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Forord

Vart system for Halsa och life science ar inne i en tid av stora férandringar. For att vi battre an idag
ska kunna méta utmaningarna med bland annat en aldrande befolkning, tkande andel kroniska
sjukdomar och rekryteringssvarigheter i de vardande yrkena sa kravs en omstallning. Vi behover
ga fran ett reaktivt halso- och sjukvardssystem dar patienten forutsatts vara en passiv mottagare
av vardinsatser till ett proaktivt system for halsa dar patienten ar en aktiv medskapare. Aven
forskningen inom halsoomradet behdver géra motsvarande omstallning. Detta medfor stora
utmaningar for samtliga intressenter inom halsa och life science, men aven stora méjligheter. Vi
maste alla mota utmaningarna tillsammans.

Det ar darfér mycket gladjande att patientperspektivet efterfragas mer och mer i life
sciencesammanhang. Anledningen att vi dverhuvudtaget har ett system fér halsa och life science,
inklusive bland annat halso- och sjukvard samt omsorg, &r ju for att mota de behov av
behandlingar, hjélp och stéd som patienter, brukare och invanare har. Forskning visar att om man
fragar vardprofessionella eller forskare om vilka behov patienterna har sa far man ofta andra svar
an om man frgar patienterna. D& inser man latt det logiska i att frdga patienterna direkt. Men,
eftersom vi hittills sallan gjort det sa ar det inte sjalvklart vilka de basta metoderna for att 6ka
patientdelaktigheten ar.

Okad efterfrdgan av patientperspektivet medfér daven delvis nya maéjligheter och utmaningar for
patientrérelsen. Med patientrérelsen menar vi saval paraplyorganisationer, sdsom Funktionsratt
Sverige eller Nationell Samverkan for Psykisk Halsa (NSPH), deras medlemsorganisationer,
patient-, brukar- och narstdendeorganisationer som inte &r medlemmar i paraplyorganisationerna,
samt dven andra natverk av och for patienter, brukare och narstaende. Vi har under de senaste
aren noterat en valbehovlig nytandning i patientrérelsen dar nya typer av organisationer och
aktiviteter fatt, alternativt tagit sig, mer utrymme. Det &r av storsta vikt att samtliga delar av
patientrérelsen ocksa ser sig som en del av helheten och arbetar gemensamt mot samma mal for
att inte konkurrera med varandra. Var férhoppning ar att aven patientrérelsen ska fa nytta av
denna rapport och att det kan bidra till nya samarbeten.

Ett av verktygen for att 6ka patientdelaktigheten som numera ofta anvands ar patientrad. Men, vad
ar egentligen ett patientrad? Hur bor det vara sammansatt for att p& basta satt kunna bidra? Och
hur bor arbetet i patientradet ske? Vad tycker patienterna? | denna rapport férsoker vi besvara
nagra av dessa fragor och hoppas darmed kunna bidra till forbattringar av systemet for halsa och
life science. Stort tack till alla som bidragit med kunskap och vardefulla synpunkter fér att géra
denna rapport mojlig!
Sara Riggare och Peter Carstedt,
spetspatienter och ledamoter av regeringens samverkansgrupp for Halsa och life science.

Nyfiken pa samverkansprogrammet for Halsa och life science? Las mer har!


https://www.regeringen.se/regeringens-politik/regeringens-strategiska-samverkansprogram/samverkansprogrammet-halsa-och-life-science/
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Sammanfattning

Denna rapport ar resultatet av en kartlaggning av patientrad i Sverige som genomforts
av Ramboll under perioden mars-augusti 2021 p& uppdrag av Vinnova, inom ramen for
regeringens samverkansprogram foér Halsa och life science. Huvudforfattare till
rapporten ar Emilia Eldh, medférfattare ar Eva-Karin Anderman och Linn Flodén,
Ramboll samt Sara Riggare och Peter Carstedt, bada spetspatienter och ledamater i
regeringens samverkansgrupp for Halsa och life science.

Rapportens syfte ar att finga och presentera patientens rést om patientrad, kartlagga
befintliga patientrad pa nationell och regional niva, samt att analysera och foresla
aktiviteter framat. Den huvudsakliga malgruppen for denna rapport ar
samverkansgruppens ledaméter men vi hoppas och tror att den &ven kan vara av
intresse for andra.

Metodbeskrivning

Kartlaggningen av nationella och regionala patientrad genomférdes med hjalp av en
kombination av metoder och patientrepresentanter har kontinuerligt involverats i
arbetet. Vi har inkluderat patientrdd hos myndigheter och departement, pa regional niva
samt hos universitetssjukhus, registercentrum och regionala cancercentrum.

Vi har inte inkluderat patientrad i kommuner, hos sjukhus och vardcentraler,
regionernas levande bibliotek eller 6ppet egenerfarna som anstallda i varden, sdsom
brukarinflytandesamordnare, medarbetare med brukarerfarenhet och patientstédjare.

Foljande aktiviteter har genomforts:

e Kartlaggning for att identifiera befintliga patientrad
o Sokning pd hemsidor hos myndigheter, regioners, universitets-
sjukhus och andra relevanta verksamheters hemsidor.
o Verksamheter kontaktades @ven via mejl och/eller telefon.
e Workshop tillsammans med patientrepresentanter for att identifiera goda
exempel och kvalitetsaspekter
Intervjuer for att ta del av erfarenheter och framgangsfaktorer
Enkat for att samla in en bredd av upplevelser
Sammanvagd bedémning och analys

Resultat

Identifierade patientrad
Kartlaggningen har identifierat sammanlagt 51 patientrad som uppfyller de uppsatta
urvalskriterierna, varav:
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15 patientrad pa nationell niva.

E-halsomyndigheten
Forsakringskassan
Lakemedelsverket

Myndigheten for delaktighet
Myndigheten for vard och omsorgs-
analys

Myndigheten for tillgangliga medier
Statens Institutionsstyrelse
Socialstyrelsen

Socialpedagogiska skolmyndigheten
Skolverket

Socialdepartementet

o 0 0 0O 0O 00 0O o o o o

25 patientrad pa regional niva.

o Samtliga av landets 21 regioner har
atminstone ett rad. Ett par regioner
har flera radd, exempelvis Region
Blekinge och Region Géavleborg
som har tre olika typer av rad.

11 patientrad hos
universitetssjukhus, regionala
cancercentrum och registercentrum

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Karolinska Universitetssjukhuset
RCC Norr

RCC Sydost

RCC Stockholm Gotland

RCC Mellansverige

RCC Syd

RCC Vast

Registercentrum Sydost

O 0O 0O 0 O o O O O O

Myndigheten for delaktighet
Funktionshinderrad | Kunskapsrad

Statens Institutionsstyrelse
Brukarradat
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Stockholm
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Radet for missbruks- och beroendefrigor | Funktionshindersnamnd
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Vasternorrland

Specialpedagogiska skolmyndigheten
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Det kan finnas enstaka ytterligare patientrad pa dessa nivaer som inte fangats upp i
kartlaggningen.

Intresset for kartlaggningen har varit stort fran flera olika hall. Manga intressenter lyfter
att de ser fram emot att ta del av kartlaggningens resultat fér att l[ara av andra och ta
del av patienters erfarenheter.

Goda exempel och utmaningar

Patientrepresentanterna lyfter saval utmaningar som mojligheter bade vad galler
patientperspektivet och verksamhetsperspektivet for att ett gemensamt vardeskapande
ska bli sa stort som mgjligt.

Foljande ar ndgra exempel pa mojligheter som har identifierats av patient-
representanterna:

Patientrad

bidrar till foréandring
Okar samskapandet
bidrar med kunskap
Okar delaktigheten

o

o O O

Erfarenheter av brister i involvering:

Patienter som ett alibi eller gisslan
Envagskommunikation med verksamheten i fokus
Patienter involveras for sent eller inte alls

Nagra forutsattningar som patienter ser som centrala for att patientradd ska vara
framgangsrika och vardeskapande:

Patientradet ska ha ett tydligt syfte och mandat

Involvering och samverkan som en likvardig samverkanspartner

Patienterna bor ha tolkningsforetrade nar det handlar om deras kunskap och
erfarenheter av varden

Mojligheter att férandra makthierarki mellan profession och patient
Erséttning for arbete och tid

Patientradets representanter behéver ha tillrdckliga kunskaper och relevanta
kompetenser for sitt uppdrag

Patienterna har uttryckt foljande aspekter som viktiga vad géller de processer
och strukturer som finns inom och som omger patientraden:

Integrerad del av verksamheten
Ledarskap och styrning

En tydlig agenda och central roll

God kommunikation ar av stor betydelse
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e Uppfdljning for att visa pa resultat och paverkan

| workshopen med patientrepresentanter (maj 2021) lyftes nagra exempel pa
patientrad som ses som sarskilt bra:

e Patient- och brukarrddet pa Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
o Patientrddet p& Akademiskt specialistcentrum i region Stockholm
e Unga Experter pa Akademiska barnsjukhuset i region Uppsala

Slutsatser och forslag

Vi &r just nu i borjan av ett enormt omstallningsarbete dar systemet for halsa ska ga
fran ett fokus pa leverans av enskilda vardinsatser till ett fokus pa individuell halsa.
Vissa viktiga steg har redan tagits, exempelvis inom arbetet med god och nara vard,
men mycket arbete kvarstar. Detta kommer att krava langsiktigt arbete av samtliga
intressenter mot ett gemensamt mal. Till exempel sa ar patientdatalagen for narvarande
utformad baserat pa en reaktiv vard med en passiv patient, vilket ju inte ar forenligt
med omstallningen till en god och nara vard.

Fragan om patientrad ar en del i en storre helhet dar patientrdd ar ett av flera mojliga
verktyg som kan anvandas for att 6ka patientdelaktigheten. Egentligen sa har ett
patientrad i sig inte nagot egenvarde utan det viktiga ar vad ett patientrad kan
astadkomma i form av férandring som bidrar till varde.

| grunden handlar omstéallningen om en kulturférandring och for att stimulera och stétta
kulturférandringar kravs aktivt arbete inom tre omraden: struktur, kunskap och
forstaelse samt attityder och beteenden. Vara forslag ar darfor inte begransade till
patientradsfrdgan utan baserade pa vad som enligt var mening kravs for att
omstallningen ska kunna bli verklighet. Arbetet kommer att beh6va involvera samtliga
intressenter, dvs saval beslutsfattare pa nationell, regional och lokal nivd, som
vardgivare, vard- och omsorgsorganisationer, samt patientrérelsen.

Slutsatser av kartlaggningen
Kartlaggningen resulterade i féljande slutsatser:

Det saknas en entydig definition av patientrad
Patientradens syfte, form och funktion varierar

Kunskap om patientrad ar generellt 1&g saval nationellt som regionalt och lokalt

Forslag pa definition av patientrad:

Baserat pa arbetet som presenteras i foreliggande rapport féreslar vi nedan en
definition och beskrivning av patientrdd. Denna ska ses som en forsta version som
kommer att behéva uppdateras med tiden.
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Ett patientrad ar en formellt sammansatt grupp av personer med patient-,
brukar- och/eller narstadendeperspektiv som &r tillsatta av en organisation inom
halsa, halso- och sjukvard eller omsorg. Radet ska tillsammans med
foretradare for verksamheten diskutera och paverka fragor som ror den
aktuella verksamhetens arbete. Patientradens arbete ska i forlangningen bidra
till att forbattra halso- och sjukvarden samt omsorgen, t ex genom att 6ka
forutsattningarna for personcentrerad vard, delat beslutsfattande och/eller stod
till egenvard.

e Patientradet ska besta av minst tva (helst flera) namngivna och indivi-
duellt utsedda personer med for uppgiften relevanta perspektiv, erfa-
renheter, kunskaper och expertis. Personerna ska ha forméga att vaxla
mellan individ- och systemperspektiv.

e Patientradet ska ha regelbundet aterkommande moten med tydlig
struktur (inkl. bland annat agenda, protokoll eller minnesanteckningar
och uppfdljning).

e Patientradets arbete ska vara forankrat pd hogsta ledningsniva och
helst ska radets medlemmar utses av verksamhetens hogsta ledning.
Patientradets arbete ska vara integrerat i ordinarie verksamhet
Patientradets medlemmar ska erbjudas rimlig ersattning for utfort ar-
bete (med hansyn tagen till arbetets omfattning, karaktéar och komplexi-
tet) samt ev. dvriga uppkomna kostnader.

Forslag pa aktiviteter framat:

Fortsatt arbete med kartlaggning och analys av patientrad - Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys

Kartlagga patientens rost om hélsodata - samverkansgruppens represen-
tanter for patientperspektivet i samskapande med arbetsgrupperna, med stod
av Vinnova

Genomlysning av life sciencestrategin ur ett patientperspektiv - samver-
kansgruppens representanter for patientperspektivet i samskapande med ar-
betsgrupperna, med stdd av Vinnova
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1.

1.1

Inledning

Ramboll Management Consulting (hadanefter Ramboll) har under varen
2021 genomfort en kartlaggning och analys av patientrad i Sverige pa
uppdrag av Vinnova. Uppdraget genomfdrs inom ramen for regeringens
samverkansprogram for Halsa och life science. Huvudforfattare till
rapporten ar Emilia Eldh, medférfattare ar Eva-Karin Anderman och Linn
Flodén, Ramboll samt Sara Riggare och Peter Carstedt, bada
spetspatienter och ledamoter i regeringens samverkansgrupp for halsa och
life science. Sara ar aven patientforskare vid Uppsala universitet och
medgrundare till Forum Spetspatient. Peter ar &ven medgrundare till MOD -
mer organdonation samt Forum Spetspatient.

Huvudsyftet med rapporten har varit att finga och presentera patientens
rést om patientrad. Med patient avses olika representanter for patient- och
narstdendeperspektiven, inklusive 6ppet egenerfarna patienter och
narstdende samt fortroendevalda foretradare for patientorganisationer
(bade Oppet egenerfarna inom aktuell sjukdom och ej 6ppet egenerfarna).
Genom att bidra med en nulagesbild utifrAn patienternas perspektiv hoppas
vi att rapporten kan skapa underlag for en diskussion om framtidens
patientdelaktighet i halso- och sjukvarden.

Ett delsyfte med rapporten har varit att kartlagga befintliga patientrad hos
departement, myndigheter, regioner, universitetssjukhus, registercentrum
och regionala cancercentrum. Rapporten innehaller inte fordjupade
analyser av samtliga patientradd som identifierats i kartlaggningen utan ska
betraktas som en 6versiktlig bild 6ver vilka rdd som har identifierats.

Rapporten redogor for hur patientrepresentanter definierar begreppet
patientrad, samt vilka varden de ser att patientrad skapar. Vidare beskrivs
centrala férutsattningar, framgangsfaktorer och utmaningar som patient-,
narstdende- och verksamhetsrepresentanter identifierar i forhallande till
patientrad. Vi har fokuserat pa att lyfta fram kvalitetsaspekter och lardomar
som patientrepresentanter identifierat i sitt arbete med patientrad. Vi har
ocksa inhamtat kunskap fran tre goda exempel pa patientrad for att sprida
vidare deras viktigaste lardomar.

