukvérdens lagstiftning eller organisering begriansar mojligheterna att genomféra olika
reformer eller initiativ. I regionala funktionshinderrad har patientforetrddare exempelvis
tagit upp frgor som rér kommunal verksamhet, sdsom tillgénglighetsanpassning i skolor.

En majoritet av de som svarat pa var enkét tycker att patientforetrddarna har tillrackliga
kunskaper om hélso- och sjukvérdens organisering for att medverka i arbetet pa ett
meningsfullt och effektivt sdtt, men det finns skillnader: 68 procent av region- och
verksamhetsforetradarna tycker att det stimmer bra eller mycket bra, jamfért med 86
procent av patientforetriddarna sjilva. Region- och verksamhetsforetradarna har i stéllet
en mer positiv bild nér det giller kunskaper om hélso- och sjukvardens organisering: 77
respektive 67 procent bedomer att patientforetrddarna har goda kunskaper. Bristande
kunskap om hilso- och sjukvardens organisering har ockséa lyfts i en tidigare fallstudie
av ett patientrad inom ett regionalt cancercentrum. De medverkande patienterna visste
hur cancervarden var organiserad lokalt men var inte lika insatta i hur den ar styrd
eller utformad pa systemniva. Det gor ocksa att det kan vara svért for patienterna att
sjalva utviardera om deras arbete har lett till nagra reella forandringar (Fredriksson och
Modigh 2021).

Utbildningar fyller en viktig funktion

Vér undersokning visar att det beh6vs mer tid for utbildning. Ménga patientforetradare
tar upp det som en viktig forbattringsatgird, och det ndmns ofta hur komplicerat
foretradarskapet pa systemniva kan vara. Patientféretradarutbildningar kan darfor fylla
en funktion i det komplexa hilso- och sjukvirdssystemet, med den 6kade efterfrigan pa
patientperspektivet. Om foretrddarna sékert har tillrackliga kunskaper om exempelvis
vardens organisering stirks deras legitimitet och mojlighet att bidra i praktiken.

Detkan ocksé behovas utbildningar inom andra omréden, eftersom sammanhanget avgor
vilken kunskap som krivs. Ibland ska patientforetrddare medverka i en samverkansform
eller i ett ssammanhang som ar helt nya for dem, och behéver exempelvis kidnna till
medicinska termer. Det ndmns att patientforetradare kan behova delta i ssmmanhanget
bade mycket och ldnge, for att fa tillrackliga kunskaper och kompetenser.
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Det finns i dag flera utbildningar for patientforetridare, bade 6vergripande sddana och
utbildningar med fokus pa lokala forutsattningar eller specifika verksamheter. I februari
2023 publicerade exempelvis Funktionsritt Sverige en patientforetrddarutbildning och
utbildningsportal, for att méta den 6kande efterfragan pa patientforetradare och stiarka
deras kompetens (Funktionsritt Sverige 2023a).

6.4 Tydlig styrning och systematiska arbetssétt behovs
for att patientmedverkan ska skapa varde

For att patientmedverkan ska uppfattas som virdeskapande behéver vissa forutsattningar
finnas pa plats. Var undersokning visar bland annat att det kan behovas tydliga styrsignaler
for att patientmedverkan 6verhuvudtaget ska bli av, och med systematiska arbetssatt kan
patientféretradarna bidra pa ett bra sitt.

6.4.1  Strategiska beslut med tillhérande resurser @r en framgéangsfaktor

Tydlig styrning i form av strategiska beslut om hur och nér patientmedverkan ska genom-
foras lyfts aterkommande som en framgangsfaktor, bade i var undersokning och tidigare.
Det ar ockséd viktigt att patientmedverkan genomfors langsiktigt, annars finns risk att
man inte hinner se nyttan (se till exempel Biobank Sverige 2022, Vinnova 2021).

Strategier for patientmedverkan kan genomsyra hela organisationen

Region- och verksamhetsforetrddare som organiserar patientmedverkan beskriver
att beslut om patientmedverkan, sdsom strategier eller handlingsplaner, for med sig
en gradvis kulturférandring vilket leder till att patientmedverkan alltmer ses som en
sjdlvklarhet. Det verkar ocksa bidra att ha en fast funktion som bevakar patientperspektivet
och samordnar kontakterna med patient- och brukarrorelsen. For att strategier eller
handlingsplaner ska kunna omsattas i verkligheten behvs ocksé tid och pengar for arbetet.
Maénga region- och verksamhetsforetradare beskriver att man vill ha en vardeskapande
patientmedverkan, men att bristen pé resurser ibland gor att man méste férenkla och
informera patientforetradare, snarare an att skapa reellt inflytande for dem.
Regionerna har kommit olika l&ngt nir det giller att organisera patientmedverkan. Pa
vissa héall verkar det vara en integrerad och systematiserad del av hilso- och sjukvérdens
styrning i regionen. Exempelvis har en del regioner politiskt beslutade strategier for
patient- och brukarinflytande som ska genomsyra hela organisationen, fran hogstaledning
till enskilda verksamheter. Vi har inte jamfort erfarenheter av patientmedverkan mellan
regioner som har kontra inte har strategier for patientmedverkan, men den sammantagna
bilden &r att de som har systematiserat instéllningen till patientmedverkan ocksa har
kommit langre 4n andra. Organiseringen av patientmedverkan har ocksé kommit olika
langt mellan olika verksamhetsomraden. En dterkommande bild i béde intervjuer och
fritextsvar &r att patientmedverkan inom psykatrin kommit lingre 4n inom somatiken.
Respondenter nimner exempelvis att man inom omradet psykist ohélsa arbetar betydligt
mer med metoder for brukarinflytande som exempelvis brukarrevision och patientforum.
Nagraregionforetradare beréttar att det saknas nagon tydlig styrning eller systematiska
arbetssitt, och att patienter frimst medverkar genom initiativ av eldsjalar eller i form
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av korta projekt. Regionernas olika instillning till patientmedverkan beskrivs som en
utmaning, eftersom instillningen paverkar den patientmedverkan som bedrivs, rutinerna
for den och majligheterna att fa ersiattning som patientforetradare. Utformningen kan
behova bli mer enhetlig.

