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Inledning

Det 6vergripande malet med brukardelaktighet i myndigheternas arbete ar att
Oka kvalitet, relevans och tillgdnglighet av underlag, rapporter och kunskaps-
stod for att langsiktigt forbattra vard och omsorg for patienten/brukaren.
Myndigheterna inom Radet for styrning med kunskap (RSK) arbetar ofta
med liknande uppdrag men utifran olika fokus. En 6kad samordning av myn-
digheternas samverkan med brukare kan ge ett storre helhetsperspektiv av
brukarnas situation, minska arbetsbelastningen for patient- och brukarorgani-
sationerna, 6ka erfarenhetsutbyte mellan myndigheterna samt storre sam-
stdmmighet i spridning av resultat.

De demografiska utmaningar som samhallet star infor med exempelvis en
okad andel &ldre och kroniskt sjuka kraver att halso- och sjukvarden kan an-
véanda digitaliseringens mojligheter for att skapa battre forutséttningar for pa-
tienter och brukare som kan och vill bli mer delaktiga i sin behandling. Digi-
tal uppféljning av halsan och varden &r en forutséttning for tidig och jamlik
tillgang till vard och for att erhalla en samhallsekonomiskt hallbar vard. Den
okade digitaliseringen i samhallet ar ocksa viktig att nyttja for att hitta effek-
tiva och nya former for samverkan mellan myndigheter och brukare.

SBU fick i slutet av 2016 i uppdrag av RSK att tillsatta en myndighetsge-
mensam arbetsgrupp med fokus pa starkt patient- och brukarinflytande samt
brukarsamverkan. Gruppen sammankallades och hade sitt forsta méte i de-
cember 2016. Arbetet har genomforts under varen 2017 och slutredovisas till
de ingdende myndigheterna i oktober. Ett aterkopplingsméte med de externa
aktorer som bidragit till arbetet &r planerat under november 2017.

Arbetsgruppen har haft i uppdrag att ta fram forslag pa hur samverkan mellan
myndigheterna leder till 6kad behovsanpassning av myndigheternas kun-
skapsstyrning och effektiv anvandning av bade patient-/brukarforetradarnas
och myndigheternas resurser. Samverkan ska aven leda till att brukare invol-
veras pa ett strukturerat sétt i de ingaende myndigheternas arbete. Denna rap-
port &r slutredovisningen av detta uppdrag.

Rapporten riktar sig framst till de ingdende myndigheterna men forslagen har
aven baring pa respektive myndighet. Rekommendationerna i rapporten utgor
underlag fér myndigheternas stéllningstagande och beslut for vidare arbete.

| rapporten anvands genomgaende begreppet patient- och brukarorganisat-
ioner. Anledningen till detta ar att direktivet anvénder begreppet patient —
och brukarorganisationer, men rekommendationerna i denna rapport &ven ar
applicerbara pa andra aktorer inom civila samhallet som till exempel intres-
seorganisationer samt andra foretradare.
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Utgangspunkter

En viktig utgangspunkt for samverkan med brukar - och patientorganisat-
ioner &r propositionen “En politik for det civila samhallet” (1, 2). I politiken
for civila samhallet har man identifierat sex principer som ska vara végle-
dande for hur det offentliga och det civila samhallet ska relatera till varandra
(3, 4):

e Sjalvstandighet och oberoende - det civila samhéllets organisationer
formulerar sjalvstandigt sina uppdrag utifran sin egen vardegrund. De
ska kunna vara rgstbdrare utan att riskera samverkan med eller stod
fran offentliga aktorer. Obefogad kontroll fran myndigheter ska inte
forekomma.

o Dialog - det ska vara mojligt for det civila samhéllets organisationer
att i dialog med offentliga aktorer h&vda sina intressen och bidra med
synpunkter och darmed forbattra beslutsunderlagen. Dialogen bor
vara 6msesidig, 6ppen, aterkommande och inkluderande.