Disposition

| kapitel tva redogor vi for rapportens bakgrund och de metoder som
anvants for kartlaggning och analys, samt avgransningar. | kapitel tre
redogor vi for kartlaggningen, patientrepresentanters definition av
begreppet patientrad, vilka patientrdd som identifierats, var patientraden
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finns, vilka organisationer som representeras och patientrddens former.
Darefter foljer kapitel fyra dar vi lyfter fram goda exempel pa patientrad
samt en del av de utmaningar med patientrad som lyfts i kartlaggningen. |
kapitel fem presenteras en sammanvagd bedémning och analys. Detta
kapitel innehaller aven slutsatser och forslag for fortsatt arbete.

| bilaga ett presenterar vi organisationer som sitter med i patientrdd pa
nationell niva. | bilaga tva presenteras centrala lardomar som identifierats
av de tre goda exemplen och i bilaga tre presenteras en mer utforlig version
av patienternas rost om patientrad. Bilaga tre presenterar aven vad
patientrepresentanter och foretradare for de goda exemplen ser att
nationell niva, patientrorelsen och enskilda verksamheter kan géra for att
starka patientradens forutsattningar att bidra till en battre vard.
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2.

21

Bakgrund och metod

Patienter som aktiva medskapare i ett komplext tjanstesystem
som héalso- och sjukvarden

Patientrad ar ett satt att &stadkomma samskapande i halso- och
sjukvardssystemet, dar raden kan fungera som brygga mellan
verksamheterna och patientperspektivet och bidra som en resurs for
medskapande. Vi har valt att valdigt kortfattat lyfta ett fatal av de
Overgripande foréandringar som beskrivits av andra for att placera analysen i
en relevant teoretisk kontext.

Under de senaste arens utveckling inom halso- och sjukvarden har
patientens roll som aktiva medskapare, snarare an passiva mottagare, blivit
allt tydligare och kopplar samman med begrepp som personcentrering och i
utvecklingen mot en god och nara vard.

Tidigare studier pavisar bristande delaktighet for patienter
Patientlagen (2014:821) tradde i kraft 2015 med syfte att tydliggéra och
starka patientens stéllning. Detta regleras i lagen bland annat genom
skrivningar om integritet, sjalvbestdammande och delaktighet. Flertal
kartlaggningar utférda av Vard- och omsorgsanalys visar att lagen inte haft
Onskade effekter och myndigheten konstaterar bland annat att
forutsattningarna for tillAmpning av lagen i varden inte varit tillrackliga (Lag
utan genomslag, Vard- och omsorgsanalys, 2017).

Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) publicerade
2017 rapporten Patientdelaktighet i halso- och sjukvarden (Rapport
260/2017). | rapporten sammanfattas den vetenskapliga evidensen for
metoder avsedda att 6ka forutsattningarna for patientens delaktighet i
halso- och sjukvarden. | rapporten konstateras att patientdelaktighet
relaterar till personcentrerad vard, delat beslutsfattande och stad till
egenvard.

| rapporten "Eran mottagare till medskapare” (Vard- och omsorgsanalys,
2018) lyfts tre perspektivskiften som centrala for halso- och sjukvardens
utvecklingsarbete. Myndigheten lyfter 1) att patienten bor ses som en
medskapare, snarare an mottagare, 2) att helhetsperspektiv snarare an
fragmentisering bor rdda och 3) att individanpassning snarare an fardiga
[6sningar bor efterstravas.

| slutet av juni 2021 publicerade brittiska NICE (National Institute for Health
and Care Excellence) ett dokument som utgor riktlinjer for delat
beslutsfattande. Dokumentet syftar till att ge forutsattningar for tkat delat


https://www.vardanalys.se/rapporter/lag-utan-genomslag/
https://www.vardanalys.se/rapporter/lag-utan-genomslag/
https://www.sbu.se/contentassets/4065ec45df9c4859852d2e358d5b8dc6/patientdelaktighet_i_halso_och_sjukvarden.pdf
https://www.vardanalys.se/rapporter/fran-mottagare-till-medskapare/
https://www.nice.org.uk/guidance/ng197
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beslutsfattande inom samtliga delar av det brittiska vardsystemet genom att
majliggora for vardgivare och patienter att tillsammans fatta beslut om vard
och behandling. Dokumentet innehaller bland annat rekommendationer om
utbildning, riskkommunikation, beslutsstéd samt hur styrning och ledning
kan arbeta for att stétta delat beslutsfattande. | raden till styrning och
ledning ndmns att det for att starka patientperspektivet och stétta ledningen
i omstallningsarbetet ar viktigt att anstalla en “patient director”. Denna
rekommendation galler for alla vardenheter, oavsett storlek, och personen
ska vara 6ppen med sina patienterfarenheter.

Det tjanstelogiska perspektivet har fatt storre fokus

Parallellt med denna utveckling har dven det tjanstelogiska perspektivet fatt
ett allt storre fotfaste i diskussionen kring utvecklingen av offentliga tjanster.
Perspektivet innebéar att vardeskapandet sker i anvandandet och i
integreringen av resurserna som finns och samverkar i systemet, i detta
fall, halso- och sjukvarden. Halso- och sjukvarden bor ses som komplexa
tjanstesystem dar vitaliteten i systemet som helhet beror p& hur val de olika
delarna samverkar. Om exempelvis aterkopplingen frdn den ena resursen,
exempelvis patienten, till den andra, exempelvis sjukvardens personal,
begransas kommer systemet som helhet att begransas. (Politisk
handlingskraft i en regeringsnara miljé, Forskningsrapport,
Tillitsdelegationen).

Pa senare tid har dven teorier om design av tjanstesystem lyfts fram i
forskningen. | ett tjanstesystem dar manga olika aktorer bidrar i ett
gemensamt vardeskapande behover utvecklingsprocesser forhalla sig till
de olika aktdrernas intentioner, handlingar och handlingsutrymme. Genom
att skapa forutsattningar for kollektiv och medveten utformning av
tjanstesystem, synliggdra sociala strukturer och normer som dimensioner
som paverkar aktorerna i systemet och badda in feedbackloopar skapas
battre forutsattningar for ett gemensamt vardeskapande pa flera nivaer.
(Tianstedesign — principer och praktiker, Holmlid, Wetter/Edman,
Studentlitteratur 2021)

Metod

| arbetet med denna rapport har Ramboll ansvarat fér insamling,
sammanstéallning och analys av information om patientrad och synen pa
dessa fran representanter for patienter/narstdende samt verksamheterna.
Arbetet som presenteras i kapitel fem, det vill sédga slutsatser, sammanvéagd
bedémning, analys samt forslag, har genomférts i samarbete mellan
rapportens samtliga forfattare.
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Patientens rost om patientrad

Ramboll har anvant flera metoder for att kartlagga och samla in kunskap
om patientrad pa nationell och regionala nivaer. Vi har kontinuerligt
involverat personer som representerar patient- och narstadendeperspektiven
i form av 6ppet egenerfarna som inte representerar en sarskild
patientorganisation, dppet egenerfarna som representerar en sarskild
patientorganisation samt icke 6éppet egenerfarna foretradare for
patientorganisationer i arbetet. Av textmassiga skal anvander vi
fortsattningsvis patienter/patientrepresentanter som ett samlande begrepp
for de personer som involverats i kartlaggningen.

2.2.1. Kartlaggning for att identifiera befintliga patientrad

For att kartlagga patientrdd soktes information pd myndigheters, regioners,
universitetssjukhus och andra relevanta verksamheters hemsidor under
varen 2021. Ramboll kontaktade aven flera verksamheter via mejl och/eller
telefon for att fa s& relevant och riktig information som majligt. Kontakten
med verksamheterna har varit omfattande. En del verksamheter har haft
svart att fa fram aktuell information om patientrdd och flera anstallda pa
olika avdelningar har kontaktats for att erhalla information. Overlag har
dock verksamheterna varit hjalpsamma, svarsfrekvensen har varit mycket
god och ett stort intresse har uttryckts for kartlaggningens resultat.

2.2.2. Workshop tillsammans med patientrepresentanter for att identifiera
goda exempel och kvalitetsaspekter

Efter kartlaggningen genomférde Ramboll tillsammans med Vinnova, Peter
Carstedt och Sara Riggare en workshop i maj 2021. Personer med
erfarenhet av att vara representant i patientrad bjods in och ombads ge
inspel pa den lista 6ver patientrad som tagits fram. Under workshopen
identifierades ytterligare tre patientrad som inte kommit med i den forsta
kartlaggningsfasen. Workshopen hade aven syftet att samla deltagarnas
erfarenheter och synpunkter om patientrad, deras vardeskapande,
funktioner, utmaningar och viktiga kvalitetsaspekter. Aven goda och mindre
goda exempel pa patientrad diskuterades. Omkring 16 personer deltog pa
workshopen. Se vidare i bilaga tre om patientens rost om patientrad.

2.2.3. Intervjuer for att ta del av erfarenheter och framgangsfaktorer

Som nésta steg genomfdrdes intervjuer med tre personer som har
erfarenhet som patientrepresentant i nationella eller regionala patientrad.
Fokus for intervjuerna var egna erfarenheter av patientrad, deras viktigaste
lardomar och vilka framgangsfaktorer som identifierats. Dartill intervjuades
foretradare for patientrdd fran verksamheternas sida. Vi valde att intervjua
foretradare for de goda exempel pa patientrad som lyfts fram under
workshopen. Detta var Myndigheten for vard- och omsorgsanalys Patient-
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2.3

och brukarradd, Unga experter pa Akademiska sjukhusets barnklinik i
Uppsala och Patientradet hos Akademiskt specialistcentrum. Akademiskt
specialistcentrum ingdr inte som patientrad i kartlaggningen eftersom det
inte utgor ett universitetssjukhus, men har inkluderats i intervjustudien
eftersom det lyfts som ett gott exempel av patientrepresentanter. Totalt sex
foretradare intervjuades. Fokus for intervjuerna var arbetsprocesser,
forutsattningar, lardomar, utmaningar och framgangsfaktorer i det egna
arbetet. Se vidare i kapitel fyra och bilaga tva.

2.2.4. Enkat for att samlain en bredd av upplevelser

For att samla in patienters roster om patientrad skickades en enkat till
patientrepresentanter i juni 2021. De ombads &ven sprida den vidare i sitt
natverk. Enkatens fragor handlade dels om erfarenheter och upplevelser av
att delta i patientrad, dels hur patientrepresentanterna 6nskar att patientrad
sag ut, vilka varden patientrad ska skapa och vilka forutsattningar som
behovs for att kunna skapa dessa varden. Omkring 40 personer har
besvarat enkaten. Manga som svarat pa enkéaten har deltagit i flera
patientrad pa saval nationell, regional som lokal niva. De har vagt samman
sina upplevelser av patientrdden nar de svarat pa frdgorna. Nagra personer
har upplevt det som svart att vaga samman sina upplevelser, eftersom man
bade deltagit i patientrdd som fungerat bra och mindre bra. Se vidare i
bilaga tre om patientens rést om patientrad.

2.2.5. Sammanvagd bedémning och analys

Avslutningsvis genomférdes en sammanvéagd beddémning och analys av det
insamlade underlaget. Analysen genomférdes av Ramboll i ndra samskapande
med Sara Riggare och Peter Carstedt. Den sammanvagda bedémningen och
analysen presenteras i kapitel fem.

Avgransningar

Kartlaggningen har ett antal avgransningar. Vi har inte inkluderat patientrad i
kommuner, hos sjukhus och vardcentraler, regionernas levande bibliotek eller
dppet egenerfarna som anstéallda i varden, sasom brukarinflytandesamordnare,
medarbetare med brukarerfarenhet och patientstédjare. Kartlaggningen baseras
pa den information som verksamheterna delgett. Det &r mdjligt att enstaka
patientrad inte inkluderas i kartlaggningen.

Foljande patientrad har inkluderats i kartlaggningen:

e Patientrdd hos myndigheter och departement

e Patientrdd pa regional niva

e Patientrdd hos universitetssjukhus, registercentrum och regionala
cancercentrum
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3.

Kartlaggning av patientrad

| detta kapitel presenteras resultatet av kartlaggningen av patientrad hos
departement, myndigheter, regioner, universitetssjukhus, registercentrum
och regionala cancercentrum. Med anledningen av rapportens omfang har
det inte varit mojligt att genomféra en fordjupad analys av de patientrad
som identifierats. Vi inleder kapitlet med en genomgéang av hur
patientrepresentanter och foretradare for patientrad definierar begreppet.
Mer information aterfinns ocksa i bilaga ett, tva och tre.

3.1. Definition av patientrad och urval

Det saknas en enhallig definition av begreppet patientrad. Det finns dven
olika forstaelser for vad ett patientrad innebar i praktiken. Att det saknas en
definition har varit tydligt i kartlaggning av patientrad hos myndigheter,
departement och regioner. En del verksamheter har svarat ja pa frdgan om
de har patientrad, exempelvis om verksamheterna har en patient som sitter
med i en ledningsgrupp eller om de involverar patienter i projektform. Vi har
valt att exkludera sddana fall i kartlaggningen och istallet fokusera pa att
identifiera verksamheter som har bestdende och aterkommande rad som
involverar flera patienter och/eller patientféretradare. Det innebar att aven
andra former av patientinvolvering sdsom arliga dialogforum eller andra
aktiviteter inte inkluderats som patientrad i kartlaggningen. En del
verksamheter har svarat att de saknar patientrad, eftersom deras rad
benamns som brukarrad eller funktionshinderrad. Vi har valt att inkludera
dessa rad i kartlaggningen, da de fyller samma funktion som ett patientrad
men benamns pa annat satt.

3.3.1. Patientrepresentanter definierar patientrad

Ramboll har fragat patientrepresentanter om hur de definierar patientrad.
Av svaren blir det tydligt att patientrad kan definieras som:

"En formell och &terkommande grupp av patienter och/eller

patientforetradare som tillsammans med foretradare for
verksamheten diskuterar och paverkar fragor som berér den
aktuella organisationen.”

Denna definition stammer val med urvalskriterierna for kartlaggningen.
Patientforetradarna framhaller sarskilt att ett patientrad ska bidra med
erfarenheter och kunskap som lyfter verksamheten och bidrar till battre
vard.

Ett urval av citat fran kartlaggningen av vad patientrad ar:
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"En grupp patienter eller féretradare med erfarenhet av fragor som
beror den aktuella myndigheten, insatsen eller avdelningen.”

"En samlad grupp patienter/patientféretradare som lyfter och diskuterar
viktiga frAgor pa bade hdg och lag organisatorisk niva.”

"Ett forum for dialog, kunskapsutbyte och samarbete som utgor
startpunkten for en kulturférandring mot personcentrerad vard pa riktigt.”

"En formellt sammansatt grupp av personer med patient- och/eller
narstdendeerfarenhet som har ett stérre perspektiv an bara sitt
eget.”

| arbetet med kartlaggningen har det ocksa varit tydligt att
patientforetradarna ser att involvering av patienter brister i dag, och att det
Onskade laget innefattar mer involvering och en hogre grad av delaktighet i
patientraden.

Figur 1. Patienters upplevelser av involvering i patientrdd, nulage och énskat lage

Nulage Onskat lage

« Patienter involveras for att ge feedback Patientrad drivs som en integrerad del av

pa redan tagna beslut verksamheten.

« Patienter involveras for att fa information - Patienter ar delaktiga i patientradets
om genomférda férandringar utformning och arbetssatt.