Langsiktighet édr frimst en fordel

Nir patientmedverkan inte dr systematiserad blir den sarbar och genomférandet kan
bli beroende av enskilda eldsjilar. Vidare behover patientmedverkan vara langsiktig for
att man ska hinna se nyttan med den, och om medverkan begransas till korta projekt
kan fortroendet skadas. Darfor beskrivs langsiktigheten som ett ledord, bade i var
undersokning och i tidigare.

Samtidigt kan langsiktiga, vil sammansvetsade grupperingar leda till att deltagarna
alltfor giarna vill nd konsensus. Nagra tar upp att de har erfarenhet av att langvariga
samverkansformer utvecklas till "trevlighetsrad”. Tidigare undersékningar konstaterar
pa samma sétt att konsensusviljan kan motverka sjdlva syftet med patientmedverkan. Det
kan alltsi vara en balansgdng mellan langsiktighet och 16pande utvirdering av arbetet
(Biobank Sverige 2022).

6.4.2  Systematik och uppféljning ger forutsétiningar fér inflytande

Det ar viktigt att patienters, brukares och nérstdendes perspektiv inhimtas pa
systematiskt vis. Det skapar forutsattningar for faktiskt inflytande, fraimjar samsyn
och minskar risken for att patientmedverkan genomfors utan syfte och mal. Endast
40 procent av patientforetradarna svarar att deras synpunkter tas tillvara pa ett
systematiskt sitt, jimfort med 87 procent av region- och verksamhetsforetridarna. Aven
tidigare undersokningar har lyft vikten av att synpunkter inhdmtas pa ett systematiskt
satt (Vinnova 2021, Biobank Sverige 2022).

For att patientforetradarnas medverkan ska vara meningsfull behover de f handlingar
itid och fa insyn i drenden i god tid infor beslut. Det 6kar forutsdttningarna for att de
ska kunna sitta sig in i fragorna, bidra med genomtidnkta synpunkter och eventuellt
forankra standpunkter i sin organisation. Med andra ord har administrationen méjlighet
att ocksa paverka foretrddarskapet. En fréga i enkéiten géllde om patientforetradarna
kommit in i ett tillrackligt tidigt skede, och bara tva av fem patientforetradare tycker det,
jamfort med fyra av fem region- och verksamhetsforetradare. Det ar inte minst under
planeringsstadiet som det finns mojlighet att paverka ett Arende. Om man som region- eller
verksamhetsforetradare tidigt har en egen bild av i vilket skede som patientforetradarna
skulle kunna bidra i ett arbete, &r risken att de fir komma in for sent, och att man gar
miste om potentialen.

Patientforetridarna behover aterkoppling och deras medverkan bor foljas
upp

Patientforetradarna behover fa aterkoppling om hur deras synpunkter och erfarenheter
har tagits tillvara och anviints. Aven detta skapar en samsyn och forstaelse mellan
patientforetradare och region- och verksamhetsforetriddare. Att se vad som hidnder med
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ens synpunkter frimjar fortsatt motivation och engagemang bland patientforetriadarna.
Vi ser dock att dterkopplingen uteblir nér resurserna ar knappa.

Det ar ocksa viktigt att folja upp olika samverkansinitiativ, vilket bade véar
undersokning och tidigare studier visar (se till exempel Nolte med flera 2020). Ofta
ar det svart att mita effekterna av patientmedverkan i form av méluppfyllelse, men
béde framgéngar och misslyckanden behover dokumenteras l6pande sa att man kan
ldra av dem (ibid). Flera i var enkat lyfter ocksa vikten av samordning mellan olika
sammanhang som har patientmedverkan, och mellan olika nivaer. De kunskapsvinster
som gjorts i ett sammanhang kan behova spridas lokalt, regionalt och nationellt for att
ytterligare nytta ska kunna dras. De kan ocksd behdva spridas till eller inom patient- och
brukarorganisationerna.

6.4.3  Arvode till patientféretrddarna dkar representativiteten och héjer deras
status

Vér undersokning visar vikten av att patientforetradare far ersittning for att medverka
iréd eller arbetsgrupper, men 16 procent deltar utan négon ekonomisk kompensation.
Andelen varierar mellan samverkansformerna, och inom regionernas funktionshinderrad
svarar 23 procent att de inte fir ndgon ersittning for sin medverkan. I Vinnovas kart-
laggning och analys av patientrad foreslogs att radets medlemmar ska erbjudas rimlig
ersattning for utfort arbete, och att det ska ingd i sjdlva definitionen av vad ett patientrad
ar for ndgot (2022).

Arvoderingen paverkar bade jimlikheten och representativiteten

Arvodering kan gora att fler har mojligheten att delta i patientmedverkan, men det
sdnder dven en signal om att patientforetrddarnas tid dr vardefull. Ménga av vara
respondenter beskriver att det handlar om att hgja statusen pé arbetet, eller att jaimstélla
patientrepresentanter med 6vriga deltagare. Biobank Sverige (2022) beskriver i sin
rapport om patientmedverkan ocksa att ersiattning ir ett sétt att reducera eller eliminera
maktobalansen mellan patientforetradare och region- och verksamhetsforetriadare.

Med det nuvarande systemet ar det forhallandevis vanligt att fa arvode fér méten, men
inte nodvéndigtvis for férarbete eller utbildningar, och ménga anser att man ddrmed
behover vara pensiondr, ha god ekonomi eller vara vildigt engagerad for att delta. Det
leder dels till en sdmre representativitet eftersom det blir svart att rekrytera foretradare,
dels till att de som engagerar sig inte har tid eller ork att fortsitta. Patientforetradare far
heller inte ersittning for inkomstbortfall, vilket leder till ytterligare utmaningar for de
som arbetar. Nagra som fér ersdttning fran Forsakringskassan beskriver att ersattningen
istéllet kan bli problematisk d& det kan rdknas som ett tecken pa arbetsférmaga. Den har
fragan blir allt viktigare i takt med att patientperspektivet efterfragas allt mer.
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Denna PM ska bidra med lardomar om hur hilso- och sjukvéarden pa ett systematiskt sitt
kan arbeta med patientmedverkan i sin styrning och ledning. Var analys visar att flera
faktorer for virdeskapande patientmedverkan beror pa de forutsittningar regionerna har
och ger. Alla som medverkar, region- och verksamhetsforetradare samt patientforetradare,
behover ha en gemensam bild av varfor patientmedverkan ar viktigt i varje enskilt fall,
representativiteten behover sidkerstillas och det behdver finnas tydliga styrsignaler och
en tydlig systematik i arbetssatt och rutiner.