o Kvalitet - all offentlig verksamhet, oavsett vem som utfor den, ska
vara av god kvalitet och ga att folja upp. Samtidigt bor det civila
samhaéllets sarskilda forutsattningar och specifika syfte beaktas.
Idéburen verksamhet kan i sig ha ett sérskilt varde.

e Langsiktighet - det civila samhallet ska ha goda, stabila och langsik-
tiga forutsattningar for sin existens och utveckling nér det galler bi-
dragssystem, rattsliga villkor och ¢vriga forutséttningar.

e Oppenhet och insyn - principen &r en utgangspunkt for att det civila
samhallet och det offentliga ska kunna samverka pa ett éppet och for-
troendefullt satt. | synnerhet &r det angeldget att varna myndigheter-
nas oppenhet och det civila samhéllets insyn i beslutsprocesser. Verk-
samhet inom det civila samhéllet med offentliga medel bor ocksa
redovisas Oppet for att ge myndigheterna tillracklig insyn.

e Mangfald - regelverk bor ge goda forutsattningar for olika organisat-
ionsformer, olika typer av utférare inom vélfarden samt olika former
av relationer och samverkan mellan det offentliga och civilsamhéllet.
Civilsamhéllet bor dessutom avspegla och omfatta manniskor fran
olika delar av befolkningen.

Metod och genomforande
Syfte

Samverkan mellan myndigheterna ska leda till 6kad behovsanpassning av

myndigheternas kunskapsstyrning och effektiv anvandning av bade pati-
ent/brukarforetrddarnas och myndigheternas resurser. Genom denna samver-
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kan kommer brukarna involveras pa ett strukturerat satt i det myndighetsge-
mensamma arbetet. Denna arbetsgrupp ska lamna forslag pa hur detta kan
uppnas.

Mal
| direktivet definierades effekt och projektmal. Dessa var:

Effektmal

o Forbéattra mojligheterna till att beakta patienters och brukares syn-
punkter och erfarenheter i myndigheternas styrning med kunskap.

e Okad samordning mellan myndigheterna for de mer évergripande
samrad/dialoger myndigheterna har gemensamt med patient- och bru-
karforetradare.

Projektmal
e Identifiera bra exempel pa patient-brukardelaktighet (mal 1).
e Identifiering av samordningsvinster for myndigheterna (mal 2).

e Ta fram forslag pa hur myndigheterna kan arbeta for att starka det
myndighetsgemensamma arbetet med patient/brukardelaktighet (mal
3).

e Utifran forslagen ta stéllning till om radet bor anta en policy/avsikts-
forklaring avseende brukarsamverkan i det gemensamma arbetet mel-
lan radets myndigheter (mal 4).

Arbetsgrupperna

Myndighetsgruppen har haft fem egna moéten. Gruppens arbete har lett av
SBU och samtliga myndigheter i radet har deltagit. Vid forsta métet togs be-
slut att tillsatta en brukargrupp som kunde arbeta parallellt med samverkan
utifran sina perspektiv. Vid respektive arbetsgruppsmate har tva personer
fran den andra gruppen deltagit som observatorer. Tva gemensamma maten
for samtliga deltagare har ocksa &gt rum.

Till brukargruppen inbjéds drygt tio olika organisationer som pé olika satt’
representerar patient-, brukar- och anhorigrorelsen i Sverige. Nio organisat-
ioner tackade ja men under arbetets gang har fyra? organisationer inte haft
mojlighet att delta eftersom man inte beddmer att man inte har tillrackligt

1 Innan vi bjéd in organisationerna forsokte vi hitta dem vars verksamheter fokuserade pa fragor om respektive funktionshinder, vardme-
toder, barn och unga, psykisk ohélsa, social omsorg, medicinsk och somatisk vard, aldre, socialt utsatta grupper, réttighetsfragor, invand-
rare.