« Patienter involveras som passiv « Patienter ar med och satter strategin for
mottagare av patientradets syfte.
information « Patientradet har en tydlig funktion och

skapar nytta.

3.3.2. Foretradarna for de goda exemplen delar patientrepresentanternas
bild

Vi har aven frgat foretradare for de patientrad som lyfts som goda
exempel om hur de ser pa definitionen av patientrad. Aven har framtrader
en gemensam uppfattning av att patientrad ar en aterkommande formell
motesplats eller samverkansforum dar man samlar personer med direkta
erfarenheter och kunskaper om varden med syfte att dra nytta av deras
kompetenser i det egna arbetet.

Ett urval av citat fran kartlaggningen av vad patientrad ar:

"En motesplats dar patienters kunskaper och erfarenheter tas till
vara for att verksamheten ska bli battre och att man pa riktigt tar del
av deras kunskaper for att implementera i den egna verksamheten.”
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3.2

"Patientrad ar ett samverkansforum som utgor en av flera viktiga resurser
for verksamheten att forsakra sig om att man fangar de viktiga
perspektiv som verksamheten finns till fér.”

Patientrad pa nationell och regional niva

| féljande avsnitt presenteras de patientrdd som har identifierats i
kartlaggningen. Totalt har 51 patientrad identifierats, varav 15 patientrad pa
nationell niva, 25 patientrad pa regional niva och 11 patientrad hos
universitetssjukhus, regionala cancercentrum och registercentrum. Det ar
dock viktigt att ater namna att det kan finnas patientrad som inte har
kommit med i denna kartlaggning. | féljande delavsnitt visualiseras
patientraden i form av kartor.

3.2.1. Patientrad pa nationell niva

| kartlaggningen har vi identifierat 15 patientrad pa nationell niva.
Patientraden pa nationell niva ar framforallt geografiskt placerade i
Stockholm men finns ocksa i Skéne, Uppsala och Vasternorrland. Ett par
myndigheter har flera patientrad, exempelvis Myndigheten for delaktighet
och Socialpedagogiska skolmyndigheten. Tva patientrad har ocksa
identifierats hos Socialdepartementet: Patientradet for halso- och sjukvard
och Funktionshindersdelegationen.

Karta 1: Nationella patientrad i Stockholm

Myndigheten for delaktighet

Funktionshinderrad | Kunskapsrad

Statens Institutionsstyrelse

Brukarradet

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys
Stockholm Patient- och brukarradet

E-halsomyndigheten

Referensgrupp Patient Socialdepartementet

Patientradet fér halso- och sjukvarden | Funktionshindersdelegationen
Forsakringskassan
Funktionshinderrad Socialstyrelsen

Radet fér missbruks- och beroendefragor | Funktionshindersnamnd

Skolverket

Samrad med funktionshinderrérelsen
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Karta 2: Nationella patientrdd i Skane, Uppsala och Vasternorrland

Vasternorrland

Specialpedagogiska skolmyndigheten

Ungdomsnatverket | Nationella intresseradet

Uppsala

Skane

Lakemedelsverket

Patient- och konsumentradet

o Myndigheten for tillgangliga medier

Brukarrad

Patientraden aterfinns hos féljande myndigheter och departement:

E-halsomyndigheten

Forsakringskassan

Lakemedelsverket

Myndigheten for delaktighet

Myndigheten for vard och omsorgsanalys

Myndigheten for tillgangliga medier

Statens Institutionsstyrelse

Socialstyrelsen

Socialpedagogiska skolmyndigheten

Skolverket

Socialdepartementet
Patientrad som finns pa nationell niva i exempelvis nationella
samverkansgrupper eller nationella arbetsgrupper har inte inkluderats i
kartlaggningen. Det har varit en medveten avgransning att fokusera pa de

patientrad som finns hos myndigheter och departement. | bilaga ett framgar
vilka patientorganisationer som sitter med i de nationella raden.

3.2.2. Patientrad pa regional niva

Totalt har 25 patientrad identifierats pa regional niva. Samtliga av landets
21 regioner har atminstone ett rad. Ett par regioner har flera rad,
exempelvis Region Blekinge och Region Gavleborg som har tre olika typer
av rad. Majoriteten av raden pa regional nivd benamns som
funktionshinderrad och tillganglighetsrad och beskrivs av regionerna
framforallt ha ett fokus pa fragor som ber6r personer med funktionshinder.
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Nagra exempel pa rad som identifierats ar:
Radet for frdgor om funktionsnedséttning i Ostergétland
Patient- och funktionsvariationsrad i Kronoberg
Samradsforum funktionshinderfragor i Vasterbotten

Karta 3: Patientrad paregional niva

Tillganglighetsrad

-©
Norrbotten
Vasteotten Samradsforum
funktionshinderfragor
[
Vvasternorriand
Tillganglighetsrad So
@ HalsosamY
@
unktionshinderra anets funktionsrattssto,
Funkti hinderrad PY GSvebay Lanets funkti attsstod
Barn- & ungdomsrad | Brukarrad
Dalarna
Radet for funktionsratt . . &
olitiska delaktighetsrade
Py Politiska delaktighetsradet
Forum funktionsvariation yemised o
. Vastman- Regionstyrelsens samverkansrad
Radet for 3 fand @ 2 L.
funktionshinderfragor St . . .
L lan& Funktionshinderrad
Brukarrad for P Radet for fragor om funktionsnedsattning
funktionshinderfragor Seteucic e
vasta Tillganglighetsrad
Lansradet for Setasnd O e
funktionsnedsattningar Jonkopwig “""“’ Gotiand Funktionshinderrad
” N - Halland . . . . 3
Funktionshinderrad ® Kronoberg Patient- och funktionsvariationsrad
s|ek|n8 Funktionsstdédsrad

Funktionshinderrad

gD Ungdomsrad I Cancerrad

Rambolls dvergripande bild &r att det skiljer sig mellan regioner hur
kunskapen om det egna patientradsarbetet ser ut. | en del fall har vi
slussats runt mellan kontaktpersoner och det har kravts ett flertal
uppféljande samtal for att utréna hur regionerna arbetar med
patientdelaktighet. Samtidigt lyfter ocksa flera regioner att de har ett aktivt
arbete for 6kad patientdelaktighet och att de regionala representanterna
deltar hos lokala patientrad, exempelvis pa vardcentraler och sjukhus, for

17



Patientens rost om patientrad

att pa sa vis ta del av patienterfarenheter. Flera regioner uppger aven att
det pagar ett utvecklingsarbete for 6kad patientdelaktighet, i synnerhet
kopplat till god och nara vard. Ett par regioner ar ocksa i uppstartsfasen att
etablera patientrad for halso- och sjukvard och lyfter att de ser fram emot
att ta del av kartlaggningens resultat for att lara av andra och ta del av
patienters erfarenheter.

3.3.3. Ovriga patientrad paregional niva

Totalt har 11 patientrad identifierats hos tre universitetssjukhus, sex
regionala cancercentrum och ett registercentrum.

Karta 4: Patientrdd hos universitetssjukhus, regionala cancercentrum och
registercentrum

Norrbotten

Vasterbotten
RCC Norr

Patient- och narstaenderad

Vasternorriand
Jamtiand

Gavieborg

Dalarna

RCC Mellansverige
Patient- och narstaenderad

Akademiska sjukhuset Yammbnd :"““ RCC Stockholm Gotland
ockholm Gotlan
vinga Exprcier) Brukanad RSV § land Patient- och narstaenderad
Sahlgrenska Cancer Center oreere sodl:'v‘v;\awsmmmm Karolinska Universitetssjukhuset
Patientrad ® Strategiska patient- och narstaenderadet
RCC Vast ° c’)stg;ouand RCC Sydost
Patient- och narstaenderad SEE Patient- och narstaenderad
Jonkoping
Registercentrum Sydost ° Kalmag Gotland
Patientrad o
Kronoberg
Blekinge
e RCC Syd

Patient- och narstaenderad
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Patientraden aterfinns hos:
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Karolinska Universitetssjukhuset
RCC Norr
RCC Sydost
RCC Stockholm Gotland
RCC Mellansverige
RCC Syd
RCC Vast

Registercentrum Sydost
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4.

4.1

Goda exempel och utma-

ningar som lyfts | kartlaggningen

Goda exempel pa patientrad

| workshopen med patientrepresentanter (maj 2021) lyftes ett par goda
exempel pa patientrdd. Ramboll har darfér genomfort intervjuer med
foretradare for tre av dessa patientrad: Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys Patient- och brukarrad, Akademiskt specialistcentrums
Patientrdd och Unga Experter p& Akademiska barnsjukhuset i Uppsala.
Syftet har varit att undersdka vilka lardomar som kan hamtas av deras
arbeten.

| detta kapitel presenteras de tre patientrddens syfte, arbetsprocesser och
strukturer kortfattat. | bilaga tv& presenteras framgangsfaktorer, utmaningar
och centrala lardomar fran patientradens arbeten.

4.1.1. Patient- och brukarradet pa Myndigheten for vard- och omsorgsana-
lys

Patient- och brukarradet startade 2011 och &r inskrivet i myndighetens
instruktion. Enligt instruktionen ska radet inkludera max 20 representanter
for brukarorganisationer, patientnamnder och patientorganisationer. Varje
ledamot far sitta pd en mandatperiod om max tre ar. | radet kan aven
ledaméter som inte representerar ndgon organisation valjas in. Styrelsen
utser ledamaterna utifran ett antal kriterier. Bland annat att ledamoéterna:

1. Har egen erfarenhet som patient, brukare eller narstdende

2. Har en god erfarenhetsbaserad kunskap och bred kompetens inom
relevanta omraden

3. Bidrar till representation som ar sarskilt angelagen, for personer som ar
sarskilt utsatta eller moter sarskilda utmaningar, har stor ekonomisk
betydelse eller beror ett stort antal personer

RAadet ska utgora en radgivande part som stottat myndigheten i att
identifiera och lamna forslag pa lampliga omraden for analys och
granskning, samt att identifiera patienters, brukares och medborgares
behov av information.

“Patient- och brukarradet ar var perspektivbarare som hjalper oss att
halla fokus pa patient- och brukarperspektivet. Det ar en viktig
strategisk samarbetspartner som ocksa kvalitetssakrar det arbete vi gor.
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RAadet ar ocksa kunskapsbarare och kunskapsspridare som bidrar
till att skapa legitimitet for var verksamhet internt och externt.”

Citat, intervju 2021-06-17

Patientradet traffas fem ganger per ar. Tva ganger pa varen och tre ganger
pa hosten. Myndigheten har avsatta resurser for att forbereda och
administrera patient- och brukarrddsmatet och varje méte involverar flera
anstallda i forberedelser och i genomférandet. Generaldirektéren &r
ordférande, deltar under hela métet och ar involverad i férberedelserna.

Agendan foér motet bestdms av generaldirektéren och infér varje méte delas
inlasningsmaterial, eventuella regeringsuppdrag och annat
presentationsmaterial med ledaméterna. Under métet fors i forsta hand
dialog om pagéende, kommande och avslutade analysprojekt pa
myndigheten. Ledaméterna far aven aterkoppling kring projekt de tidigare
lamnat synpunkter pa. Utéver patientrddsmoten uppmuntras ledaméterna
ocksa att ta kontakt med projektledare for de analysprojekt som intresserar
dem. Ledamoterna erhaller ekonomisk erséattning (750 kronor) per
patientradsmote. Patientradet utgor ocksa en viktig strategisk resurs i
framtagandet av myndighetens arliga analysplan. Analysplanen innehaller
myndighetens huvudsakliga inriktning under aret och patientradet bidrar
bland annat med vardefull omvarldsbevakning. En gang per ar anordnas en
alumnitraff for tidigare ledaméter i patientradet. Bade alumner och sittande
ledamoter ses som viktiga ambassadorer fér myndigheten.

Myndigheten bedriver under 2021 ett utvecklingsarbete tillsammans med
patient- och brukarrddet och myndighetens anstallda for att vidareutveckla
radets arbete.

4.1.2. Patientradet pa Akademiskt specialistcentrum

Patientradet grundades samma ar som verksamheten startade 2016. Radet
inkluderar idag 14 patientorganisationer, inklusive paraplyorganisationen
Funktionsratt Stockholm, som samlar féretradare for de patientgrupper som
verksamheten riktar sig till. Syftet med radet &r att patientrepresentanter
tillsammans med personalen ska utveckla verksamheten och att ratt saker
gors fran borjan. Patientradet utgor det formella organet for
patientrepresentation och ar en mycket viktig kunskapskalla for
verksamheten och anvands ockséa Iépande for kunskapsinhamtning mellan
patientradets sammantraden.

“Syftet med radet ar att gora ratt saker fran borjan. Vi kan inte
utveckla utan att veta patienternas behov. Vi maste skapa

21



Patientens rost om patientrad

forutsattningar for okat lyssnade i hela verksamheten och driva
en kulturférandring inom varden.”

Citat, intervju 2021-05-26

Patientradet traffas ungefar var sjatte vecka. P& patientrddets moten ar
diagnostverspannande fragor som ar gemensamma for alla patientgrupper
i fokus. | anslutning till patientradets traffar anordnas aven diagnosspecifika
moten for att maéjliggora dialog om diagnosrelaterade fragor. Radet
involveras i radgivning och beslut om exempelvis lokalernas utformning,
bemotande, digitala verktyg och tjanster, tillganglighet, arbetssatt och
synpunkter pa verksamhetens uppdrag. Utéver deltagande i radet bjuds
aven patientféreningarna in till bland annat planeringsdagar,
ledningsgruppsméten och processgruppsmaoten.

Verksamheten har avsatta resurser for att driva rddet och radsarbetet ar
inskrivet i arbetsbeskrivningen fér den som leder och administrerar radet.
Material skickas ut fore patientradets méte, bade forslag p& agenda och
eventuella underlag som verksamheten énskar diskutera tillsammans med
radet. Motesanteckningar fors och delas med patientrepresentanterna efter
motet. Varje patientorganisation utser sin representant och eftertradare
men radet tillater ocks att andra representanter deltar exempelvis om en
viss typ av fraga ska diskuteras. Representanterna erhaller ej ekonomisk
ersattning fran verksamheten.

4.1.3. Unga Experter pd Akademiska barnsjukhuset

Unga Experter ar Akademiska barnsjukhusets patientrad for barn och unga.
Patientradet ar ett forum for barn och unga och de som bestammer och
arbetar pa barnsjukhuset. Barn och unga deltar som experter utifran sin
kunskap och erfarenhet om sin sjukdom och varden pa sjukhuset. Syftet ar
att genom involvering och dialog med unga férbattra barnsjukhusets
verksamhet. Radet &ar diagnosoberoende.

“Det har varit viktigt att rigga patientradet pa ett hallbart satt - att
det ar fragor som ar relevanta for saval barn och unga som for
verksamheter. Det &r ocksa ett kvalitetsmatt att vi lyckas halla
intresset hos unga och medarbetarna levande.”

Citat, intervju 2021-06-14

Nar involvering av barn och unga inleddes vid Akademiska barnsjukhuset
2015 bildades tva grupper. En for barn under 12 &r som da hade med sig
en foralder och en grupp for tonaringar. Med tiden kom de att slds ihop och
bli Unga Experter. Patientradets form kan liknas vid ett elevrad, med en ung
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samordnare som kan liknas vid elevradets ordférande. Unga Experter har
moten nagra ganger per termin. Utéver det anordnas sociala traffar och
aktiviteter for deltagarna for att bygga gemenskap.