Samtidigt ar det inte enbart regionerna som kan paverka dessa férutsattningar. Vi anser
att dven patient- och brukarrorelsen och staten har viktiga roller och ett visst ansvar for
att skapa gynnsamma forutsittningar for en &ndamalsenlig patientmedverkan. Patient-
och brukarrorelsen har en viktig roll som medverkande pé uppdrag av regioner, och ett
indirekt ansvar som foretradare for olika grupper. Staten har ansvar for normering, genom
exempelvis lagstiftning, 6verenskommelser och kunskapsstyrning.

Figur 29 ar en schematisk bild av aktérerna och deras roller i den patientmedverkan
som regionerna organiserar. Den ar en utveckling av figur 1 som finns i inledningen av
denna promemoria.

Figur 29. Andamélsenlig patientmedverkan péverkas av flera aktérer.
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Vi menar att det i varje enskilt fall behover vara tydligt varfor patienter ska medverka.
Vad ar syftet med patientmedverkan och vad 4r det man vill uppna? Var analys visar
att en gemensam syn pa detta dr nodvandigt for att patientmedverkan ska vara
dndamalsenlig. Syftet utgor riktningen och sitter forvintningarna, bade bland region-
och verksamhetsforetradare och bland patientforetradare.

Déarutdver ar syftet med patientmedverkan viktigt for att rekrytera lampliga foretrddare
och avgora vilken kompetens de behover. Beroende pa malet kan man formulera olika
behovsbilder for deltagarnas representativitet, foretradarskap och kunskapsniva, och
pé samma satt avgor syftet hur patientmedverkan bor organiseras. Vilka olika strategier
ska tillampas, vilken samverkansform bor man vilja och vilka praktiska forutsattningar
behovs? Patientforetrddarnas egenskaper och medverkans organisering har i sin tur baring
pé resultaten, och — om patientmedverkan foljs upp pa ett bra sitt — ocksd majlighet
att aterspeglas i en mer utbredd grundsyn att patienterna faktiskt kan bidra med nytta.

Utgangspunkten ar i forsta hand regionernas och verksamheternas behov av
patientmedverkan i sin styrning och ledning. Men patient- och brukarrérelsen behover
ocksa vara en relevant motpart att engagera. Den relevansen bygger pa att de som driver
och deltar i patientmedverkan representerar sina grupper pa ett bra sitt och har tillracklig
kunskapsniva.

Slutligen har staten en viktig normerande roll genom att tydliggora en viljeriktning
och ambitionsniva for patientmedverkan, skapa forutsittningar samt tillhandahalla
kunskap om hur patientmedverkan i praktiken kan bidra i styrning och ledning av halso-
och sjukvarden.

Med utgdngspunkt i att savil regionerna sjilva som patient- och brukarrorelsen och
staten har viktiga roller och ansvar for att skapa forutsattningar for en andamalsenlig
patientmedverkan i styrningen och ledningen av halso- och sjukvarden har vi tre framat-
blickande slutsatser.

7.1  Patientmedverkans organisering maste utga fran vad
man vill uppna

Patientmedverkan bor inte bara ses som ett mal i sig utan ocksa som ett medel for att
forbattra hilso- och sjukvarden, forutsatt att den genomfors pa ett indamalsenligt sétt. For
att uppna potentialen beh6ver den organiseras pa ett satt som majliggor patientinflytande
och ger deltagarna goda erfarenheter. Regioner och verksamheter bor tidigt reda ut varfor
patientperspektivet efterfragas, vad patientforetradarna forvintas bidra med och vilket
inflytande de bor ha. Med andra ord behover de organisera patientmedverkan pa ett satt
som utgar fran syftet med den.

Kraven pa representativitet, foretradarskap och kunskapsniva beror pa vilket inflytande
patientforetradarna ska ha och hur manga méanniskor som paverkas av besluten som
fattas med hjilp av deras medverkan. Ar syftet att na ut med information till patient-
eller brukargrupper stills troligtvis lagre krav pa foretrddarnas representativitet och
kunskapsniva dn om patientforetradare ska inkluderas i renodlade beslutsprocesser.

Hur patientmedverkan bor organiseras beror ocksa pa graden av inflytande. Det finns
organisatoriska forutsattningar som behover finnas pa plats, exempelvis ekonomisk
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ersittning, administrativt stod, en tillganglig kontaktperson och tillrackligt med tid
for forberedelser. Men mer inflytande stéller hogre krav pa att man tar vara pa patient-
foretradarnas perspektiv. Det forutsétter bland annat att patientmedverkan genomfors
med langsiktighet och med kontinuitet, och att patientforetradarnas synpunkter
systematiskt hanteras och att deras fragor foljs upp.

7.2  Patient- och brukarorganisationerna behover strava
efter att Gven i fortsétiningen vara en relevant
samverkanspart

Patient- och brukarorganisationerna, som tillsammans samlar hundratusentals
medlemmar, dr en sjilvklar samverkanspart for regionerna. I var undersokning ser vi
att en stor majoritet av foretrddarna som deltar i patientmedverkan representerar en
organisation och att det oftast dr organisationerna som nominerar de personer som
regioner och verksamheter samverkar med.