2 Barnrattsbyran, Maskrosharn, FUB - intresseorganisation for barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstorning och Ung cancer.
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med tid att bidra pa ett bra sétt. Vid projektets slut i september 2017 bestar
brukargruppen av:

NSPH — Nationell Samverkan for Psykisk Halsa
RFSL - Riksforbundet for homosexuellas, bisexuellas, transpersoners
och queeras rattigheter
e Diabetesforbundet
Funktionsratt Sverige
PRO - Pensiondrernas Riksorganisation
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Patient- och brukarmedverkan i
myndigheters arbete (mal 1)

Myndigheter och brukarrepresentanter kan ha olika forvantningar pa brukar-
inflytande innebér i olika sammanhang. Darfor ar det sarskilt viktigt att enas
om syftet for medverkan mellan myndigheten och brukarrepresentationen.
Myndighetens behov av medverkan fran brukarrepresentanter varierar dessu-
tom beroende pd sammanhang och darmed varierar dven representanternas
roller. Fran myndigheternas sida ar det darfor viktigt att man infor varje till-
falle identifiera ratt malgruppfor samverkan och de organisationer som béast
representerar malgruppen. Nedanstaende tabell beskriver olika former av pa-
tient- och brukarmedverkan beroende pa syfte.

Tabell 1: Olika former av brukarmedverkan utifrdn myndigheters varie-

rande behov.

Brukarrepresentanten har
fatt en personlig inbjudan
att medverka i ett myndig-
hetssammanhang

Brukarorganisation har fatt
valja en representant att re-
presentera dem i ett myn-
dighetssammanhang

Myndigheten vill
ta del av en orga-
nisations samlade
kunskap om hur
personer i mal-
gruppen upplever
sin situation och
sina behov
och/eller organi-
sationens syn-
punkter pa myn-
dighetens
uppdrag och
verksamhet

Typ av sammanhang: Dia-
log, samrad eller samver-
kan

Medverkan: Representan-
ten foretrader sin organisat-
ions samlade kunskap och
gemensamma standpunk-
ter.

Representanten aterkopp-
lar till sin organisation och
medverkar s& lange som
hen har organisationens
fortroende.

Myndigheten vill
ta del av repre-

sentantens per-

sonliga erfaren-

heter

Typ av sammanhang: Tjans-
tedesign, anvandaranpass-
ning, enkater eller djupin-
tervjuer.

Medverkan: Representan-
ten medverkar under den
tid som hen och myndig-
heten kommit 6verens om.

Myndigheten vill
ta del av repre-
sentantens per-
sonliga erfaren-
heter och/eller
hens kunskap om

Medverkan: Representan-
ten medverkar som expert
med egen erfarenhet men
foretrader sina egna asikter
och haringet krav pa sig
att aterkoppla till nagon or-
ganisation.
Representanten medverkar
under den tid som hen och

Typ av sammanhang: Dia-
log, samrad eller samver-
kan

Medverkan: Representan-
ten medverkar som expert
med egna erfarenheter
men foretrader ocksa sin
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andra med lik- myndigheten kommit Gver- | organisations samlade kun-
nande erfaren- ens om. skap och gemensamma
heter standpunkter.
Representanten aterkopp-
lar till sin organisation och
medverkar s lange hen
har organisationens fortro-

ende.

Regler for arvode, erséttning for resor och forlorad arbetsinkomst varierar
mellan myndigheterna, ingen central reglering finns.

Nivaer for medverkan

Enligt den europeiska koden for idéburna organisationers medverkan i be-
slutsprocessen finns det olika satt for idéburna organisationer att delta i en
beslutsprocess (5). Det finns fyra nivaer for medverkan. De fyra nivaerna ar
inte enskilda processer utan hanger ihop och utgdr ett stdd vid val av aktivite-
ter och strategier for att bast na uppsatta mal.

e Information — Information &r den lagsta nivan av medverkan och be-
star i regel av enkelriktad information fran myndigheterna till organi-
sationerna.

e Samrad — Genom samrad efterfragar myndigheterna input i olika fra-
gor fran organisationerna. Initiativet till samrad och val av amnen
sker pa initiativ fran myndigheterna.

e Dialog - En dialog &r en tvavagskommunikation som bygger pa ge-
mensamma intressen for ett regelbundet utbyte av synpunkter.

o Partnerskap — Ett partnerskap forutsatter ett delat ansvar i varje steg
av beslutsprocessen och ar den hdgsta formen av deltagande.