Vid méten deltar vuxna som representerar sjukhusets verksamhet. Vem det
ar beror pa vilka fragor eller amnen som ska diskuteras. Den unga
samordnaren har stod av en medarbetare pa féreningen "Barnombudet i
Uppsala lan" som ocksa deltar i métena. Infér métena satter unga
samordnaren ihop en agenda med de frdgor som kommit in fran
barnsjukhusets medarbetare (eller andra vuxna) och de fragor och forslag
som de unga experterna sjalva vill ta upp med sjukhuset.

Radets samordnare far ersattning for sin tid, medan andra barn och unga
kompenseras for restid och engagemang genom till exempel biobiljetter
eller presentkort. De senaste aren har samordnaren kunnat arbeta med
Unga Experter som ett sommarjobb mellan skolans terminer.

Utmaningar som paverkar patientrad

| Rambolls kontakt med patientrepresentanter blev det tydligt att graden av
medverkan och involvering skiljer sig &t mellan olika patientrad.
Patientrepresentanterna har lyft flera exempel pa egna erfarenheter av rad
som varit mer eller mindre involverande och valfungerande. | féljande
avsnitt presenteras en sammanfattning av bilaga tre som beskriver
patientrepresentanternas erfarenheter och rost om patientrad.

En vanligt aterkommande beskrivning ar att patientrepresentanter upplever
att de halls som alibi eller gisslan av verksamheterna. Att patienter endast
bjuds in att delta i ett patientrad for att det ser bra ut fér verksamheterna,
men att patientrad inte tillats delta pa riktigt. En annan aterkommande
uppfattning av patientrad ar att de fokuserar pa envagskommunikation. Det
innebar att patientrepresentanter bjuds in till att delta, men att
verksamheten inte lyssnar pa rddet. Kommunikationen gér at ett hall, fran
verksamheten till rAdet, och inte tillbaka. En tredje faktor som
patientrepresentanter ser som mycket problematiskt ar att patientradet
involveras for sent, eller inte alls. Det gor att patientradet inte kan vara med
och skapa den nytta som behovs for att forbattra varden.

4.2.1. Patientrad kan skapa flera varden av betydelse for varden

Patienterna lyfter att patientraden kan tillféra kunskap till verksamheterna,
bidra till férandring, att de okar samskapandet och delaktigheten i varden.
Genom att forstd patienterna som aktiva medskapare och skapa
forutsattningar, sdsom mandat, handlingsutrymme och feedbackloopar, kan
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verksamhetsperspektivet kompletteras med forstaelse for patienternas
behov och helhetsperspektiv. Detta bidrar till ett 6kat gemensamt
vardeskapande i halso- och sjukvarden.

Figur 2. Patienters rést om vardeskapande

Patientrad bidrar till forandring Patientrad dkar samskapandet
Patientinvelvering och patientrad ar en Patientradet ger perspektiv pa vad som ger
forandrande kraft i stravan mot en verkligt varde och vilka férbattringar som ska
manskligare, personcentrerad och Jdmlik prioriteras. Vi vill och kan vara med ibdde de
vard. latta och svara besluten.

Patienterna ska satta fokus pa det som

Patientradet ska vara med och strategiskt i I i
bidrar till forbattringar i verksamheterna.

utveckla varden att bli mer jamlik.

Battre beslut och mer Ratt prioriteringar och dkad
personcentrerad vard kunskapsvaxling

Erfarenhet och Respekt och lika vérde

legitimitet
Patientradet lyfter mervardet av Patientradet ska vara aktivt och tillféra nya
patienternas egna kunskaper och perspektiv som &r viktiga for patienter som
erfarenheter. inte far tillrdcklig uppmarksamhet

Patientrad ska bidra med expertis till
verksamheter och vara med och 18sa deras
problem - bade latta och svara.

Utan patientinvolvering saknas
patientperspektivet.

Patientrad bidrar med kunskap Patientrad okar delaktigheten

| ett komplext tjanstesystem som héalso- och sjukvarden dar det sker ett
gemensamt vardeskapande av flera aktdrer behéver patientens roll som
aktiv medskapare synliggoras och struktureras. Genom att skapa
forutsattningar for patient och verksamhet att agera pd gemensam kunskap
om de system eller processer de dmsesidigt deltar i, skapas en grund for
gemensam forstaelse, olika perspektiv och hur de relaterar till varandra.

Patientrepresentanterna lyfter dock utmaningar och mojligheter bade vad
galler patientperspektivet och verksamhetsperspektivet for att ett
gemensamt vardeskapande ska bli sa stort som mgjligt. Dessa framgar i
figur tre. Exempelvis att tolkningsforetrade ligger hos verksamheterna, att
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patientorganisationer ofta har en svag stéllning och att mandat ar valdigt
viktigt.

Figur 3. Utmaningar och mojligheter ur patient- och verksamhetsperspektiv

Mandat ar viktigt. | rollen ligger inte
bara att ga dit och hamta nagot utan
att ga hem till sin organisation och
sakerstélla att patientorganisationen

Insikt om att hen foretrader ett
stdrre kollektiv

ar med
Vi maste bryta vaggen - att Patientorganisationen har ofta en
vardprofessionen tycker att de vet svag stallning - vi maste hitta ett
vad som ar bast for patienten annat satt att fa in

organisationerna i systemet

Patientforetradare for ett
patientkollektiv borde inte vara
patientrepresentanter som
representerar sig sjalva

Patientféretradare maste bli battre - vi ar inte
alltid jattebra nér vi foretrader vara
organisationer

Tolkningsforetradet
ligger pa
verksamheterna -
patienterna sen

Den som ansvarar for motet
maste ha makten att ge effekt
Att man tidigt involverar i sin organisation, annars
patienter - inte efter att man F hander inget.
har bestamt sig for att gora
nagot

OO0

Nuvarande stdd for organisationer
ar gammalt och omodernt - Att de synpunkter man Iamnar faktiskt leder
underlattar inte muskelbyggande for nagonstans
organisationer
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4.2.2. Det finns flera gynnande och utmanade faktorer for patientrad

Nar patientrepresentanternas ges utrymme att blicka framat och reflektera
kring patientradens roll i framtiden lyfts bade faktorer som gynnar 6kad
involvering, och utmaningar som behdéver hanteras.

Figur 4. Patientrepresentanternas syn pa framtidens patientrad

Dialog, inkluderande, uppfaljning, dar
patienternas forslag blir verklighet! Mat, i
Regelbundna méten kring viktiga fragor vilken utstrackning blir det s&.
med tydliga malsattningar med
samarbetet. Uppfoljning av
samarbetspunkter och analys av

framgangar samt hinder.

Sammanhang dar
patientorganisationernas standpunkter
kan leda till forandring/paverkan

Patienter deltar i
utbildningar av vardens
personal.

Patienter finns som
ledaméter i vardens
organisation pa alla

. styrelsenivaer.
Fler patientrad och mer

valutbildade deltagare pa
sin roll och uppdraget. Detta
efterfragas.

Patientradet ar en sjalvklar del i
organisationerna och har samma
villkor och respekt som andra
grupper som jobbar med fragan
eller omradet.

Patientradet har en tydlig koppling till
pagdende arbeten och aktuella fragor i
verksamheten, eller fragor initierade av

radet.

| figur fyra ovan framgar hur patientrepresentanter ser pa framtidens
patientrad. Exempelvis att patientradet har en tydlig koppling till pAgaende
arbeten och aktuella fragor i verksamheten, eller fragor som initierats av
radet. Att patientradet ar en sjalvklar del i organisationerna och att de har
samma villkor och respekt som andra grupper som jobbar med fragan eller
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omradet. Det ska vara ett sammanhang dar patientorganisationernas
standpunkter leder till forandring och paverkan.

Det finns flera faktorer som bade gynnar och hindrar arbetet med
patientrad nu, och i framtiden, enligt patientrepresentanter. | figur fem
nedan framgar ett par av dessa. Exempelvis gynnas patientrad av att
antalet patientrepresentanter okat kraftigt, att patientrepresentanter ar
efterfrigade och att manga verksamheter vill vaxla upp sitt arbete med
patientinvolvering.

Figur 5. Faktorer som gynnar och som utmanar arbetet med patientrad

Gynnande faktorer Utmaningar

Vem ska ansvara for att
Patientrepresentanter ar patientrepresentanter och
efterfragade! verksamhetsforetradare har den kunskap
och kompetens som kravs for att delta i
ett patientrad?

Patienter involveras i
manga rum och i
tidigare skeden.

Verksamhetsperspektivet
ar ofta dominerande,

Att rekrytera

. Antal patientrepresentanter
patlentlTEpreSEﬂFanter med olika erfarenheter
har 6kat kraftigt. och bakgrunder.

Vissa patientrad tillsatts bara for att
verksamheterna ska kunna visa att
patienter involveras. Patientraden saknar
mandat eller handlingsutrymme.

Manga verksamheter vill vaxla upp
sitt arbete med patientinvolvering.

Samtidigt finns ocks& utmaningar som behover hanteras.
Patientrepresentanterna upplever att verksamhetsperspektivet ofta ar det
dominerande och att vissa patientrad fortfarande tillsatts for att kunna visa
att patienter har involverats, utan att de har verkligt mandat eller
handlingsutrymme.
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Det ar ocksa utmanande med den kunskap och kompetens som kravs for att
delta i ett patientrad, bade fran patientens och verksamhetens hall. Det ar
ocksa utmanande att rekrytera patientrepresentanter med olika erfarenheter
och bakgrund. Rekryteringen behdver breddas s& att personer med olika
bakgrunder, perspektiv och erfarenheter kommer till tals.
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5. Slutsatser, analys och for-
slag framat

Utifran de insikter som kommit under arbetet med rapporten har vi formulerat
ett antal sammanvagda slutsatser om hur arbetet med patientrad ser ut.
Underlaget for dessa slutsatser finns presenterat i kapitel tre och fyra samt i
bilaga tva och tre sist i rapporten. De forslag som ges ar framtagna baserat
pa samma underlag, samt slutsatserna, och ar formulerade av
samverkansgruppens representanter Sara Riggare och Peter Carstedt, i
samarbete med foretradare for patientrorelsen?.

5.1 Slutsatser av kartlaggningen

Slutsats 1: Det saknas en entydig definition av patientrad

Det saknas en entydig definition av begreppet patientrad och det

finns olika forstaelser for hur patientrad ser ut i praktiken. Detta
har flera implikationer: utan en tydlig, konkret och anvandbar definition sa
omgjliggors saval diskussioner om kvalitet, som diskussioner om framtida
utveckling. Utvarderingar och jamférelser kan inte géras, kommunikation
och spridning forsvaras och likvardig, andamalsenlig och jamlik rekrytering
omgjliggors.

Slutsats 2: Patientradens syfte, form och funktion varierar

Patientradens form, syfte och funktion varierar ocksa mellan

verksamheter. | avsnitt 5.2.1 presenterar vi tre potentiella typer
av patientrdd som framtratt under arbetet. | bilaga tva aterges viktiga
lardomar och framgangsfaktorer som foretradarna for de tre patientraden
som lyfts som goda exempel i avsnitt 4.1 identifierat och som kan vara till
nytta for andra i arbetet med patientrad. | bilaga tre aterges
patientrepresentanters erfarenheter av patientrad, vad de ser &r viktigt och
hur de skulle utforma ett patientrad om de gavs majligheten.

1 Med patientrorelsen avses saval paraplyorganisationer, sdsom Funktionsratt Sverige eller
NSPH, deras medlemsorganisationer, patient-, brukar- och narstdendeorganisationer som av
nagot skal valt att inte vara medlemmar i paraplyorganisationerna, samt &ven andra natverk av
och for patienter, brukare och narstdende
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Slutsats 3: Kunskap om patientrad ar generellt 1&g saval nationellt

som regionalt och lokalt

Under arbetet har det aven framgéatt att manga verksamheter
generellt sett har 1dg kunskap om arbetet med patientrad och att det finns
ett behov av att hoja kunskapen kring patientrdd och patientdelaktighet. Det
pagar exempelvis flera initiativ pa regional niva for okad patientdelaktighet,
men utan att de kanner till varandra. Denna bild har ocksa bekraftats i
intervjuer med patientrepresentanter och foretradare for patientrad. Som
exempel uppger foretradare att de ibland blir kontaktade av anstéllda i
andra verksamheter som inte kanner till att deras egna organisationer har
patientrad.

Analys och sammanvagd beddmning

Utgaende fran bakgrundsbeskrivningen i kapitel tva konstaterar vi att staten
avsag att starka patientens stallning i varden och darmed instiftades
patientlagen ar 2015. Vidare, som Vard- och omsorgsanalys utvarderingar
visar, att 6nskad effekt inte natts. En bidragande orsak till bristande effekter
av patientlagen kan majligen vara att de anvanda begreppen, sasom
delaktighet, kan ha olika betydelse i olika sammanhang.

En sammanvagd bedémning av de rapporter fran SBU och NICE som
namns i kapitel tva, visar att patientdelaktighet och delat beslutsfattande ar
sammankopplade. Rekommendationerna om delat beslutsfattande fran
NICE kan darfoér ses som aktiviteter for att stérka patientdelaktigheten.
Darmed kan var svenska modell med patientrdd ses som ett (av flera)
verktyg for att 6ka patientdelaktigheten.

Nedan foljer en analys och sammanvagd bedémning utifran vart arbete
med denna rapport.

5.2.1. Tre potentiella typer av patientrad

Det framtrader tre potentiella typer av patientrdd i kartlaggningen. De tre
typerna ska ses som exempel pa hur typer av patientrad kan kategoriseras.
Dessa ar:

Patientrdd som integrerad del av verksamheten

Ett mindre antal verksamheter beskriver patientradet som en

integrerad del av sin ordinarie verksamhet. Det innebar att
patientradet finns med i exempelvis styrdokument for verksamheten och att
radet anvands kontinuerligt och formellt som radgivande organ. Det kan
ocksa uttryckas som att patientmedverkan ar en permanent del av
verksamheten. Ett typexempel ar Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
Patient- och brukarrdd som finns inskrivet i myndighetens instruktion och
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dar radet ocksa deltar aktivt i utformningen av myndighetens arliga
analysplan.

Patientrad som aterkommande aktivitet

En mer vanligt férekommande beskrivning av verksamheternas

patientrad &r att de utgor en aterkommande aktivitet i
verksamheten. Det kan antingen vara genom aterkommande moten och
traffar, men ocksa i mer oregelbunden form som exempelvis att radet
nyttjas som referensgrupp vid behov. Radet &r inte en formell del av
verksamheten och arbetet ar mer eller mindre systematiserat i olika
verksamheter. Ett typexempel ar patientrad hos regioner dar exempelvis
funktionshinderrad involveras nar behov uppstar frAn verksamheternas
sida.