Medlemstalen minskar dock generellt i patient- och brukarorganisationerna. Det finns
ocksa grupper som ar sarskilt svara att na och dirmed riskerar att bli utan representation.
I var undersokning ar néstan alla patientforetradare fodda i Sverige, och tre av fyra har
eftergymnasial utbildning, vilket inte 6verensstimmer varken med patienter i hilso-
och sjukvarden eller med befolkningen i stort. Dessutom finns det vissa patientgrupper
som inte representeras av ndgon organisation. Organisationerna behéver darfor arbeta
aktivt med breddad rekrytering och kunskapsinhiamtning for att dven i framtiden vara
en relevant samverkanspart. Om det blir en tydligare styrning mot att patienter ska
delta i styr- och ledningsprocesser péa systemnivd kommer troligtvis efterfrigan pa
patientforetradare att 6ka. Om de dessutom far en mer aktiv roll i beslut som paverkar
storre grupper stills ytterligare krav pa att de kan foretrada bredare patientgrupper.

For att patientforetradare ska kunna fora fram gruppens perspektiv pé ett bra sétt behovs
ett gott foretradarskap. Det forutsatter att de har goda kunskaper om gruppens erfarenheter
och standpunkter, om rollen som patientforetradare och om hilso- och sjukvéardens
organisering och funktionssitt. Foretradarna maste ocksa ha formaga att hélla isér sina
egna och gruppens erfarenheter samt kunna féra fram dem. For organisationernas del
stiller detta bland annat krav pa att systematiskt inhadmta erfarenheter och standpunkter
frén sina respektive patient- eller brukargrupper, att kommunicera dem till féretradarna
och att fortsatt stotta dem i sitt arbete som patientforetradare.

7.3 Det finns behov av en nationell inrikining
for och samordning av patientmedverkan

Flera resultat i var undersokning pekar pé att patient-, brukar- och narstdendemedverkan
behover samordnas nationellt i hogre grad dn i dag. En statlig strategi och en nationell
plattform, bland annat fér kunskapsspridning, skulle kunna bidra till en mer &ndamalsenlig
patientmedverkan i styrning och ledning av hilso- och sjukvérden.

Inom statens styrning av hilso- och sjukvarden verkar det finnas en generell
viljeriktning mot att ldgga storre vikt vid patient- och brukarrorelsens perspektiv, d&ven pa
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systemniva. Regionerna har hanterat detta pa olika satt, vilket resulterat i ett fragmenterat
system. Vissa har kommit 1angt med att utveckla patientmedverkan, och har strategier
och ledningsbeslut som genomsyrar stora delar av regionen och dess verksamheter. Pa
andra hall verkar patientmedverkan fraimst genomforas som kortare projekt. Det ar en
utmaning att regionerna gor pa olika sétt, och att de har olika rutiner for exempelvis avtal
och ersattning. Vi ser att en statlig strategi for patientmedverkan skulle kunna tydliggora
viljeriktningen, 6ka samordningen i regionernas arbete och darmed ge patientforetridarna
mer jamlika forutsattningar for att bidra i styrning och ledning.

Vi ser ocksa behov av att sprida basta tillgangliga kunskap och praktiskt st6d i genom-
forandet. Exempelvis kan regioner behova information om bista sitt att organisera
patient- och brukarmedverkan p3, ett nationellt stod for att rekrytera patientforetradare
och information om patient- och brukarrérelsen och sétt att nd den. Dessutom behovs
utbildningsmaterial till bade patientféretridarna och huvudminnen. Detta stod
skulle exempelvis kunna ges genom en nationell plattform for patient-, brukar- och
narstdendemedverkan. En sddan plattform kan bidra till att 6ka kunskaperna om
patientmedverkan, undanrdja vissa av de praktiska hinder som vi ser i denna undersékning,
och att fa en mer jamlik organisering 6ver landet.
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Bilaga 1 — Beskrivning
av samverkansformerna

Patienter, brukare och nirstidende ir representerade i olika delar av styrningen och
ledningen av regionernas hélso- och sjukvard. Hur patientmedverkan organiseras varierar
mellan regionerna, och vi har inte genomfort nagon heltickande kartlaggning av vilken
patientmedverkan som genomférs. I arbetet med denna PM har vi gjort ett urval av nagra
vanliga former av patientmedverkan for att fa en djupare kunskap om deras erfarenheter.

Vi har stallt specifika fragor i enkéter och intervjuer till personer som deltar i eller
organiserar nigon av sju olika former for patientmedverkan, vilka beskrivs nedan (tabell 3).
I bilagan beskriver vi kortfattat dessa samverkansformer och vad personerna i respektive
samverkansform uppgett att de brukar diskutera for fragor i vara enkéter och intervjuer.

Tabell 3. Beskrivning av samverkansformer som legat till grund fér datainsamlingen

Samverkansform Omrade Insamlingsmetod
Funktionshinderréd eller Regionledning Enkater
motsvarande Intervjuer
Verksamhetsdvergripande Region, verksamhetsévergripande  Enkdter
brukarrad inom regionernas Intervjuer
vuxenpsykiatri
Overgripande patientrad vid Universitetssjukhus Enkater
universitetssjukhus Intervjuer
Patient- och nérstéenderad vid Kunskapsstyrning Enkater
regionala cancercentrum Intervjuer
Nationella och regionala Kunskapsstyrning Enkater
arbetsgrupper inom Intervjuer
kunskapsstyrningen
Levande bibliotek Regionledning, férvaltning, Intervijuer
verksamhet
Inflytandesamordning Forvaltning, verksamhet Infervjuer

Funktionshinderrad eller motsvarande i regionerna

I de flesta regioner finns formell samverkan inom funktionshinderomréadet mellan
patient- och brukarforetradare och folkvalda politiker, och ibland tjanstemén, som repre-
senterar regionens ledning. Det forekommer ocksa att andra myndigheter, kommuner eller
organisationer dr representerade. Sammansittningen, det vill siga fordelningen mellan
patientforetradare och regionforetradare skiljer sig 4t mellan regionerna.

Pa regionernas webbplatser beskrivs att funktionshinderréden ar organ fér bland
annat overldggningar, samarbete, samrad och 6msesidig information mellan regionen
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och patient- och brukarorganisationer. I var enkit stédllde vi frdgan om vilka typer av
fragor som avhandlas. De flesta nimner Overgripande fragor, sdsom tillganglighets-
anpassning, personcentrering, kollektivtrafikplanering, hjalpmedel och rehabilitering.
Ocksa planeringen av hilso- och sjukvarden diskuteras, till exempel omstillningen till
en god och nira vard, och policydokument rérande vard, omsorg och tillgdnglighet for
personer med funktionsnedséttning. Andra beskriver att rdden ar informationsforum
dir patient- och brukarorganisationer kan stilla fragor till regionen eller verksamheter
om vad som &r pa gang.