Den fjarde nivan har inte tagits med i det aktuella projektet, da arbetsgruppen
inte hanterat fragor om partnerskap.

Goda exempel pa patient- och
brukardelaktighet (mal 1)

Myndigheternas kvalitet 6kar nar brukarna kan bidra

pa ett bra satt

Brukargruppen har identifierat flera positiva effekter av en battre samordning
mellan myndigheter nar det géller samverkan med patient- och brukarorgani-
sationer:

« Myndigheterna far mojlighet att géra prioriteringar utifran en bredare be-
skrivning av de faktiska behoven hos personer i olika malgrupper. Darmed
Okar forutsattningarna for att myndigheters kunskapsstyrande insatser
verkligen bidrar till forbattringar for medborgarna.
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« Brukarna tycker att de far en storre roll och inflytande nar myndigheter
samarbetar med varandra eftersom det man tillsammans kommer fram till
far storre tyngd bade gentemot omvérlden och in i varje enskild myndig-
het.

Exempel som ror enskilda myndigheter

Samtliga myndigheter har delat med sig av tidigare exempel pa brukarsam-
verkan och delaktighet i respektive myndighets arbete. Exemplen har varierat
beroende pa myndighet och uppdrag och darmed ocksa i omfang och aktivi-
tet. Syftet med brukarsamverkan &r generellt att deltagandet/samverkan ska
leda till forbattrat myndighetsarbete, bade avseende relevans och kvalitet,
men ocksa utgdra en kanal for spridning av kunskap om myndighetens arbete
samt kunskapsstod. Det har handlat om:

e deltagande i nationella samverkansgrupper eller annan samrads-
grupp/radgivande organ (till exempel expertgruppsmoten och olika
regeringsuppdrag)

e deltagande i brukarrad eller patient- och konsumentrad dar dialoger
fors pa en 6vergripande, principiell niva (till exempel i fragor som ror
lakemedel eller funktionshinder).

e enstaka moten med brukare eller anvéndare for att identifiera behov
och utveckla verksamheten (kan rora allt fran utformning av nation-
ella studier, formulera utlysningar av forskningsmedel, prioritera
kunskapsluckor - till beslutsstod och elektroniska tjanster)

e som granskare av myndighetens arbete (till exempel tillgdnglighet)

e referensgrupper inom riktade omraden (till exempel prevention och
infor forskningsstudier)

o dialogforum dér en programkommitté med brukarrepresentation sét-
ter ihop en dagordning for motet som inkluderar forslag fran brukare.

e deltagit i intervjuer (grupp eller enskilt) eller andra formerar av kun-
skapsinsamling vid framtagande av kunskapsstéd med mera.

o deltagit i gemensamma dialogméten for erfarenhetsutbyten, for ut-
veckling av respektive verksamheter.

For en mer utforlig beskrivning av respektive myndighets erfarenheter, se bi-
laga 13,

Exempel som involverar flera myndigheter

PRIO-satsning samt psykisk ohalsa hos aldre

Under 2013-2015 medverkade flera myndigheter (FOHM, SBU, LV samt in-
ledningsvis dven TLV) i regeringsuppdraget ”Samordnad nationell kunskaps-
styrning psykisk ohélsa”. Arbetet leddes av Socialstyrelsen (6) och i arbets-
gruppen deltog aven en brukarrepresentant fran NSPH. Arbetsgruppen tog

3 P4 flera av myndigheterna pagar "piloter” p4 ett flertal omréaden for att testa former for brukarsamverkan i sitt arbete (t.ex. IVO, LV,
SoS och SBU).