Patientrad som enskild aktivitet

Den tredje typen som framtrader i kartlaggningen &r patientrad

som en enskild aktivitet som sker i exempelvis projektform, att
det startas upp ett rad under en begransad tid eller att involvering sker
sporadiskt eller osystematiskt. Patientinvolvering sker i foérsta hand genom
att kontakt tas vid enstaka tillféllen exempelvis i seminarieform, genom
workshops eller intervjuer. Ett typexempel ar Statens beredning for
medicinsk- och social utvardering (SBU) som uppgett att de arbetar med
patienter i projektform. Dessa exempel pa patientinvolvering har
exkluderats i var kartlaggning eftersom de inte har uppfyllt urvalskriterierna.

5.2.2. Framgangsfaktorer att ta fasta pa

Det finns manga lardomar och framgéangsfaktorer som
patientrepresentanter och foretradare for de goda exemplen identifierat och
som ar vardefulla att ta fasta pa. Samtliga presenteras i bilaga tva och tre
och en sammanstallning av de viktigaste aterges nedan.

Styrning och ledning prioriterar patientradet

Flera foretradare for de goda exemplen lyfter sarskilt fram att deras arbete
med patientrad har utvecklats och forbattrats Gver tid och att det har
majliggjorts av att styrning och ledning prioriterat patientrddet. Det betonas
vara mycket viktigt att ledningen gar in med engagemang och att det finns
ett tydligt stod for patientrddet. Detta &r ocksd ndgot som
patientrepresentanter frekvent lyfter fram som en mycket viktig
kvalitetsaspekt for patientrad.

Radet behover vara resurssatt med tydlig ansvarsférdelning
Utbver god styrning och ledning ar det ocksa viktigt att radet ar resurssatt
och att det finns en tydlig ansvarsférdelning och struktur. Det lyfts fram som
en klar framgangsfaktor att det finns utsedda personer i verksamheten som
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ar ansvariga for form och innehall och att de har resurser avsatta for
arbetet. Det gor arbetet med patientradet mer strukturerat och mer tydligt
for saval verksamheten som patientrepresentanterna vad som forvantas.
Aven patientrepresentanter ser att detta utgor viktiga forutsattningar for att
patientradet ska kunna delta p& jamlika villkor.

Mjuka varden behover fa ta plats

Mjuka varden ar ocksa viktiga for att patientradet ska kunna vara
framgangsrikt och skapa varde. Det handlar bade om att skapa en trevlig
psykisk och fysisk miljo, att anvanda ett begripligt spradk och om att facilitera
patientradets méten pa ett bra satt. Exempelvis genom att uppmuntra till
diskussion, sékerstalla att alla som vill far komma till tals och att métena
ocksa rymmer annat an rena sakfragor. Det ar nyttigt att ocksa traffas mer
informellt for att sénka trosklarna. Det galler bade mellan representanter i
radet och mellan radet och de anstéllda i verksamheterna.

Patientperspektivet ska vara en integrerad del i verksamheten
och patientradet utgtra en viktig resurs i arbetet

Det ar skillnad mellan att vara patient och att tanka ur ett patientperspektiv.
Det &r viktigt att aktivt jobba for en kulturférandring inom varden. Varje
anstalld behover forsta att varden ar till for patienter och att kunskap kan
forvarvas pad manga fler satt &n genom teoretisk utbildning. Har utgor
patienternas egna erfarenheter en kunskapskéalla som behdver tas till vara i
organisationerna. Patientrepresentanter ser ocksa att integrering av
patientperspektivet och patientradet ar en central del for att de ska ges
goda forutséttningar att kunna bidra till forbattring och férandring.

Uppféljning och aterkoppling ar viktigt for att synliggora
patientradets bidrag

Uppfoélining och aterkoppling ar viktigt. Det anses av flera foretradare vara
respektlost att ta patientrepresentanternas tid i besittande och begéra att
de ska bidra till verksamheten utan att ocksa aterkoppla vad som faktiskt
sker. Foretradarna for de goda exemplen ar ocksa 6verens om att
verksamheten inte kan agera pa alla férslag som radet ger. Oavsett, lyfter
samtliga att aterkoppling ar centralt for att framja god kommunikation,
transparens och synliggérande av patientradets bidrag. Detta ar ocksa
nagot som patientrepresentanter ser som centralt for att patientrad ska
kunna vara samskapande.

Forslag for fortsatt arbete

| detta avsnitt presenteras forslag som bygger pa insikterna fran rapporten,
kartlaggningar, workshopar och intervjuer. Utifran insikterna har forslag
tagits fram av samverkansgruppens representanter Sara Riggare och Peter
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Carstedt, i samarbete med foretradare for patientrorelsen. Forslagen ska ses
som ett forsta inlagg i en diskussion om hur patientrdden kan och bor
utvecklas i framtiden och vilka aktérer som har viktiga roller i detta
utvecklingsarbete.

5.3.1. Patientrad - forslag till definition

Baserat pd arbetet som presenteras i foreliggande rapport féreslar vi har en
definition och beskrivning av patientrdd. Denna ska ses som en forsta version
som kommer att behdva uppdateras med tiden.

Ett patientrad ar en formellt sammansatt grupp av personer med patient-,
brukar- och/eller narstadendeperspektiv som &r tillsatta av en organisation inom
halsa, halso- och sjukvard eller omsorg. Radet ska tillsammans med
foretradare for verksamheten diskutera och paverka fragor som ror den
aktuella verksamhetens arbete. Patientradens arbete ska i forlangningen bidra
till att forbattra halso- och sjukvarden samt omsorgen, t ex genom att 6ka
forutsattningarna for personcentrerad vard, delat beslutsfattande och/eller stod
till egenvard.

e Patientradet ska besta av minst tva (helst flera) namngivna och indivi-
duellt utsedda personer med for uppgiften relevanta perspektiv, erfa-
renheter, kunskaper och expertis. Personerna ska ha forméga att vaxla
mellan individ- och systemperspektiv.

e Patientradet ska ha regelbundet aterkommande moten med tydlig
struktur (inkl. bland annat agenda, protokoll eller minnesanteckningar
och uppfdljning).

e Patientradets arbete ska vara forankrat pa hogsta ledningsniva och
helst ska radets medlemmar utses av verksamhetens hogsta ledning.
Patientradets arbete ska vara integrerat i ordinarie verksamhet
Patientradets medlemmar ska erbjudas rimlig ersattning for utfort ar-
bete (med hansyn tagen till arbetets omfattning, karaktér och komplexi-
tet) samt ev. dvriga uppkomna kostnader.

5.3.2. Forslag framat

Vi ar just nu i borjan av ett enormt omstéllningsarbete dar systemet for halsa
ska ga fran ett fokus pa leverans av enskilda vardinsatser till ett fokus pa
individuell halsa. Detta kommer att krava langsiktigt arbete av samtliga
intressenter mot ett gemensamt mal. Det ar mycket gladjande att se de
tydliga steg som hittills tagits, dar det senaste ar de férandringar i halso- och
sjukvardslagen (2017:30) som tradde i kraft forsta juli 2021. Dock kvarstar
mycket arbete under lang tid innan vi har det nya systemet pa plats, till
exempel sa ar patientdatalagen (2008:355) for narvarande utformad baserat
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pa en reaktiv vard med en passiv patient, vilket ju inte ar férenligt med
omstallningen till en god och nara vard.

Vard- och omsorgsanalys pekar pa de tre forflyttningarna for att patienten
ska ga fran mottagare till medskapare, att fragmentering bor éverga till
helhetsperspektiv, och att fardiga losningar bor éverga till individanpassning.
For att patienten ska kunna bli en jambordig medskapare inom vard kravs att
man ges rimliga forutsattningar i form av bland annat full tillgang till egna
halsodata samt utbildningsinsatser. Det ar aven viktigt att tanka p& att de
metoder for samskapande tillsammans med patienter och narstdende som
utvecklats for anvandning i vart befintliga system inte automatiskt ar
anvandbara nar vi ska samskapa i ett system i férandring.

Vi ser fragan om patientrdd som en del i en storre helhet dar patientrad ar
ett av flera mojliga verktyg som kan anvandas for att 6ka
patientdelaktigheten. Egentligen s& har ett patientrad i sig inte ndgot
egenvarde utan det viktiga ar vad ett patientrad kan &stadkomma i form av
forandring. | grunden handlar omstallningen till god och n&ra vard om en
kulturférandring och for att stimulera och stétta kulturférandringar kravs
aktivt arbete inom tre omraden: struktur, kunskap och forstéelse samt
attityder och beteenden. Vara forslag ar darfor inte begransade till
patientradsfrdgan utan baserade pa vad som enligt var mening kravs for att
omstallningen till god och nara vard ska kunna bli verklighet.

Som ett resultat av denna kartlaggning och den analys och diskussion som
foljt vill vi ge foljande forslag pa framtida aktiviteter for att fortsatta driva
fragan om patientdelaktighet framat. Aktiviteterna kommer att behdva
involvera samtliga intressenter, det vill sidga saval beslutsfattare pa nationell,
regional och lokal niva, som vardgivare, vard- och omsorgsorganisationer,
samt patientrérelsen. Dock, for att fa framdrift i fragorna sa har vi i férslagen
pekat ut ansvariga for genomférandet.

Fortsatt arbete med kartlaggning och analys av pati-
entrad

Denna rapport utgor ett forsta steg i att systematiskt utvardera
patientradens arbete. For att detta ska kunna leda till nya insikter och
konkreta resultat behdvs ytterligare insatser. Vi foreslar att Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys ges mandat att, baserat pa denna rapport,
fortsatta arbetet med definition och beskrivning av patientrad samt
ytterligare kartlaggning och analys.
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Kartlagga patientens rost om halsodata

| samrad med arbetsgruppen fér halsodata inom regeringens

samverkansprogram fér Halsa och life science konstaterar vi att
en kartlaggning &ven av patientens rost om halsodata skulle vara
gynnsamt for samverkansprogrammets arbete framat. Vi foreslar att en
sadan kartlaggning gors pa liknande satt som arbetet som redovisas i
foreliggande rapport, det vill siga genom intervjuer med patientrad och
patientforetradare, och att samverkansgruppens representanter for
patientperspektivet ges mandat att genomféra arbetet i samskapande med
arbetsgrupperna, med stdd av Vinnova.

Genomlysning av life sciencestrategin ur ett patientper-

spektiv

For att omstéllningen av systemet for Halsa och life science ska
fa maximalt genomslag sa ar det dven angelaget att géra en genomlysning
av life sciencestrategin ur ett patientperspektiv. Vi foreslar att en
sammanstallning gors av den tidigare rapporten “Patientens rost i
pandemin”, denna rapport samt rapporten om halsodata som féreslas ovan.
Detta kommer att ge insikter angaende behov av kunskapshojande atgarder,
bade for profession och patientrérelsen. Det kommer dven att ge insikter om
andra mgjliga verktyg och metoder for att 6ka patientdelaktigheten, inklusive
struktur, kunskap och forstaelse samt attityder och beteenden. Vi féreslar att
en saddan genomlysning gors pa liknande satt som arbetet som redovisas i
foreliggande rapport, det vill sdga att samverkansgruppens representanter
for patientperspektivet ges mandat att genomféra arbetet i samskapande
med arbetsgrupperna, med stéd av Vinnova.

35


https://www.regeringen.se/regeringens-politik/regeringens-strategiska-samverkansprogram/samverkansprogrammet-halsa-och-life-science/#agls
https://www.regeringen.se/regeringens-politik/regeringens-strategiska-samverkansprogram/samverkansprogrammet-halsa-och-life-science/#agls

Patientens rost om patientrad

Bilaga 1: Organisationer som
sitter med i rad pa nationell niva

| kartlaggningen av patientrad har det framkommit att det finns ett antal
organisationer som forekommer mer ofta som representanter i de nationella
patientraden. Vi har darfor undersokt vilka organisationer som sitter med i
raden pa nationell niva for att se hur manga patientorganisationer som finns
representerade och vilka organisationer som sitter med i flera rad.

Totalt 85 patientorganisationer ar representerade i 15 patientrad pa
nationell niva. Det ar oklart hur manga patientorganisationer som faktiskt
finns i Sverige, varfor det inte ar mojligt att gora nadgon vardering av denna
siffra. 14 av dessa 85 patientorganisationer ar representerade i tre eller fler
patientrad. Dessa organisationer framgar i tabellen nedan.

Patientorganisation Rad

Riksforbundet for dova, Myndigheten for delaktighet,

horselskadade barn och Funktionshinderrad

barn med sprakstorning, Specialpedagogiska

DHB skolmyndigheten, Nationella
intresseradet

Specialpedagogiska
skolmyndigheten,

Ungdomsnatverk
Sveriges Dovas Myndigheten for delaktighet,
Riksforbund (SDR) Funktionshinderrad

Myndigheten for tillgangliga
medier, Brukarrad
Specialpedagogiska
skolmyndigheteten, Nationella
intresseradet
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Autism- och
Aspergerférbundet

Demensforbundet

Riksorganisationen Unga
reumatiker

Reumatikerférbundet

Vard- och omsorgsanalys,
Patient- och brukarradet

SiS, Brukarrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersndmnden
Specialpedagogiska
skolmyndigheten, Nationella
intresseradet

Lakemedelsverket, Patient- och
konsumentrad

Vard- och omsorgsanalys,
Patient- och brukarradet
Socialdepartementet, Patientrad

Myndigheten for delaktighet,
Funktionshinderrad

Vard och omsorgsanalys,
Patient- och brukarradet
Socialdepartementet, Patientrad
Skolverket, Samrad med
funktionshindersrorelsen
Specialpedagogiska
skolmyndigheten,
Ungdomsnatverk

Forsékringskassan,
Funktionshinderrad
Lakemedelsverket, Patient- och
konsumentrad

Myndigheten for delaktighet,
Funktionshinderrad
Socialdepartementet, Patientrad
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Funktionsratt Sverige

Neuroférbundet

Riksférbundet Attention

Synskadades riksférbund

Forsakringskassan,
Funktionshinderrad
Myndigheten for delaktighet,
Funktionshinderrad,
Kunskapsrad

Vard- och omsorgsanalys,
Patient- och brukarradet
Socialdepartementet,
Funktionshindersdelegationen
Socialdepartementet, Patientrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersnamnden

Myndigheten for delaktighet,
Funktionshinderrad
Lakemedelsverket, Patient- och
konsumentrad

Socialstyrelsen,
Funktionshindersnamnden

Forsakringskassan,
Funktionshinderrad
Lakemedelsverket, Patient- och
konsumentrad

SiS, Brukarrad

Socialstyrelsen,
Funktionshindersndmnden
Specialpedagogiska
skolmyndigheten, Nationella
intresseradet

Myndigheten for tillgangliga
medier, Brukarrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersnamnden
Specialpedagogiska
skolmyndigheten, Nationella
intresseradet
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Afasiférbundet Myndigheten for delaktighet,
Funktionshinderrad
Myndigheten for tillgangliga
medier, Funktionshinderrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersndmnden
Specialpedagogiska
skolmyndigheten, Nationella
intresseradet

Riksférbundet FUB Forsakringskassan,
Funktionshinderrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersnamnden
Specialpedagogiska
skolmyndigheten,
Ungdomsnatverk, Nationella

intresseradet
Astma- och Forsakringskassan,
Allergiférbundet Funktionshinderrad

Myndigheten for delaktighet,
Funktionshinderrad

Vard- och omsorgsanalys,
Patient- och brukarradet
Socialdepartementet, Patientrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersnamnden

Riksforbundet for Lakemedelsverket, Patient- och
séllsynta diagnoser konsumentrad
Vard- och omsorgsanalys,
Patient- och brukarradet
Socialdepartementet, Patientrad
Socialstyrelsen,
Funktionshindersnamnden
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2.1

Bilaga 2: Centrala lardomar och
framgangsfaktorer fran de goda
exemplen

Foretradare for de tre patientraden, Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys patientrad, Unga experter p4 Akademiska barnsjukhuset
och Patientradet hos Akademiskt specialistcentrum, har identifierat flera
viktiga lardomar och framgangsfaktorer fran det egna arbetet som kan vara
till nytta fér andra verksamheter som etablerar eller redan har etablerat
patientrad. Dessa centrala faktorer presenteras nedan.