Verksamhetsévergripande brukarrad inom regionernas
vuxenpsykiatri

Inom omradet psykisk hilsa och psykiatrisk vard ar det forhallandevis vanligt att det
finns olika typer av brukarrad. Dessa kan antingen vara verksamhetsovergripande eller
verksamhetsspecifika, dar radet fungerar som resurs till enskilda verksamheter eller
mottagningar. Var enkit riktades till ledamoter i verksamhetsovergripande brukarrad
inom vuxenpsykiatrin och till personer som har aktuell erfarenhet av att samverka med
dessa.

Vi fragade ledamoterna om vilka typer av fragor som avhandlas i raden. De namner
till exempel fragor om inflytande, bemétande, tillginglighet, vard, vardpersonalens
kompetens och aktuella fragor. Ndgra naimner mer specifika fragor sdsom att vara med
och ta fram introduktionsutbildning till nyanstélld personal och utviardering av enkater.

Enkiten gick ocksa till personer som har erfarenhet av att samverka med brukarraden.
Eftersom dessa inte nédvéandigtvis har en helhetsbild av raddets arbete, utan traffar radet
sporadiskt eller vid behov, fragade vi dem i vilka ssmmanhang de varit i kontakt med
radet. En representant frdn regionens patientndmnd beskriver att de deltar i brukar-
radet en ging per termin och da informerar om sin verksamhet. En representant inom
regionforvaltningen nimner att de triaffar radet regelbundet. En verksamhetsutvecklare
beskriver att hen tréaffat rddet i manga sammanhang och informerat, haft dialoger och
workshops.

Patienter i rad och styrgrupper vid universitetssjukhusen

Nagra av Sveriges sju universitetssjukhus har 6vergripande patientrad som fungerar som
resurs specifikt till sjukhusledningen. Nir vi i var enkat fragat om vilka typer av fragor
som avhandlas i rdden ndmner majoriteten fragor sdsom patientinvolvering, vardkéer,
tillganglighet, digitalisering och samordning. En person beskriver att det oftast ar 6ver-
gripande fragor, snarare dn specifika fragestillningar som radets arbete handlar om.
En person menar att det ar olika fragor som avhandlas, och att radet precis borjat hitta
arbetssitt som inte bara innebar information fran ledningen.
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Nationella och regionala arbetsgrupper med patient-
representation

Inom regionernas gemensamma system for kunskapsstyrning finns 26 nationella
programomraden. Dessa har i uppdrag att leda kunskapsstyrningen pa nationell niva
inom sina respektive omraden. Programomradena fokuserar pa sérskilda insatsomraden,
och tillsdtter nationella arbetsgrupper (NAG) inom olika omréden. I de nationella arbets-
grupperna finns bland annat representanter for varje sjukvardsregion, experter inom
primar- och specialistvard och patientforetradare. Motsvarande system med program-
omréden och arbetsgrupper finns pa sjukvardsregional och regional niva.

Enligt den rutin for patientmedverkan som géller de nationella arbetsgrupperna ska
minst en — men girna flera — patientforetradare finnas med i nationella arbetsgrupper
(Sveriges regioner i samverkan 2022). I rutinen framgar ocksé att rekryteringen av patient-
representanter ska starta samtidigt som rekryteringen av 6vriga ledamdoter i arbets-
gruppen, och att det i forsta hand sker med hjalp av en patient- eller brukarorganisation.
I uppstartskedet tar arbetsgruppen fram en uppdragsbeskrivning till patientféretriadare
och de far genomga en introduktionsutbildning.

Patientforetrddare dr ledamoter i 43 av totalt 82 identifierade nationella arbetsgrupper
(exklusive canceromrédet)+ . Det finns ingen motsvarande sammanstélld kunskap om hur
vanligt det ar att ha patientrepresentation i regionala arbetsgrupper (RAG). Ut6ver att
ha patientrepresentanter som ledaméter forekommer ocksa att man involverar patienter
pé andra sitt, exempelvis att ledamoter fran kliniska verksamheter genom for intervjuer
med sina patienter.

Bland véra respondenter uppger 36 procent att syftet med arbetsgruppen de deltar i
ar att ta fram vardforlopp och 27 procent att det 4r att ta fram kunskapsstod, foljt av att
stotta implementering (15 procent) och ta fram vardprogram (11 procent). Resten upp-
ger andra syften.

Patient- och narstdenderad vid regionala cancercentrum

Nationellt programomréde cancersjukdomar utgors av regionala cancercentrum (RCC).
De har ett uttalat uppdrag att bland annat stidrka patientens stillning i cancervarden.
Patientmedverkan var tidigt med i uppbyggnaden av RCC, bade nationellt och regionalt.
Det beskrivs ocks& ha utvecklats 6ver tid, men att det ser négot olika ut vid olika RCC.
Varje RCC har patient- och nérstdendeforetrddare knutna till sig, och de medverkar i
olika delar av arbetet, exempelvis i vardprocess- och vardprogramgrupper. Inom varje
RCC finns ocksé ett patient- och nérstdenderad med syfte att bevaka patient- och nir-
stdendeperspektivet inom bade cancervarden och inom RCC:s arbete. Enligt respektive
RCC:s webbplatser ar patient- och nérstdenderaden inte beslutande utan har en rad-
givande funktion.

4 Enligt uppgifter frén stédfunktionen fér Nationellt system fér kunskapsstyrning hélso- och sjukvérd.
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Vi skickade vér enkat till ledaméter i RCC:s patient- och narstdenderad, dvs. patient-
foretradare, samt till region- och verksamhetsforetradare med erfarenhet av att samverka
med raden. Nir vi frigat om vilka typer av fragor som avhandlas i rddet namns en rad
olika aktiviteter, daribland att radet i sig kan ta upp och diskutera fragor som sedan
omhindertas i styrgruppen. Rdden kan ocksa ha inflytande i mél i den sjukvardsregionala
cancerplanen, genomfora utbildningar och péverka hur patientinformation utformas.
Det finns ocksa ett nationellt patient- och niarstaenderad som bestér av tva representanter
fran respektive RCC:s rad, med syfte att bevaka patient- och narstaendeperspektivet i
cancervérden och det arbete som bedrivs inom RCC nationellt (RCC i samverkan 2023b).