PATIENT- OCH BRUKARORGANISATIONERS DELAKTIGHET | DEN STATLIGA STYRNINGEN MED KUNSKAP

11



12

fram en modell for hur myndigheter kan arbeta med brukar- och intresseorga-
nisationer. Modellen har testats vid tva tillfallen: en workshop ar 2015 med
fokus pa lakemedel och en workshop ar 2016 da myndigheterna inom det da
nybildade RSK fick majlighet att testa modellen inom omradet Aldre och
psykisk ohélsa. | detta senare arbetet ingick sju av de nio myndigheter som
ingdr i RSK. Arbetssattet gav goda resultat och de lardomar som drogs ar till-
lampbara pa utformandet och inriktningen av myndigheternas gemensamma
fortsatta arbete samt ndgra myndigheters eget arbete (7).

Modell for att lyssna pa barn i familiehem

Regeringen gav 2013 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram en modell for att
lyssna pa barn i familjehem. | uppdraget ingick att samverka med Barnom-
budsmannen. Barnombudsmannen genomférde en forstudie i form av moéten
med barn med erfarenhet fran familjehem. Barnombudsmannen traffade 28
barn, mellan 8-20 ar, utifran metoden Unga direkt. Denna forstudie 1ag till
grund for Socialstyrelsens fortsatta arbete med regeringsuppdraget.

Handbok om att utreda barn och unga

Som en del i arbetet med handboken Utreda barn och unga (8) samarbetade
Socialstyrelsen med Statens institutionsstyrelse (SiS). SiS valde ut tva in-
stitutioner och Socialstyrelsen tog fram underlag till informations- och sam-
tyckesbrev till ungdomar och foréldrar. SiS hanterade administrationen och
gav information om vilka ungdomar som var aktuella for intervjuer. Intervju-
erna genomfordes i grupp om tre till fem ungdomar pa plats pa institutionen.
Tva utredare fran Socialstyrelsen genomférde intervjuerna och resultatet an-
vandes till ”pratbubblor” i handboken.

Identifierade framgangsfaktorer

Fran myndigheterna:

Utifran myndigheternas goda erfarenheter har ett flertal framgangsfaktorer
identifierats. De fyra faktorer som identifierats av flest myndigheter &r:
e engemensam agenda
ett tydligt syfte
respekt for olikheter och olika roller — tydliga forvantningar
en engagerad grupp, ett genuint intresse.

Fran brukargruppen:

Framgangsfaktorer har dven identifierats utifran de goda exempel som pati-
ent- och brukarorganisationerna har lyft fram. Brukargruppen framhaller att
de bésta exemplen huvudsakligen kommer fran l6pande, jamstéllda och in-
venterande idédialoger. De fyra faktorerna &r:

e Ett genuint intresse, tydliga roller och forvantningar samt en hallbar
struktur.

e Ett Iopande och strukturerat arbete sa att brukarna &r med redan in-
ledningsvis vid identifiering av behov och diskussion om vad som
behover goras. Syftet med produkten eller kunskapen man ska ta
fram behover véxa fram i samarbete.
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e Bra samarbetsformer; mer workshops och tid till férankring i de egna
organisationerna.

¢ Representation: brukarna bor sjalva vélja sina representanter, i de fall
det &r organisationens kompetens och malgruppskunnande som be-
hovs. | projekt som mer handlar om tjanstedesign av produkter kan
det se annorlunda ut.

Sammanfattningsvis kan arbetsgruppen och brukargruppen konstatera att

samtliga inblandade &r i stort eniga om vilka framgangsfaktorerna ar for bade
brukarnas och myndigheternas goda exempel.
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Samordningsvinster for
myndigheterna & hur de kan
uppnas (mal 2 och 3)

I uppdraget ingick att identifiera samordningsvinster och hur dessa kan upp-
nas. Dessa redovisas i tabell 2. Flera av samordningsvinsterna kraver ett ak-
tivt arbete och en viktig forutsattning ar darfor inrattandet av ett natverk dar
samtliga myndigheter i RSK finns representerade. Ett sadant natverk skulle
aktivt verka for erfarenhetsutbyte och erfarenhetsspridning, konkreta samar-
beten mellan tva eller flera myndigheter samt omvarldsbevakning (till exem-
pel liknande myndighetsnatverket for civilsamhallesfragor). Vad géller struk-
turer for samverkan, kan vi dra lardomar av erfarenheterna fran bade
Vardanalys (7, 8) och PRIO-samarbetet (6).
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Tabell 2. Samordningsvinster och forslag pa hur dessa ska uppnas