Styrning och ledning prioriterar patientradet

Flera foretradare lyfter sarskilt fram att deras arbete med patientrad har
utvecklats och forbéattrats dver tid och att det har mgjliggjorts av att styrning
och ledning prioriterat patientradet. Det betonas vara mycket viktigt att
ledningen gar in med engagemang och att det finns ett tydligt stod for
patientradet. Det géller bade praktiska fragor som att tillrackligt med tid och
personal far avsattas for arbetet, men ocksa att representanter for
ledningen aktivt deltar i patientradet och tar del av deras arbete.

"Styrelsen ser ocksa vardet som patientradet skapar — de
efterfragar hur patientradet involverats vilket saklart ocksa sander
viktiga signaler till hela verksamheten om de varden som radet medfor.”

"Var generaldirektor prioriterar patientradet och deltar i hela genomférandet
av patientradets traffar. Det sander ocksa ett tydligt budskap att radet ar
viktigt for verksamheten.”

"Det har varit en klar framgangsfaktor att i utformningen av radet kunna
kombinera min egen erfarenhet som patient och

patientrepresentant med ledningens starka vilja och engagemang

att utveckla ett valfungerande patientrad.”

Radet behdver vara resurssatt med tydlig ansvarsfordelning och struktur

Foretradare framhaller dven att det utdver god styrning och ledning ocksa
ar viktigt att radet ar resurssatt och att det finns en tydlig ansvarsférdelning
och struktur. Det lyfts fram som en klar framgangsfaktor att det finns
utsedda personer i verksamheten som ar ansvariga for form och innehall
och att de har resurser avsatta for arbetet. Det gor arbetet med patientradet
mer strukturerat och tydligt for saval verksamheten som

40



Patientens rost om patientrad

patientrepresentanterna. Exempelvis vad géller agenda, inlasningsmaterial
och andra praktiska fragor. Foretradarna ser ocksd att det ar en framgang
att involvera flera medarbetare i patientradet for att radet ska bli en mer
integrerad och naturlig del av verksamheten.

"Forutsattningarna for att patientradet ska vara valfungerande finns

absolut hos oss. Vi avsatter tid och resurser och det ar uttalat i min
arbetsbeskrivning att jag ska arbeta med radet. Enhetschefer och andra
involveras ocksa aktivt och vet att radet ar en strategiskt viktig resurs.”

"Det spelar ingen roll om individuella personer har mandat - om strukturer
for arbetet saknas. Vi har lyckats utveckla strukturer for hantering av fragor
med tydliga tidsintervall som gor att det som finns pa bordet ocksa
hanteras. FOr oss har det varit viktigt att f4 arbetet med deadlines pa plats.”

"Jag tror ocksd att det ar en framgang att sd manga medarbetare hos oss
engageras innan, under och efter patientrddets méten. Det gor ocksa att
jag kan fokusera pa formen for ett lyckat rAdsmote, medan mina kollegor
kan fokusera pa att skapa ett sa bra innehall som mgjligt. Och sjalvklart gor
det ocksa att hela verksamheten blir engagerade i radet istallet

for enskilda personer.”

Mjuka varden behover fa ta plats

Foretradarna ar éverens om att mjuka varden ocksa ar viktiga for att
patientradet ska kunna vara framgangsrikt och skapa varde. Det handlar
bade om att skapa en trevlig psykisk och fysisk miljo, att anvanda ett
begripligt sprak och om att facilitera patientradets méten pa ett bra satt.
Exempelvis genom att uppmuntra till diskussion, sakerstalla att alla som vill
far komma till tals och att motena ocksa rymmer annat an rena sakfragor.
Flera foretradare menar att det &r viktigt att inte underskatta den sociala
aspekten och att det ar nyttigt att ocksa traffas mer informellt for att sanka
trosklarna. Det galler bade mellan representanter i rddet och mellan radet
och verksamhetens anstéllda.

"Vart patientrdd ar ocksa en del av trygghetsskapande. Det ar ett

jattestort varde att kanna att man kan paverka och i sig ocksa
vardefullt att bli lyssnad pa. Aven om det ar s& att man ger 100% och bara
30% kommer tillbaka som svar eller férandring sa ar anda upplevelsen av
att bli lyssnad pa och tagen pa allvar valdigt viktig.”

"Vi ar valdigt flexibla och agila. De mjuka bitarna ar framgangar i vart
koncept. Vi arbetar aktivt for att skapa en prestigelos miljé i patientradet dar
man ska ha respekt for varandras kunskaper och erfarenheter. Det &r sa
viktigt att ha en bra miljo dar alla vagar lyfta sina fragor.”
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"Det ar viktigt att inte underskatta den sociala biten. Vi har ett positivt klimat
i radet. Vi ater lunch, fikar och har det trevligt. Det &r inte bara

sakfragor utan vi natverkar i bra miljo och sammanhang - man ska

kanna sig valkommen!”

Patientperspektivet ar en integrerad del i verksamheten och patientradet ut-
gor en viktig resurs i arbetet

Det framhalls som en klar framgéang att patientperspektivet genomsyrar det
egna arbetet. En féretradare beskriver oerhorda skillnader mellan att vara
patient och att tanka ur ett patientperspektiv och att det ar viktigt att aktivt
jobba for en kulturférandring inom varden. Varje anstalld behover forsta att
varden ar till for patienter och att kunskap kan férvarvas pd manga fler sétt
an genom teoretisk utbildning. Har utgdr patienternas egna erfarenheter en
enorm kunskapskalla som behéver tas till vara i organisationerna.
Patientradet blir en viktig formell resurs som bidrar med kunskap,
trovardighet och legitimitet fér den egna verksamheten.

"Patienterna ar integrerade i hela verksamheten. De finns med

bade hogt och Iagt. Vi har ofta med patienter i ledningsgrupp och
pa planeringsdagar. Vi har ocksa en pool av patienter att ta hjalp av som vi
har fatt genom patientradet. Patientradet utgor en viktig formell resurs for
0ss men vi jobbar ocksa fortsatt aktivt med att fora ut patientperspektivet i
var operativa verksamhet.”

"Det ar viktigt att inkludera patientrddet nar man arbetar med sin
verksamhets identitet och externa kommunikation. For oss blir det valdigt
naturligt att gora det eftersom vi har fatt till en integrering och kan vara
autentiska kring vart patientrad. Var trovardighet bygger ju pa att vi har tagit
tag i de ratta frdgorna med patientperspektivet i fokus — dar ar vart
patientrad en oerhort viktig resurs.”

Uppféljning och aterkoppling ar viktigt for att synliggéra patientradets bidrag

Det rader ocksa enighet bland foretradarna att uppfoljning och aterkoppling
ar viktigt. Flera foretradare beskriver att det ar respektlost att ta
patientrepresentanternas tid i besittande och begéra att de ska bidra till
verksamheten utan att ocksa aterkoppla vad som faktiskt sker.
Foretradarna ar ocksa dverens om att verksamheten inte kan agera pa alla
forslag som radet ger. Exempelvis kan en del forslag ligga utanfor
verksamhetens eget ansvarsomrade eller pa andra séatt vara svara att
moéta. Oavsett, lyfter samtliga att aterkoppling ar centralt for att framja god
kommunikation, transparens och synliggérande av patientrddets bidrag.
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2.2

"Vart rdd har inget beslutande mandat utan har en radgivande roll.

Det ar darfor viktigt att aterkoppla till de som lamnat synpunkter. Att
man ger besked om hur det har gatt och att aterkoppling sker systematiskt.
Det visar ju ocksa att man tar deras asikter pa allvar!”

"De behover veta att frdgorna kommer hanteras och att de blir hanterade.
Det behdver inte vara samma manad men det maste ske. Har blir
etablerade strukturer for hantering, aterkoppling och uppfoljning

valdigt viktigt!”

Det finns utmaningar i arbetet

Foretradarna for de goda exemplen lyfter ocksa utmaningar i det egna
arbetet. Nedan presenteras nagra utmaningar.

Det ar utmanande att bygga och bibehalla strukturer och forutsattningar for
att ta vidare patientradets arbete

Att det finns valfungerande strukturer som mojliggor for och tillvaratar
patientradets arbete ar viktigt. M&nga patientrepresentanter som Ramboll
talat med vittnar dock om att verksamheter har svart att fa sddana
strukturer pa plats. Det tar tid att bygga strukturer, och féretradarna menar
att det ar viktigt att det ocksa ges tid och utrymme for att patientradet ska fa
en naturlig ingang i ordinarie verksamhet. Att patientradets arbete knyter an
till strukturer i verksamheten minskar ocksa risken for att patientradet blir
bundet till en enskild person.

Utmanade att rekrytera representanter med olika kompetenser och bakgrun-
der

Det kan vara utmanande att rekrytera representanter och att hitta personer
som har relevanta kompetenser och kunskaper. Foretrddarna menar att
representanterna behdver ha god kunskap om de omraden som
verksamheten beror. Annars finns en 6verhangande risk att patientradets
tid gar at till att informera, snarare an att aktivt involvera och fora
gemensamma diskussioner som leder till konkreta atgarder. Vidare finns en
utmaning i att rekrytera representanter med olika kompetenser,
erfarenheter och bakgrunder, sa att patientradet representerar patienterna
pa ett bra sétt. En foretradare beskriver sarskilda utmaningar med mangfald
och att man onskar bli battre pa att rekrytera patientrepresentanter med
olika bakgrund. Det galler bade faktorer som exempelvis kon, etnicitet och
var i landet man bor.
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Det ar ofta ont om tid och risk for att fokus hamnar fel

En annan utmaning &r att halla diskussionerna till relevanta amnen och pa
ratt nivd under den begransade tid som raden traffas. Om radets agenda
eller uppdrag ar otydligt, sa kan risken 6ka for att situationer uppstar dar tid
gar at till att diskutera fragor som ligger utanfor patientradets uppdrag eller
mandat. En foretradare menar att det kan handla om att patienterna vill
diskutera frdgor som &r pa nationell nivd, medan verksamhetens uppdrag
ar knutet till regional niva. Har kan ett tydligt uppdrag, som bade
verksamhet och patientrad ar val inférstddda med, bidra till att undvika att
patientreprepresentanternas tid och engagemang gar at till fragor som
verksamheten inte kan agera pa.

2.3. Det finns ocksa utvecklingspotential

Foretradarna for patientraden ser ocksa att det finns utvecklingspotential
for det egna arbetet. Flera beskriver att det ar en stéandig utvecklingsresa
att bedriva patientrdd och att arbeta med patientinvolvering. Det allra
viktigaste ar att inte glomma patienten i det arbetet. Nagra av de tankar och
idéer som framkommit i intervjuerna presenteras nedan.

"Jag blir inspirerad av Kings College London. Att det p4 samma

satt som det finns platser avsatta for studenter ocksa finns det for
patienter. Exempelvis att de kan komma till oss och gora sitt patientarbete.
Co-working med patienter vore fantastiskt bra och viktigt! Kan ocksa ha
med patientrepresentanter vid rekrytering av chefer. Jag vet att man gor det
i vissa lander.”

"Vi har moten tre ganger per termin men det finns fragor vi tappar mellan
traffarna. Vi kanske ska ha mer digitalt hang — att man kopplar upp sig pa
en digital kaffe en gang i veckan? Vi behdver fa till mer narvaro fysiskt och
digitalt for att fa till ett Annu mer 6ppet forum med fler patienter. Det vi
samlar in dar skulle vi kunna ta tillbaka till radet for att verifiera och
kvalitetssékra.”

"Mer interaktivt! Att det a&r mer natverksform dar man kan anlita personer
efter behov. Det ger mycket att ses i grupp men ibland finns det sarskilt
intresserade och kunniga inom vissa omraden — skulle vara bra att da
vanda sig till de personerna som kanske inte &r med i radet.”

"En férbattringspotential jag ser ar att definiera patient- och
narstdenderepresentant, ibland blir det bara narstaendeperspektiv. De har
olika erfarenheter och fortjanar separata rad. Da blir det ocksa tydligare for
oss om vi saknar nagon rést fran vissa patientgrupper.”
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"Vi behover bli battre dar vi inte lyckats - mangfaldsperspektivet! Maste
hitta foretradare for mangfald. Det har blivit annu tydligare nu under
pandemin att man inte nar viktiga grupper. De &r inte organiserade pa
samma satt. Det galler exempelvis bade etnicitet och personer fran
glesbygdsomraden. Det kravs ett mer aktivt arbete for att lyfta de grupper
som inte syns och hérs men som har ett stort vardbehov. Har

har ju patientorganisationerna ocksa ett viktigt ansvar.”
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Bilaga 3: Patientens rost om pa-
tientrad

Det har varit tydligt i Rambolls kontakt med patientrepresentanter att
graden av medverkan och involvering skiljer sig at mellan olika patientrad.
Representanterna har ocksa gett flera exempel pa egna erfarenheter av rad
som varit mer eller mindre involverande. | detta kapitel presenteras
patientrepresentanters erfarenheter av patientrad, vad de ser &r viktigt och
hur de skulle utforma ett patientrad om de gavs majligheten.

3.1. Patienters erfarenheter av brister i involvering

Patienter som ett alibi eller gisslan

En vanligt aterkommande beskrivning ar att patientrepresentanter upplever
att de halls som alibi eller gisslan av verksamheterna. Att patienter endast
bjuds in att delta i ett patientrad for att det ser bra ut fér verksamheterna,
men att patientrad inte tillts delta pa riktigt. Flera upplever att
patientinvolvering blir ndgot som verksamheterna "checkar av” och att de
inte tar vara pa den kunskap och erfarenhet som patienterna kan bidra
med. Det finns en stor frustration kring att bjudas in till att delta utan att ses
som jambordig och utan majlighet till faktiskt inflytande. Det kan ocksa gora
att det skapas en illusion och kansla av att patientrepresentanterna har
deltagit, utan att det lett till nagot konkret 6verhuvudtaget. Det starker
problematiken ytterligare.

"Vi blir inbjudna som alibi! Att vi ska fungera som en slags stampel
"att nu har vi involverat patienter".

"HOg igenkanning pa kanslan av att hallas gisslan - vi kan inte neka
deltagande for det ar fel - men man kan inte heller delta fullt ut for det tillats
inte. Det ar ett systemfel.”

"Man kan och far inte delta som jambordig. Hur ska det d& kunna
bli ett framgangsrikt samarbete?”