Levande bibliotek

Ett levande bibliotek utgors av en samling personer ("bocker”) med olika erfarenheter som,
liksom en bok pa ett bibliotek, kan ”1anas” vid behov. Liknande verksamheter kallas for
intressebanker eller resursgrupper. Det vanligaste dr att det levande biblioteket fungerar
som en resurs till verksamheter, men det finns ocksa exempel dir de dr inblandade pa
strategisk nivé, verksamhetsnivé eller individniva. I en region 4r det levande biblioteket
involverat i olika projekt pé strategisk niva specifikt inom arbetet med omstéallningen till
en nira vard. Levande bocker dr ocksa efterfragade att foreldsa, prata eller reflektera om
att arbeta med patienter som medskapare. I biblioteken ingar savil enskilda personer
som foretrader sitt eget perspektiv och foretradare for patient- och brukarorganisationer.
Forutom att samordningen administrerar det levande biblioteket fungerar det ocksa som
bollplank till verksamheterna som har for avsikt att lana.

Det finns ett nationellt nitverk for personer som samordnar levande bibliotek. Det
ar ett informellt natverk som finns till for att utbyta erfarenheter. Nitverket blir ibland
kontaktade av regioner som Overviager att starta upp ett eget levande bibliotek, eller som
pé andra sitt har tankar om hur de ska arbeta med patientdelaktighet.

Inflytandesamordnare och andra egenerfarna som anstallda

Det forekommer att personer med egen erfarenhet av att vara patient, brukare eller
nirstdende eller en funktionsnedséttning anstills i regionen. Ett exempel pa detta ar
verksamhetsutvecklare som arbetar specifikt med att bevaka patientperspektivet och se
over hur deras erfarenheter kan komma in i arbetet pa ett bra sitt.

Ett ytterligare exempel dr rollen som brukarinflytandesamordnare (BISAM). Det kallas
ocksa inflytandesamordnare eller -strateg. En BISAM ér i regel en Gppet egenerfaren
person som ar anstélld i regionen, ofta inom psykisk hidlsaomradet. BISAM arbetar pa
olika sétt runtom ilandet, men en dterkommande beskrivning ir att de dr en 1ank mellan
regionen och patient- och brukarrérelsen. Vissa jobbar mer verksamhetsnira och andra
pa mer strategisk niva. Tjansten bekostas ibland av statliga stimulansmedel inom ramen
for 6verenskommelsen mellan staten och SKR inom psykisk hilsa och suicidprevention.
I tjinsten kan inga att delta i brukarrad, genomféra utbildningar internt om hur patient-
och brukarrorelsen fungerar eller utbilda allmanheten i MHFA (forsta hjélpen till psykisk
hilsa).
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I en intervju beskriver en egenerfaren verksamhetsutvecklare att rollen ar att pAminna
om patient-, brukar- eller nirstidendeperspektiven. Pd samma sétt beskriver en BISAM
att eftersom brukarrddet ar aktivt tva timmar i ménaden, beh6ver det finnas en funktion
som héller patient-, brukar- och nirstdendefrdgorna levande dven mellan radets
sammankomster.
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Vi har haft totalt 41 intervjuer varav 16 har fungerat som kunskapsinhdmtning i ett tidigt
skede av undersokningen och 6vriga genomfordes for att ge en fordjupad forstielse for
omréadet eller for att folja upp enkatresultat.

De 16 intervjuerna for kunskapsinhdmtning genomfordes under slutet av februari till
slutet av april 2023. Syftet var att f4 en uppfattning om hur patientmedverkan kan se ut,
viktiga fragestdllningar, hypoteser och perspektiv for vart projekt samt vilket arbete som
gors av andra myndigheter och vilket mervirde vart projekt kan ha.

Intervjuerna for att ge en férdjupad forstéelse och f6lja upp enkitresultat genomfordes
fran maj till september 2023. Fragorna handlade om utveckling Gver tid, olika former
for patientmedverkan, administration, regioners och verksamheters forutsattningar,
erfarenheter av olika samverkansformer, organisationernas forutsittningar, represen-
tativitet, framgangsfaktorer och utmaningar. Intervjuerna har varit semistrukturerade:
Vi har tagit fram intervjuguider med fragor som vi har haft som utgdngspunkt for
intervjuerna och vi har gjort anpassningar under tiden intervjuerna pagéatt. Vi har till
exempel stillt foljdfragor utifran det intervjupersonen berittat eller hoppat 6ver fragor
néar intervjupersonen sjalvmant beréttat om nagot vi tinkt fraga om. Vi har ocksa gjort
anpassningar i intervjuguiderna 6ver tid. Vi har ocksa haft olika intervjuguider beroende
pa vem vi har intervjuat. Vi redovisar darfor inte intervjuguiderna i denna bilaga.

Tabell 4 visar en lista pa de aktorer vi har intervjuat utifran vilken samverkansform
det har handlat om och deras funktion inom samverkansformen. Vi har intervjuat
personer i flera olika regioner inom de olika samverkansformerna, for att fa en bred
bild av patientmedverkan i hela landet. Flera intervjuer har handlat om Gvergripande
patientmedverkan, och vi redovisar dé vilken aktor vi har intervjuat. Vi har till exempel
intervjuat patientforetradare for olika patientorganisationer, utredare pa andra
nationella myndigheter och personer som arbetar med utveckling av patientmedverkan
i regionerna. Under projektets gang har vi ocksa haft méten och samtal med andra
aktorer, till exempel forskare.
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Tabell 4. Lista dver vilka aktérer vi har intervjuat.