Samordningsvinst

Hur/uppgift

Erfarenhetsutbyte mellan myndigheter

Bilda ett natverk som utgor kontakt/ingang
till myndigheterna inom RSK och de som ar-
betar med brukarsamverkan och patient-
och brukardelaktighet. Natverket utgor en
forutsattning for forslagen nedan.

Uppdaterad information om vilka organisationer
respektive myndighet samverkar med

Néatverket tar fram och uppratthaller inform-
ation dver organisationer som myndighet-
erna for narvarande samarbetar med.

Minskat dubbelarbete

En stdende punkt pa det féreslagna natver-
kets agenda. Informationsutbyte kring tidi-
gare och pagaende brukarsamrad.

Effektivt nyttjiande av brukarresurser

Gemensam bild av olika malgruppers behov vid
uppdrag fran regeringen eller andra uppdragsgi-
vare som berér flera myndigheter

Ha ett gemensamt proaktivt arbetssatt med
fokus p& angelagna fragor ur bade ett bru-
kar- och myndighetsperspektiv. Enas om ett
strukturerat arbetssatt for att ta in och identi-
fiera myndigheternas behov av gemensam
brukarsamverkan och/eller samverkansbe-
hov fran patient- och brukarorganisation-
erna, baserat pa tidigare erfarenheter och
den europeiska koden infér samverkan (5,
6).

Battre underlag till myndigheterna inom RSK f6r
planering, prioritering och beslut for att identifiera
och genomféra gemensamma satsningar

Ta fram ett strukturerat arbetssatt for att
samla in underlag bade fran myndigheter-
nas enskilda och gemensamma dialoger
med patient- och brukarorganisationer, for
att uppna en gemensam omvarlds-, pro-
blem- och behovsanalys.

Minskad risk fér begreppsforvirring och 6kad tyd-
lighet och samstammighet i kommunikationen
mellan myndigheterna och med patient- och
brukarorganisationer.

Enas kring en gemensam terminologi som ut-
gar frAn den europeiska koden for idéburna
organisationers medverkan i beslutsproces-
sen (5).

Okad gemensam kunskap hos brukarrepresen-
tanterna och myndigheterna samt 6kade forut-
sattningar for ratt forvantningar. Kunskap om t ex:
myndigheternas uppdrag, brukarnas uppdrag
och perspektiv/férutsattningar/erfarenheter samt
former for samverkan.

Gemensam aterkommande utbildning for
bade representanter fran myndigheter och
patient- och brukarorganisationer.
Gemensamt anvanda den europeiska ko-
den for idéburna organisationers medver-
kan i beslutsprocessen.

Utbildningen bér aven kunna erbjudas digi-
talt.

Okade forutsattningar for alla att delta vid bru-
karsamrad, oavsett funktionsformaga.

Implementera befintiga rekommendationer
och riktlinjerna forokad tillganglighet i kon-
takter, kommunikation, métesformer med
mera (9).

Gemensamma verktyg

Se over befintiga gemensamma dokument
och principer, till exempel javsblankett och
instruktioner kring tolkning av denna som se-
dan bér stammas av med brukare. De ge-
mensamma verktygen bor erbjudas digitalt.

PATIENT- OCH BRUKARORGANISATIONERS DELAKTIGHET | DEN STATLIGA STYRNINGEN MED KUNSKAP
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Rekommendationer till
myndigheterna i RSK (mal 3 och 4)

| detta avsnitt presenterar arbetsgruppen rekommendationer for ett starkt pati-
ent- och brukarinflytande i det myndighetsgemensamma arbetet. Rekommen-
dationerna utgar fran de samordningsvinster som redovisades i foregaende
avsnitt.