Envagskommunikation med verksamheten i fokus

En annan aterkommande kritik mot patientrad ar att de fokuserar pa
envagskommunikation. Det innebar att patientrepresentanter bjuds in till att
delta, men att verksamheten inte lyssnar pa radet. Kommunikationen gar at
ett hall, fran verksamheten till radet, och inte tillbaka. Det blir ofta
informationsdelning med verksamhetsfokus. En del patientrepresetanter ser
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att det beror pa att verksamheterna ar ovana att involvera patienter och att
arbeta utifran ett patientperspektiv.

"Man &r inte riktigt van i varden att slappa patienterna sa nara inpa

sin verksamhet. Det blir valdigt sjukhusinriktat ofta med
kommunikation at ett hall.” "Man maste forsta varfor vi ar med for att fa
besluten att fungera och da maste det férankras pa alla nivaer.”

"Det &r nastan komiskt att vi blev ombedda att vara med och prioritera pa
det forsta motet i patientradet. Vi alla sa personcentrerad vard, men det har
inte varit uppe p& agendan en enda gang sedan dess utan det ar

bara ren informationsdelning frén deras sida. Vad ar det for

involvering?”

Patienter involveras for sent eller inte alls

En tredje faktor som patientrepresentanter ser som mycket problematiskt &ar
att patientradet involveras for sent, eller inte alls. Det gor att patientradet
inte kan vara med och skapa nytta. Som resultat blir varden lidande. Det
uttrycks en stark nskan att patientradet involveras tidigt, och att man ges
majlighet att vara med att paverka innan forandring har skett eller beslut
har fattats.

"Det ar viktigt med ratt bestallning till patientradet - s att man kan

agera pa basta satt. Men ofta vet verksamheten inte vad som
behovs och da vet de inte heller vad de ska fraga efter. Om de hade
involverat oss tidigare hade de nog inte haft det problemet.”

"Vi ar efterfrdgade, och har absolut blivit mer efterfrigade om man ser
tillbaka Gver tid, men det ar fortfarande sa att vi tillfrigas sent eller inte alls.
Det &r inte bra. Vi behdver vara med fran bérjan till slut.”

"Vard produceras av ansvariga vardgivare och brukas av allmanhet och
patienter. Det finns enorma vinster i att féra in anvandarnas

perspektiv tidigt i beslutsunderlagen men det brister i manga fall

idag.”

3.2. Om patientrepresentanter far bestamma

| den enkat Ramboll genomfért ombads patientrepresentanter dela med sig
av sina erfarenheter av involvering utifran ett antal aspekter. De flesta
uppger att patienter involveras sent for att ge feedback pa redan tagna
beslut. Manga upplever ocksa att patienter involveras for att fa information
om genomfdrda forandringar eller som en passiv mottagare av information
fran verksamheten. Valdigt f& upplever att patientrad drivs som en
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integrerad del av verksamheten, utan snarare som en avgransad del som
ibland ocksd isoleras fran 6vrig verksamhet.

Vi har fragat patientrepresentanter om hur de skulle 6nska att ett patientrad
sag ut om de fick vara med och utforma det. De flesta uppger att de
framforallt vill att patientradet ska drivas som en integrerad del av
verksamheten och att patienterna ska fa vara med och satta strategin for
patientradets syfte. Dartill uppger manga att patienterna bor vara delaktiga i
patientradets utformning och arbetssatt. Det skulle ocksa vara viktigt att
patientradet fyller en tydlig funktion och skapar nytta.

Valdigt fa vill att patienter ska involveras for att ge feedback pa redan tagna
beslut eller involveras for att fa information om genomforda forandringar.
Ingen av respondenterna anser att patienter ska involveras som passiv
mottagare av information.

| de intervjuer vi genomfort med patientrepresentanter har det ocksa
framkommit flera tankar och férslag om vad de skulle prioritera i
utformningen av ett patientrad. Ett par av dessa framgar nedan.

"Ersattningen ar viktig for att f& en bredare representation. Jag

skulle prioritera att fa till en bra modell. Patienter &r eftertraktade
men ges man inte ersattning har man inte forutsattningar att vara med pa
samma niva. Man raknas inte pa samma satt.”

"Jag skulle tvinga verksamheten att besvara fragan — varfor patientrad? Att
motivera det fran verksamheten - vad ska detta patientrad gora, hur och
varfor. Patientrddet maste ocksa kunna beskriva vad de ska géra.”

"Jag vet av erfarenhet att det varsta missforstandet man kan ha nar man
bildar ledningsgrupper ar olika avdelningar som representeras med en
person. De bevakar bara sitt eget saklart. Jag skulle prioritera att leta brett
efter duktiga personer med kompetens, istéllet for diagnos. Och

involvera dem annu mer i verksamheten utéver patientradet!”

3.3. Patientens rost om forutsattningar

For att patientrdd ska vara framgangsrika och vardeskapande behover
vissa forutsattningar finnas pa plats. Det ar dock vanligt att goda
forutsattningar saknas och patientrepresentanter lyfter flera exempel pa
patientrad vars organisering och resurssattning brister. | detta avsnitt
presenteras forutsattningar som patienter ser som centrala.
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Patientradet ska ha ett tydligt syfte och mandat

Patientrepresentanter framhaller att patientraden ska ha tydligt syfte,
uppdrag och mandat. Verksamheterna bor ha tankt igenom vad
patientradets uppdrag ar och varfér man vill tillsatta ett rad, medan
patientradet bor ha sett 6ver vad det kan bidra med till verksamheten eller
den sakfraga som berérs. Forvantningarna bor vara transparanta fran bada
sidor. Verksamheterna bor ocksa sakerstélla att de har en tydlig bestallning
fran patientradet, som ocksa visar pa dess syfte och mal. Ett tydligt
uppdrag skapar goda forutsattningar for att patientrddets arbete ska vara
relevant, skapa varde och bidra till positiv utveckling av varden. En del
patientrad tar exempelvis fram styrdokument eller specificerar uppdrag
tillsammans med verksamheterna.

Att patientrddet ar en integrerad del i verksamheten kan ocksa bidra till att
patientperspektivet far genomsyra verksamheters samtliga omraden,
avdelningar och processer. Med andra ord, ocks& bidra i den operativa
verksamheten. Patientradet och den eller de som ansvarar for patientradet
fran verksamhetens sida bor ocksd ha mandat att ta patientradets arbete
vidare inom verksamheten. Utan mandat menar patientrepresentanterna att
mojlighet att paverka eller bidra till forandring &r valdigt begransad och att
genomslag sallan sker.

"Det ar viktigt att verksamheterna gor en tydlig bestallning fran
patientradet. Ofta vet inte verksamheterna vad som behdévs eller
vad de ska efterfraga fran oss.”

"Den eller de som ansvarar for patientradet eller métet maste ha makten att
ocksa paverka sin i organisation - annars hander det inget. Att ledningen &r
med aktivt i radet underlattar detta enormt.”

"Jag tror att patientrad kan gora skillnad om de far ett mandat och ett tydligt
syfte. Men att tillsatta ett patientrdd bara for att visa att man har
patientforetradare for syns skull, d& slanger vi bort bade tid och
engagemang.”

Involvering och samverkan

Patientradet ska involveras som en likvardig samverkanspartner, vars
kunskap och expertis ges samma tyngd som andra aktorers. Samverkan
med patientradet bor finnas sa brett som mojligt inom verksamheten och
patientradet bor involveras i alla steg av beslutande och
utvecklingsprocesser. Viljan att skapa en véalfungerande samverkan bor
finnas bade hos verksamheten och patientradet.
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Manga patientrepresentanter upplever att patientrad ofta involveras nar
verksamheten vill beratta om férandringar, eller efterfragar feedback pa
redan tagna beslut. | dessa fall blir patientradet ett forum for information,
snarare an involvering. Om patientrepresentanterna sjalva skulle utforma
patientrad skulle saddana funktioner inte prioriteras.

"Prioritera bred samverkan med organisationen och att alla i

patientradet ska kunna delta i samverkan pa olika satt och i olika
roller. De borde prioritera att man bade ska kanna sig som, och vara en,
samarbetspartner med verksamheten.”

"Varden har all teoretisk kunskap om sjukdomar, men har inte levt 24
timmar per dygn med sjukdomen. Man kan vaxla kunskaper i ett patientrad
— patienter far mer teoretisk kunskap om sjukdomen och varden kan ta till
sig hur det faktiskt ar att leva med den. Det blir en form av
kompetensutveckling for vardens personal!”

"Jag tror att Vard- och omsorgsanalys rad har lyckats sa bra for att det har
utformats av en patient. Hen ar egenerfaren och tidigare
patientrepresentant och kunde anvéanda sina erfarenheter i

designen.”

Patienterna bor ha tolkningsféretrade

Det ar av stor vikt att patienterna har tolkningsforetradare nar det handlar
om deras kunskap och erfarenheter av varden. Verksamhetsperspektivet
far inte dominera i kommunikationen eller i samverkan med patientradet,
eller i radets arbete och sammantraden. Om verksamhetsperspektivet
dominerar kommer inte patienternas kunskap att tas tillvara och kunna
skapa det varde som behdvs for att bidra till en mer jamlik och
personcentrerad vard. Patientrepresentanter lyfter att det handlar om att
forandra normer och maktférhallanden, dar den dominerande synen lange
varit att vardprofessionen alltid vet vad som &r bast for patienten.
Patientradet maste ocksa ha tolkningsforetrade i bedomningen av hur val
samverkan och involvering av rddet fungerar. Det kan inte ligga pa
verksamheten att betygsatta sin egen involvering av patientradet.

"Vi maste bryta vaggen - att vardprofessionen tycker att de vet vad
som ar bast for patienten!”

"Det &r lite mode att ha ett patientrad, att i skrivelser och planer namna att
man arbetar patientnara och samarbetar. Jag varnar ofta for det - skriver
man att man arbetar patientnara s maste man tala om hur. Det &r ju
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patienter som ska ha tolkningsféretradare att beddoma hur bra samarbetet
ar, verksamheterna kan inte sjélva recensera eller bedéma
det.”

Arbeta for att forandra makthierarki mellan profession och patient

Patientrepresentanter lyfter att det finns en makthierarki mellan patienter,
verksamheter och vardprofessionen. Det utgor ett gap som maste
éverbryggas for att samverkan och involvering ska ske pa riktigt. Det hor
ihop med att verksamhetsperspektivet dominerat 6ver lang tid. For att det
ska foérandras behovs en kulturférandring, dér patienternas perspektiv och
kunskap beskrivs utgora en forandrande kraft.

Patientrepresentanterna har flera forslag for att forandra makthierarkin.
Exempelvis att utbilda anstallda i de verksamheter som haller i och
ansvarar for ett patientrad, sa att de ar inférstddda med situationen och
aktivt kan arbeta for férandring. En del verksamheter tillsatter personer som
tidigare sjalva varit patientrepresentant som ansvarig, vilket beskrivs som
en framgangsfaktor eftersom denna inte sitter i samma maktposition och
har goda forutsattningar att bade forsta patientradets och verksamhetens
perspektiv. Ett annat satt att minska gapet mellan verksamhet och
patientrad &r att skapa forutsattningarna for radets medlemmar att kunna
forbereda sig ordentligt, genom att delge information, dagordning och
handlingar i god tid innan méten.

"Jag tror att sjukvarden behéver fa in &nnu mer tank om att varden

tjanar patienterna — det ar vardens syfte. Patientradet ar ett satt att
halla 6gonen pa det. Kulturférandring ar A och O och varje person maste
gora den resan, det handlar om att lyssna pa& andras beréttelser.”

"Utbildning maste vara at bada hallen. Jag tror att det viktigaste ar att
utbilda de som har ett patientrdd. De maste forsta att vi ar i ett underlage, vi
ar ju inbjudna. Det finns alltid en hierarki, de ar kanske generaldirektdrer
eller palasta analytiker - vi ar patienter. Gapet mellan oss maste minska.
Om man &r i 6verlage tanker man sallan pa det, sa utbildning

och medvetandegorande kring det ar valdigt viktigt.”

Ersattning for arbete och tid

Erséttning &r en viktig forutsattning for att patientrepresentanterna ska
kunna lagga tid och engagemang pa sitt arbete i patientradet. Att delta i ett
patientrad tar bade tid, resurser och kraft. Darfér anser manga
patientrepresentanter att det ar rimligt att det far ersattning for sitt arbete.
Manga patientrad har méten pa dagtid, vilket innebar att personer som
arbetar maste ta tjanstledigt for att delta. Om erséttning utgar ger det viss
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kompensation for forlorad arbetstid. Det kan i sin tur gora det lattare att
rekrytera nya representanter som inte ar professionella
patientrepresentanter, pensionarer eller av andra anledningar inte arbetar.
Om representanterna far erséattning for sin tid kan ocksa verksamheterna
stalla andra eller hdgre krav pa patientradets arbete, an om uppdraget ar
helt ideellt.

"Utgar det ingen ersattning - da blir det pensionarer eller de som av
olika anledningar inte kan arbeta som deltar i patientraden.”

"Jag jobbar ideellt och tar tjanstledigt for patientradsarbetet. Far jag sa kan
jag lagga ner mer tid och férberedelser pa uppdraget.”

"Raden som finns i regering och riksdag och myndighetsniva - allting &ar pa
dagtid — ar jattesvart att fa loss personer som arbetar pa dagarna

- den forutsattningen maste finnas for att det ska bli bra

patientrad.”

Kompetens och kunskap

Ytterligare en forutsattning som ar viktig for att patientradets arbete ska bli
framgangsrikt, ar att patientradets representanter har tillrackliga kunskaper
och relevanta kompetenser for sitt uppdrag. Det handlar ocksa om att
patientrepresentanterna behdver kunna stalla sig utanfor sina egna
erfarenheter och situationer, for att tdnka strategisk kring
forbattringsmojligheter inom varden. Patientradet far inte bli en enskild
persons forum. Det bidrar ocksa till risken att arbetet fastnar i diskussioner
om fragor som inte hér hemma i patientradet, eller i informationsutbyte som
inte bidrar till utvecklingsarbete. Det finns olika uppfattningar om vems
ansvar det ar att utbilda och sékerstélla att patientrepresentanterna har
tillrackliga kunskaper och kompetens (se avsnitt 3.5).

"Vi maste lyfta att det behdvs utbildningar for att fa fram bra
patientforetradare. Vi kan inte forvanta oss att patienter ska forsta
sjukvardssystemet.”

"En stor del av tiden i moten gér at till att besvara funderingar. Manga
fragor handlar om saker som man bor kunna om man sitter i ett
patientrad.”

3.4. Patientens rost om processer och strukturer

Ramboll har fragat patientrepresentanter om betydelsefulla delar och
kvalitetsaspekter i de processer och strukturer som finns inom och som
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omger patientraden. Ett antal aspekter har aterkommit under workshop, i
intervjuer och i en enkat. Dessa aterges nedan.

Integrerad del av verksamheten

Ett patientrad ska vara en integrerad och respekterad del av verksamheten,
inte en avskild del. Det ar dels viktigt for att samverkan ska fungera val,
dels bidrar det till patientradets arbete och forslag blir s relevanta for
verksamheterna som mdjligt. Att patientradet ar en integrerad del kan
ocksa bidra till att patientperspektivet far genomsyra verksamheters
samtliga omraden, avdelningar och processer, vilket patientrepresentanter
lyfter fram som centralt i strdvan mot en mer jamlik och personcentrerad
vard.