Samverkansform eller fokusomrade
Funktionshinderrad eller motsvarande
Samordnare

Ledamot i r&d, politiker

Ledamot i r&d, patientféretrédare

Verksamhetévergripande brukarrad inom regionernas vuxenpsykiatri

Ledamot i r&d, patientféretradare

Overgripande patientrad vid universitetssjukhus
Ledamot i r&d, patientféretradare
Verksamhetsutvecklare

Patient- och nérstaenderad vid regionala cancercentrum

Samordnare

Nationella och regionala arbetsgrupper med patientrepresentation

Processledare

Verksamhetsféretrédare

Patientféretrédare

Levande bibliotek

Utvecklingsledare, forskningsledare eller liknande funktion
Samordnare

Inflytandesamordnare

Inflytandestrateg eller brukarinflytandesamordnare (BISAM)
Overgripande om patientmedverkan
Brostcancerférbundet

Diabetesférbundet

Forskare

Funktionsratt Skane

Funktionsratt Vasterbotten

Nationella stédfunktionen, Kunskapsstyrning hélso-
och sjukvard

Njurférbundet

NSPH

Natverket mot Cancer
Region Halland
Region Norrbotten
Reumatikerférbundet
Socialstyrelsen
Spetspatienter

Svenska Covidféreningen

Antal intervijuer
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Den hir bilagan beskriver hur vi har genomfort enkdtundersokningen till de fem sam-
verkansformerna. Alla enkiter finns att himta som en bilaga pa var webbplats.

Urval, genomfdrande och representativitet

Vi har skickat ut sex separata enkiter till fem olika samverkansformer. I majoriteten av
samverkansformerna har vi inte haft majlighet att kartldgga vilka malgruppen bestar
av. Istillet har en kontaktperson skickat ut enkéten till de som kan vara aktuella for att
svara. Eftersom enkiterna var anonyma har vi i dessa fall inte moéjlighet att bedoma hur
manga i malgruppen som svarat. I en av samverkansformerna har vi haft méjlighet att
fa kontaktuppgifter till mélgruppen i 12 av 19 regioner, och vi har darfér majlighet att
berdkna svarsfrekvens. Svaren som redovisas i denna PM ska darfor i forsta hand ses
som representativa for de svarande, och inte for patientrepresentanter och region- och
verksamhetsrepresentanter generellt.

Allarespondenter har fatt en frdga innan de startade enkiten dir vi beskrev mélgruppen,
och de fick identifiera sig utifrdn om de var en del av malgruppen. Totalt besvarade 525
personer enkiten, varav 445 gick vidare i enkiten, 72 personer uppgav att de inte var en
del av den aktuella malgruppen och 8 personer att de inte ville besvara enkiten. Enkéterna
distribuerades digitalt via e-post under sommaren 2023 och avslutades i september 2023.
I utskicksmejlet fanns information om enkéten, behandling av personuppgifter samt en
lank till enkéten. Nedan beskriver vi genomforande och representativitet for respektive
enkét. PAminnelser har skickats till de respondenter vi skickat enkéten till samt enligt
overenskommelse till majoriteten av de som fétt enkiten via en kontaktperson.

Enkat till funktionshinderréad eller motsvarande

For att ta reda péa vilka regioner som har funktionshinderrad (eller motsvarande) tog vi
kontakt med alla regioner via e-post. I vissa fall skickade vi e-post till registraturen, och
i andra fall till de kontaktpersoner som angavs pa till exempel regionens webbplats. Vi
har identifierat rad i alla regioner och skickat enkiter till ledaméter i rad i 19 regioner.
I en region var radet inte aktivt och en region har vi inte fétt svar fran. Malgruppen for
enkiten var samtliga ledamoter i rédden.

Enkatundersokningen har genomforts pé flera satt. I 12 regioner har vi fatt kontakt-
uppgifter till samtliga ledamoter i radet och skickat enkéten direkt till ledaméterna. Vi
har fatt svar fran 75 av 173 (43 procent) ledaméter i dessa regioner.

I sju regioner har vi inte fatt fullstindiga kontaktuppgifter till alla ledamoéter. I tva
av dessa har vi enbart fatt kontaktuppgifter till patientféretrdadare, i en har regionen
vidarebefordrat vart utskickmejl till tjainstemén och politiker i rddet och i fyra har regionen
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skickat enkéten till allaledamoter at oss. Vi har fatt 46 svar fran ledamoter i dessa regioner
samt 10 som uppgav att de inte tillhérde mélgruppen eller inte ville svara.

Enkaét till brukarrad inom regionens vuxenpsykiatri

For att ta reda pa vilka regioner som har verksamhetsévergripande brukarrad inom
vuxenpsykiatrin skickade vi forst e-post till de regionala foreningar inom psykisk
hélsaomradet som angavs pa Nationell samverkan for psykisk hilsas (NSPH) webbplats.
Vi kompletterade insamlingen med kontaktuppgifter frin regionens webbplats, och om det
inte fanns med e-post till regionernas registratur. Verksamhetsovergripande brukarrad
i regionernas regi identifierades i atta regioner. I sex av den atta regionerna kom vi i
kontakt med samordnande funktion som hade mojlighet att skicka ut enkiten. Malgruppen
for enkiten var ledamoter i rdden och verksamhetsforetradare med erfarenhet av att
samverka med raden. Enkiten skickades ut via e-post till kontaktpersoner i respektive
region som skickade enkéten vidare till ledamoter i raden. Vi fick svar fran 23 ledamoter.
Kontaktpersonerna identifierade sjdlva lampliga verksamhetsforetradare, i forsta hand
verksamhetschefer, med erfarenhet av att samverka med raden. Vi fick svar frén 11. Fem
personer uppgav att de inte tillhérde mélgruppen eller inte ville svara pa enkéten.

Enkdt till dvergripande patientrad vid universitetssjukhus

Vi skickade e-post till samtliga universitetssjukhus med en friga om samverkansformen
for patientmedverkan. Tre universitetssjukhus (Karolinska Universitetssjukhuset, Skanes
universitetssjukhus och Sahlgrenska Universitetssjukhuset) inkom med uppgifter om att
det finns 6vergripande patientrad. Malgruppen for enkaten var ledamoter i rdden och
personer som har erfarenhet av att samverka med réden. Personer med samordnande
funktion skickade enkéten via e-post till ledaméter i raden. Vi har fatt uppgifter om att
det ska finnas totalt 34 ledamoéter i de tre radden och 19 ledamoter besvarade enkiten,
vilket skulle innebéra en svarsfrekvens pa 56 procent. Kontaktpersonerna identifierade
sjalva lampliga verksamhetsforetradare som de kénde till har samverkat med radet. Vi
fick svar fran tre sddana personer.