En policy slar fast vissa utgangspunkter

Arbetsgruppen rekommenderar att myndigheterna i RSK antar en policy av-
seende brukarsamverkan i det gemensamma arbetet mellan radets myndig-
heter. En policy pa omradet tjanar som ett ramverk som tydliggor de olika
krav pa delaktighet och samverkan som finns, ger tyngd at myndigheternas
atagande samt ger majlighet till uppfoljning av arbetet.

Arbetsgruppen rekommenderar att RSK antar en policy som slar fast att:

o De vdgledande principerna i politiken for det civila samhéllet, FN:s
konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning
(10) och den europeiska koden for idéburna organisationers medver-
kan i beslutsprocessen (5) ligger till grund féor myndigheternas dialog,
samrad och samverkan med patient- och brukarorganisationer. Den
europeiska koden utgor ett metodstdd och anvandningen av den bi-
drar till en minskad begreppsforvirring.

e Dialoger, samrad och samverkan mellan saval myndigheterna gemen-
samt och brukar- och patientorganisationer, som mellan de enskilda
myndigheterna och organisationerna, préaglas av god tillganglighet.
Genom att stérka tillgdngligheten 6kar forutsattningarna for att alla,
oavsett funktionsformaga, ska kunna delta i dialoger, samrad och
samverkan.

e De myndigheter som ingar i RSK bor strava efter att ersatta patienter
och brukare samt deras organisationer for det arbete som de utfor.

Gemensam utbildning for myndigheter
och patient- och brukarorganisationer
eller andra fOoretradare

Arbetsgruppen rekommenderar att myndigheterna i RSK beslutar om en ge-
mensam, aterkommande uthildning som riktar sig till representanter for myn-
digheter och patient- och brukarorganisationer eller andra foretradare. Pa sa
satt Okar forutsattningarna for en gemensam kunskap och forvantan pa dialo-
ger, samrad och samverkan. Mdjliga inslag i en uthildning kan vara:

¢ myndigheternas uppdrag, verksamhet och arbetssatt,

e patient- och brukarorganisationernas uppdrag och forutsattningar att

bidra i kunskapsutvecklingen,
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o former for samverkan, till exempel utifran den europeiska koden for
idéburna organisationers medverkan i beslutsprocesser (5).

Natverk for Okat erfarenhetsutbyte

mellan myndigheter

Arbetsgruppen rekommenderar att myndigheterna i RSK bildar ett natverk
med representanter fran samtliga myndigheter. Natverkets uppgifter foreslas
vara att:

e Verka for erfarenhets- och informationsutbyte kring tidigare och pa-
gaende brukarsamrad hos respektive myndighet. Pa sa satt minskar
risken for dubbelarbete och mojligheterna att ta del av varandras erfa-
renheter 6kar och eventuellt genomfora gemensamma samrad.

e Utgora ett stod for RSK i fragor som ror starkt patient- och brukarin-
flytande, till exempel framtida utvecklingsarbete som att ta fram
verktyg och arbetssatt.

e Ansvara for att ta fram och uppratthalla aktuell information 6ver
vilka organisationer eller andra foretrddare som myndigheterna sam-
rader och samverkar med.

e Ta fram ett forslag pa gemensam utbildning.

Natverket ska ocksd sammanstalla underlag fran
myndigheters dialoger med civilsamhallet

Arbetsgruppen rekommenderar att RSK tar fram ett strukturerat arbetsséatt for
att samla in och sammanstalla underlag fran respektive myndighets dialoger
med civilsamhéllets organisationer (exempelvis rad for aldrefragor, funkt-
ionshindersrad, patientrad), med fokus pa identifierade behov. En gemensam
omvarlds-, problem- och behovsanalys medfor battre underlag for myndig-
heterna i RSK:s planering och beslut om gemensamma satsningar.

