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Patientdelaktighet i hadlso- och
sjukvarden, Rapport 260

Bilaga 4 Mo6te med brukargrupp

Brukargruppen bestar av representanter fran svenska brukarorganisationer som traffats
pa ett mote pa SBU 19 maj 2016. Viktiga synpunkter och inlagg som framkom under
motet presenteras har:

Om begreppet delaktighet

« Utifran lagstiftningen: Patientlagen &r inte en rattighetslagstiftning, utan en
skyldighetslagstiftning. Ansvaret far inte hamna mellan stolarna, det vill séga nagon
maste kunna stallas till svars om nagot gar fel i héalso- och sjukvarden. Delaktighet
ar ocksa en juridisk fraga, det juridiska stodet maste kontrolleras

+ En proposition dr pa gang om patientcentrerad vard, men diskussion fors om hur en
lagstiftning som stottar patienterna kan byggas upp nar sjukvarden standigt
omorganiseras och andrar begreppsapparaten

+  Ar ett samarbete om att mé s& bra som mojligt.

Om varden, inflytande och delaktighet
+ Delaktighet ar avgdrande for utveckling av vard och behandling
« Trevligt bemotande &r inte liktydigt med delaktighet.

+ Delaktighet kraver kunnighet om den aktuella sjukdomen. Okade kunskaper behévs
generellt liksom (fler) specialister.

» Olika forutsattningar i olika landsting vad galler resurser och kunskap for olika
sjukdomsgrupper

» Olika patientskolor/patientutbildningar ar populara, men finns inte for alla
sjukdomsgrupper

+ Stora forhoppningar finns om att e-hdlsa ska dka och framja delaktighet.

 Delaktighet och upplevelsen av att vara patient gar utanfor sjukvarden sasom
kommuner, forsékringskassa och forsékringsbolag.

+ Som patient ar upplevelsen i alltfér manga fall missnoje, otillrackligt eller till och
med felaktig behandling, framhaller en organisation.

SBU Statens beredning for medicinsk och social utvardering « www.sbu.se
Telefon 08-412 32 00 » Fax 08-411 32 60 * Organisationsnummer 202100-4417
Besoksadress Olof Palmes Gata 17, Stockholm e Postadress Box 36576183, 103 5933 Stockholm



Om langvarig sjukdom, vardniva och delaktighet

Problematik kring avgransning av vad som ar langvarig sjukdom.

Metoderna for delaktighet kan skilja sig mellan olika langvariga sjukdomar och en

diskussion fors om det finns generella metoder. For kroniska tillstand dar nationella
riktlinjer och behandlingsprogram saknas kan patientens/individens resurser vara an
viktigare. Hur delaktigheten ser ut kan bero pa hur patienten/individen sjalv agerar.

Primarvarden &r betydelsefull, men och gréanssnittet mellan vardgivare kan innebara
problem. Det finns en risk att delaktighet blir alltfor generellt och inte fangar sadana
aspekter.

Nar det galler sallsynta diagnoser ar kunskapsnivan inom primarvarden bristfallig
och dérmed saknas en 6ppning for delaktighet.

Om utfallsmatt

Utfallsmatt pa verksamhetsniva med ekonomiskt perspektiv kan behvas om detta &r
en politisk fraga, d&ven om det ar bra med betoningen pa individperspektivet
Livskvalitet ar ett mycket viktigt matt, aven for narstaende.

Andra matt som hur man orkar med vardagslivet, néjdhet/tillfredsstallelse &r ocksa
viktiga och relevanta.

Om uppdraget

Syftet behover klargoras (ar det att ta reda pa vad delaktighet &r, partnerskap i beslut
eller vad?)

Vad som blir fljden av SBU:s rapport (lagstiftningsforandringar eller vad?)
Det ar en for kort tidsram for att kunna gora erforderlig genomlysning.

komplettering med annan information énskvard, bl.a. beprévad erfarenhet utifran ett
urval av kliniker och patientgrupper.

Ovrigt

En representant for en patientorganisation dr inte alltid helt representativ for alla
patienter

Madjligheten till information och diskussion om uppdraget uppskattades. Det ar dock
inte samma sak som “samverkan” och innebdr inte att brukarorganisationerna star
bakom SBU: s rapport vad géller uppldgg och slutsatser.
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Foreningar och forbund som bjudits in till méte pa SBU

Alzheimerféreningen i Sverige

Astma- och allergiférbundet

Cancersjukas riksférbund, Sveriges (SCR)
Celiakiforbundet, Svenska (SCF )
Demensférbundet - Riksforbundet for Demenssjukas rattigheter
Diabetesforbundet, Svenska”
Epilepsiforbundet, Svenska (SEF)
Fibromyalgiférbundet (FF)

HjartLung, Riksfoérbundet”

10 HOBS - Overviktigas Riksforbund

11 Horselskadades Riksforbund (HRF)

12 Mag- och tarmférbundet”

13 Migranforbundet, Svenska (SMIF) *

14 Neuroférbundet

15 Njurférbundet

16 Noaks Ark, Riksforbundet

17 Osteoporotiker, Riksforeningen (ROP)
18 Parkinsonférbundet (PF)

19 Psoriasisforbundet

20 Reumatikerférbundet

21 Skoldkortelféreningen”

22 Stroke - Riksforbundet”

23 Sallsynta diagnoser, Riksforbundet”

24 Viking - Riksféreningen for Hjart-Lungtransplanterade
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“Foreningar som haft representant narvarande vid métet pa SBU.