Enk&t om patientmedverkan i nationella och regionala arbetsgrupper

Enkiten till nationella och regionala arbetsgrupper skickades enligt 6verenskommelse
ut till stédfunktionen for kunskapsstyrningssystemet, som vidareférmedlade enkéten
till processledare pa nationell nivd och regionala samordnare. De i sin tur vidare-
formedlade sedan utskicksmejlet till “sina” nationella och regionala arbetsgrupper som
har minst en patientrepresentant. Enligt uppgifter ar patientforetradare ledaméter
i 43 av totalt 82 identifierade nationella arbetsgrupper (exklusive canceromradet).
Det finns ingen motsvarande sammanstilld kunskap om hur vanligt det ar att ha
patientrepresentation i regionala arbetsgrupper. Vi fick svar fran 30 patientfoéretradare
och 130 verksamhetsforetriadare i nationella arbetsgrupper, och 5 patientforetradare och
14 verksamhetsforetriddare i regionala arbetsgrupper. 40 personer svarade att de tillhorde
en arbetsgrupp utan patientféretriadare och 4 ville inte besvara enkéten.
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Enkét till patient- och narstéenderad vid RCC

Enkiten har distribuerats till respektive RCC av en nationell samordnande funktion.
Respektive RCC har sedan vidarebefordrat enkéten till ledaméterna i patient- och
nirstdenderaden samt till andra funktioner som &r knutna till RCC med erfarenhet av
att samverka med raden (till exempel verksamhetschefer, medlemmar i styrgrupp eller
processledare). Malgruppen i enkéten var ledaméter i patient- och néarstdenderad vid
RCC och personer som har en funktion vid RCC och erfarenhet av att samverka med
patient- och narstaenderadet. Vi har fétt svar fran 57 ledamoter i rdden och 32 personer
som har erfarenhet av att samverka. 19 personer uppgav att de inte tillhérde mélgruppen
eller inte ville svara. De flesta av dessa svarade att de har en funktion vid RCC men ingen
erfarenhet av att samverka med rédet.

Utformning av enkdter

Enkéterna inneholl 44—57 fragor, vilket varierade mellan enkiter och om respondenten
var en patientforetradare eller region- och verksamhetsforetriadare. Av dessa var 30—32
matrisfragor, dar respondenten fick bedoma ett antal pastdenden pa en femgradig skala.
Patientforetradare besvarade nagot fler fragor an region- och verksamhetsforetradare,
eftersom de ocksé fick fragor om till exempel organisationstillhdrighet och hur de
forankrar staindpunkter med sin patientgrupp. Vi har anpassat fragorna nagot beroende
pé vilken samverkansform enkiten har skickats till, och ett fatal frigor dr enbart stdllda
ivissa enkiter.

I utformningen av enkéterna har vi stamt av enkatfrdgorna med ledaméter i Vard- och
omsorgsanalys patient- och brukarréd och personer som arbetar med eller ar foretrddare
i nagra av samverkansformerna. Enkiterna samraddes med SKR enligt férordning
1982:668. Fragor som riktar sig till enbart patientforetrddare ingick inte i samrédet.

Analys av fritextsvar

Enkéterna hade fem fritextfragor dar respondenten kunde resonera om sina erfarenheter
och asikter. Fragorna handlade om vilka resultat respondenten sett av arbetet, vad hen
anser att syftet med patientmedverkan arirédet eller arbetsgruppen, hur patientmedverkan
kan utvecklas inom styrningen och ledningen av hilso- och sjukvérden i regionen och
vilka utmaningar som finns, samt om det fanns négra viktiga aspekter vi inte fragat om.

Vihar kvantifierat svar i olika kategorier eller teman for att fa en bild av var tyngdvikten
isamtliga fritextsvaren ligger. Efter att ha kategoriserat svaren i teman har de redovisats
i anslutning till det Amne de tar upp i PM:an, med tyngdpunkt pa de teman som ménga
respondenter tar upp. Var genomgang har fraimst haft en kvalitativ ansats. Syftet var
att fa en fordjupad bild av patientmedverkan och aspekter vi kan ha missat i de stingda
enkatfragorna. Svaren har i vissa fall analyserats sammantaget, och i andra uppdelat
pé vilken samverkansform det giller eller om respondenten &r patientfoéretradare eller
region- och verksamhetsforetradare.
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Erfarenheter av patientmedverkan i styrning och ledning
av halso- och sjukvarden

Det pégdr en utveckling mot 6kad personcentrering i varden dar patienter,
brukare och narstéende ses som kunskapsbarande medskapare snarare @n
passiva mottagare. Samtidigt finns begransad kunskap om hur patientmedverkan
pd systemniva i regionerna organiseras och vilka effekter den har pa halso-

och sjukvarden. Med denna promemoria vill vi bidra med lardomar om

hur regionerna pd ett systematiskt satt kan arbeta med patientmedverkan

i styrningen och ledningen av halso- och sjukvarden. | undersdkningen har

vi samlat in erfarenheter frén cirka 500 patientféretradare och region- och

verksamhetsféretradare.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppgift ér att ur ett patient, brukar- och
medborgarperspektiv félja upp och analysera hélso- och sjukvarden, tandvérden och
omsorgen. Vi har patienternas och brukarnas behov som utgéngspunkt i vara analyser.
Myndigheten ska ocksd verka for att samhdllets resurser anvénds pé& basta satt for att skapa
en s& god hdlsa och patient- och brukarupplevd kvalitet som m&jligt. Syftet ér att bisté varden
och omsorgen i att forbattra kvaliteten och effektiviteten — férbattringar som ytterst ska komma

patienter, brukare och medborgare till del.

P> vard- och

omsorgsanalys ISBN: 978-91-88935.92-2
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