"En central forutsattning ar att patientradet ses som en respekterad
och sjalvklar del av verksamheten.”

"Det &r centralt att patientradet ar integrerat i verksamheten, att
verksamheten lyssnar och forstar patientperspektivet och att
patientperspektivet utvecklar verksamheten sa att den drivs
personcentrerat.”

"Det ska vara ett patientperspektiv pa organisationens alla
omraden och fragor, inte bara en avgransad del av
verksamheten.”

Ledarskap och styrning

En ledning och styrning som har vilja och engagemang att involvera
patientrepresentanter och som forstar vardet av detta beskrivs vara en
viktig kvalitetsaspekt. Personer med ledande befattning har stor mgjlighet
att paverka vilket mandat patientradet har och i vilken utstrackning
patientradet involveras i fragor och beslut. Darfor ar ledningens och
styrningens aktiva stod och fortroende av stor betydelse for patientradets
framgang. Manga patientrepresentanter framhaller dven att det ar viktigt att
generaldirektorer, verksamhetschefer eller andra personer i ledande
positioner deltar i patientradets moten. Dels for att dessa ska fa forstaelse
for patientradets arbete och perspektiv, dels for att det signalerar om att
patientradets roll och uppdrag ar betydelsefullt och tas pa allvar.

Ledningens vilja och engagemang bor daremot inte ersatta fungerande
strukturer som tillvaratar patientradets arbete, eftersom samverkan mellan
verksamhet och patientrad inte bor vara alltfér personbundet.

"Det ar en viktigt att ledningen fér verksamheten har fortroende for
patientradet och dess medlemmar, och kommunicerar ett tydligt
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stod for patientradet. Verksamhetsledningens engagemang ar valdigt
viktigt.”

"Man kan paverka pa helt annat satt nar man ar med i ledningen. Mycket
beror ocksa pa verksamhetschefen - den personen kan involvera
patientradet i allt den gor!”

"l Vard- och omsorgsanalys rad ar generaldirektoren alltid med.
Hen ar déar, lyssnar och antecknar, men tar inte all plats. Det ar
jatteviktigt!”

En tydlig agenda och central roll

Att det finns strukturer for patientradets roll och en tydlig agenda for arbetet
framhalls som viktiga faktorer som 6kar mojligheterna for att patientradet
ska kunna arbeta effektivt med relevanta frgor. En del verksamheter och
patientrad tar fram agendan for moten tillsammans, eller har ett
styrdokument som visar pa patientradets roll och vad som ska diskuteras
och inte. Att det finns en rod tradd och plan for patientradets sammantraden,
samt att information infor motena gar ut i god tid, forbattrar
patientrepresentanternas majligheter att forbereda sig. En tydlig dagordning
gor det ocksa lattare for deltagarna att avgora vilka diskussioner som hor
hemma i radet, och vilka som kan behdva tas i annat forum.

Vidare ar det viktigt att patientrepresentanter har centrala roller i méten
eller sammankomster. Flera patientrepresentanter beskriver situationer dar
man bjudits in att delta som ett perspektiv "pa sidan av” ordinarie
verksamhet, att man fatt tala allra sist eller fatt tala i pauser. Hur man
involverar patientperspektivet har stor betydelse for huruvida
kulturférandring inom varden kan blir verklighet.

| patientrad jag deltagit i far man en dagordning eller &r med och beslutar
om en, for att sedan f& minnesanteckningar. Dagordning och
minnesanteckningar maste finnas for att man ska komma ihdg och kunna
titta tillbaka, annars saknas en tydlig strategi och arbetsgang.

"Om jag ska gora en aktivitet dar chefer & med, och de lagger mig

sist i dagordningen, da sager jag blankt nej. Jag vill vara med tidigt
eller mitt i! Inte bara inkluderas i slutet for att visa att patienter varit
narvarande.”

"Vid utbildningsdagar brukar vi tillfrAgas om vi ska vara med. D& sager vi att
vi inte &r med om det inte ar patienter med i varje panel, det gjorde vi inte
tidigare. Pa cancerdagen ville de att vi skulle vara med som en

pausfagel - da sa vi nej.”
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God kommunikation ar av stor betydelse

Kommunikationen mellan verksamheten och patientradet ar enligt
patientrepresentanterna av stor betydelse. Relationerna mellan
verksamhetens personal och patientradets representanter bor praglas av
Omsesidig lyhordhet och respekt. Det skapar bra forutsattningar for
samskapande och larandeprocesser som for arbetet kring patientradet
framat. Det ocksa viktigt att inte verksamhetsperspektivet far dominera i
kommunikationen och samverkan med patientradet, eller i radets méten.

"Att bli lyssnad p3, tagen pé allvar och att kanna att en kan paverka,
kan i sig vara ett valdigt viktigt varde.”

"God kommunikation handlar ocksd om respekt. Respekt for
varandra och for varandras tid.”

Uppféljning for att visa paresultat och paverkan

En annan viktig aspekt ar att verksamheterna maste félja upp patientradets
arbete och aterkoppla till patientrepresentanterna. Patientraden vill veta
vad som hander med deras arbete och forslag. Verksamheterna bor darfoér
visa pa att, nar och hur de hanterat eller tagit patientradets forslag vidare,
samt vad det resulterat i. Det blir bade ett satt for verksamheten att visa pa
hur de tillvaratar patientradets forslag och kunskap, samt for patientradet
att se vilken paverkan deras expertis och engagemang har. En
framgangsfaktor ar att verksamheterna har fasta tidsintervaller och tydliga
kontaktvagar sa att bade de och patientradet vet nar forslag hanteras och
nar aterkoppling kommer att ske.

"Att patienten involveras som vem som helst. | dagslaget vet vi inte
vilka resultat var medverkan har — hur manga av vara forslag blir
verklighet? Det maste vi kunna visa, for att se att vi gor skillnad pa riktigt.”

"Vi brukar ofta prata om det. Vad gor dom egentligen med vara
forslag? Det ar det nog ingen som vet.”

3.5. Patientrepresentanter har flera forslag for att starka patientra-
dens forutsattningar

Ramboll har fragat patientrepresentanter och foretradare for de goda
exemplen vad de ser att nationell niva, patientrérelsen och enskilda
verksamheter kan gora for att starka patientradens forutsattningar. De
synpunkter och forslag som lamnats framkommer nedan.
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Nationell niva

Foretradare for de goda exemplen lyfter fram att bor finnas nagon form av
rekommendation fran nationell nivd om att verksamheter bor ha patientrad.
Nationell niva behover visa pa att patientinvolvering ar en integrerad del av
varden, vilket kan bidra till att det béattre férankras i verksamheternas
ledning och styrning. En sadan rekommendation skulle med fordel kunna
innehalla nagra enklare forhallningsregler kring patientradets roll och
struktur, som till exempel att generaldirektorer eller verksamhetschefer ska
delta i patientradets moten. Det skulle ocksa sanda viktiga signaler om att
patientrad ska prioriteras.

Det finns kunskapsluckor kring metoder om patientinvolvering och patienter
som medskapare i utveckling av varden. Det behovs darfor mer stod och
initiativ till forskning pd omradet. Nationell niva spelar en viktig roll i att
starka forskning, skapa miljéer och framja strukturer for kunskapsutbyten
mellan patientrad. Ett ytterligare forslag ar darfor att nationell niva bor
rekommendera att verksamheter som har patientrad ska ansvara for
kunskapsutveckling, bidra till forskning om raden samt utvardera dem.
Kunskapsutbyte skulle ocksa kunna framjas annu mer pa internationell niva
med lander som exempelvis kommit l[angre i arbetet med patientinvolvering.

Vidare framhaller patientrepresentanterna att det ekonomiska stodet till
patientféreningar och patientrad bor ses 6ver. Patientforeningar har valdigt
olika forutsattningar att driva frdgor om patientinvolvering och att stétta och
engagera sina medlemmar, beroende pa om de far statligt stod eller inte.
Med en annan form av ekonomiskt stéd skulle fler patientrad kunna bildas
ute i landet, vilket ocksa skulle starka den lokala representationen.

"Det forsta som man kan gora pa nationell ar att ge en slags

rekommendation om att man bor ha patientrad! Det bor ocksa inga
nagra enkla forhallningsregler som till exempel att htgsta chefen alltid ska
vara med for att markera vikten av det.”

"Jag tror att man skulle kunna stalla krav pa verksamheter fran nationellt
hall att man har samverkan pa nagot satt med patienter! Det behover
stallas krav, och man behover tydligt f& in det i verksamheterna.”

"Béattre stodja forskning, skapa miljéer och forma kunskapsutbyten mellan
patientrad. Vi vill garna dela med oss av det som vi gjort - vi delar vart
patientrad nar vi kan med andra aktorer.”

"Det ar enorm skillnad pa forutsattningar. Vi har flera valdigt sma lokala
foreningar, med farre an 250 personer. Da far man inte statsbidrag. Det blir
helt ideellt. Det &r en stor skillnad mot en férening med lika manga
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medlemmar men som far 1 miljon i statsbidrag eftersom de har stérre lokala
foreningar. Sadana foreningar kan utratta mycket mer.”

"Socialstyrelsen fick i uppdrag att titta pa detta infor forra valet
men det har fortfarande inte kommit ndgon rapport.”

Patientrorelsen

Patientrérelsen bor arbeta aktivt for att patientrad inrattas hos olika
verksamheter. Patientrepresentanter framhaller att féreningarna ocksa bor
arbeta for att 6ka engagemanget hos sina medlemmar och f& dem att forsta
vikten av patientinvolvering. En del medlemmar upplever att ett uppdrag
som patientrepresentant ar for stort, tar for mycket tid eller ar for svart.

Patientféreningarna kan aven bidra till att fler medlemmars erfarenheter
representeras i patientraden. Enligt patient- och verksamhetsrepresentanter
kraver detta dock att féreningarna fran sin sida har tydliga ingangar till
patientraden eller har tat kontakt med radets representanter. Det ar viktigt
att kunskap sprids vidare inom den egna organisationen. Vidare behdver
mangfalden bland patientrepresentanter ka och fler personer och
erfarenheter lyftas fram inom féreningarna. Den mangfald som finns bland
patienter behdver lysa igenom i féreningarnas representation. Darfor
behover patientféreningarna se éver hur man kan na ut till
underrepresenterade och sékerstélla att de ocksa syns och hors.

Enligt patientrepresentanterna har foreningarna ocksa en roll i att stotta
patienter med kompetens, samt att 6ka vardprofessionens kunskap om
patientperspektiv och involvering. En del foreningar har enligt
representanter haft egna utbildningar, vilket anses viktigt for engagemang
pa systemniva. Representanter behover foérses med kunskap, kunna se
bortom sin upplevelse och prata med verksamheterna pa deras sprak.
Samtidigt maste verksamheterna utbildas for att kunna ta vara pa
patienternas kunskap och erfarenhet. Det finns flera olika initiativ kring
utbildningar for patientrepresentanter, pagaende och kommande.

Ett ytterligare forslag ar att genomféra introduktionsutbildningar for nya
medlemmar i organisationerna, exempelvis genom att fram processer och
strukturer for att skola in dem i patientradsarbete. Daremot finns skilda
asikter kring vem som borde ansvara Gver att foérse patientrepresentanter
med kunskap - om det bor vara patientféreningar, enskilda verksamheter
eller nationell niva

Det finns ocksa stora skillnader mellan patientféreningars ekonomiska
resurser. Antalet medlemmar &ar avgorande for om och i vilken utstrackning
patientféreningarna far statsbidrag. Manga sma foreningar far inget
statsbidrag och allt arbete ar ideellt, vilket i hog grad paverkar deras
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majligheter till engagemang och arbete med patientinvolvering. Manga ser
darfor att det statliga stodet bor ses. Ett ytterligare forslag ar att stora
foreningar bor stétta mindre foreningar pa olika satt.

"Se till de grupper som inte har s& starka réster. S som dementa,

multisjuka, psykiatriska sjukdomar eller sjukdomar dar man doér
snabbt. Man maste komma ihag dem, inte bara ga pa de sjukdomar dar
man lever lange med sin sjukdom. Stalla krav, man behover se till att de
svaga rosterna beaktas pa ett battre satt.”

"Storre patientorganisationer bor ta battre hand om de mindre sa de snabbt
blir s& professionella som de ska vara. Stotta dem i detta! Att man ska
kunna prata om det generella och inte driva sin egen linje. Finns manga
sma patientforeningar som kampar.”

"Viktigt att lyfta flera personer inom organisationerna - inte bara
ordféranden som ar ute och syns. Ha en stdrre grupp av personer fran
spridda delar av landet - for att pa s& vis bidra till 6kad mangfald!
Patientrérelsen kan bli battre pd att lyfta sina egna medlemmar.”

"Personcentrerad vard innebar att man ska se manniskan! Varden maste
ha dubbelseende - bade se manniskan och diagnosen samtidigt.
Patientorganisationerna har ibland enkelseende - de jobbar med diagnos -
och méanniskan i den diagnosen. Det ar enkelt att man garna

fokuserar pa sitt eget men det ar sa viktigt att se till helheten.”

Enskilda verksamheter

Verksamheternas intresse och vilja att utdka arbetet med patientinvolvering
blir allt storre. Samtidigt kan det vara utmanande att rekrytera
patientrepresentanter med den tid, mojlighet och kompetens som kréavs for
att delta i raden. Darfor menar en del patientrepresentanter att patientrad i
nulaget kan behova prioriteras till de nivaer eller fragor dar raden kan
paverka mest. Annars finns risken att vissa patientrad tillsatts utan
handlingsutrymme, vilket beskrivs som ett sléseri med patienternas kraft,
tid och resurser. Det kan till exempel handla om att man istéllet for att ha
flera patientrad pa lokal niva som inte fungerar sa bra, skapar ett regionalt
patientrad med stdrre handlingsutrymme och mandat.

Vidare behdver strukturer, férutsattningar och uppdrag ses 6ver hos de
verksamheter som har patientrad, med utgdngpunkt i de centrala aspekter
som presenterats i denna rapport. Verksamheternas personal behtver
ocksa utbildas i fragor om patientperspektiv och personcentrerad vard, for
att kunna tillvarata patienternas kunskap och erfarenheter. Dartill, kréavs
ocksa aktivt arbete for att Gverbrygga det maktforhallande som finns mellan
profession och patient, att inkludera patienter i centrala roller och
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sakerstalla att patientrepresentanter deltar i samverkan pa likvardiga villkor
som andra aktorer. Ersattning har genomgaende framhaillits som en
avgorande forutsattning for representanternas arbete och engagemang i
patientraden.

"Finns stor potential att se éver hur man jobbar i de olika

myndigheterna - skulle man kunna jobba gemensamt battre? Finns
en del samarbete inom radet for styrning med kunskap men det kan nog
utvecklas mer. Vi behover kunna dra i gemensamma krafter pa battre satt.”

"Det ar sa tydligt att kunskapsluckorna kring metoder for involvering ar
flytande. En anledning ar att det ar svart att beforska. Vi har ett
utvecklingsarbete med patientradet som handlar om detta - vilka metoder
fungerar och inte. Men fler verksamheter behéver stimulera denna typ av
forskning! Vi har alla ett ansvar, och ett egenintresse, att

uppmuntra och driva i den riktningen.”
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