PATIENT- OCH BRUKARORGANISATIONERS DELAKTIGHET | DEN STATLIGA STYRNINGEN MED KUNSKAP
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Bilaga 1 Goda exempel pa brukarsamverkan

A

Datum

2017-01-24

Goda exempel pa brukarsamverkan

E-héalsomyndigheten

» eHalsomyndigheten tillnandahaller beslutsstodet Elektroniskt expertstod (EES)
till Sveriges apotek. EES stddjer farmaceuten vid den farmakologiska kontrollen
i samband med receptexpedition. EES innehaller data kring hur olika lakemedel
fungerar enskilt och hur de kan paverka varandra, med speciellt stod for barn
och &ldre. eHalsomyndigheten har regelbundna avstdmningar med anvandarna
(=farmaceut pa apotek=brukare av tjansten) for att stamma av behov och
utveckling av tjansten.

* Nér det galler aldre utgors ett av underlagen av dokumentet ”Socialstyrelsens
kvalitetsindikatorer for god lakemedelsterapi hos &ldre”. Innehallet i dokumentet
tillgangliggors via EES till nytta for bade farmaceut och slutanvandare. Pa
barnsidan utgor och tillgangliggors pa liknande satt Lakemedelsverkets olika
behandlingsrekommendationer till barn.

« Utifran de internationella riktlinjerna for tillganglighet, Web Content
Accessibility Guidelines 2.0 (WCAG 2.0) har FUNKA pa uppdrag av
eHalsomyndigheten genomfort en expertgranskning av olika pdf.-dokument som
produceras pa myndighetens hemsida, sasom till exempel
”Lakemedelsforteckningen” och ”Mina sparade recept”.

« FOor att na nyttan med Halsa for mig behovs det ett samarbete mellan
apputvecklare, anvandare och myndigheten. Patienter/brukare har utifran sin
grundsjukdom olika behov av datadriva l6sningar som apputvecklare behover ta
hansyn till i utvecklingen av tjanster. En Vinnova-ansokan har resulterat i medel
for att genomfor en forstudie i detta syfte.

Folkhdlsomyndigheten

Hivprevention

Inom ramen for den nationella strategin for hiv finns en utvecklad struktur for
samverkan med det civila samhallets organisationer. Organisationerna ar allt fran
patientorganisationer till organisationer med fokus pa utbildning, information och
opinionsbildning:

 Organisationsforum som ér ett rad for samverkan med de organisationer som
beviljats statshidrag for hiv-prevention. Traffas tva ggr per ar ibland tillsammans
med representanter fran landsting och kommuner. Fragor som diskuteras ar

SBU Statens beredning for medicinsk och social utvardering ¢ www.sbu.se
Telefon 08-412 32 00 » Fax 08-411 32 60 ¢ Organisationsnummer 202100-4417
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behov av prevention, hur olika aktorer kan komplettera varandra, utveckling av
prevention och stdd, spridning av ny kunskap.

« Samverkansgruppen for hiv/sti-prevention (tidigare hivradet) som bestar av
representanter fran myndigheter, landsting, kommuner och det civila samhallets
organisationer. Radet har haft olika roller fran mer implementerande till att vara
ett forum for informations — och kunskapsspridning.

» Utdver det samverkar vi med brukarorganisationer nér vi t.ex. ska genomféra
nationella studier och de deltar da i referensgrupper kring t.ex. enkatutformning
sa att den gagnar malgruppen, diskussioner kring resultaten samt i spridningen
av resultaten.

Suicidprevention

Inom ramen for myndighetens nationella samordningsuppdrag inom omradet
suicidprevention samverkar vi med en rad intresse-, brukar- och anhérigorganisationer
(ex. RFSL, NSPH, SPES, Suicide Zero) i en nationell samverkansgrupp: Nationell
intressentgrupp suicidprevention. Vi traffas 3-4 ganger per ar for att ha dialog kring
behov (ex. kunskapsluckor), gemensamma utmaningar och tankbara losningar.
Medlemmar i den nationella intressentgruppen ar dven delaktiga i referensgrupper for
olika arbeten som myndigheten genomfor och utgor en kanal for spridning av vara
kunskapsstod.

Hbt-strategisk myndighet

Inom ramen for arbetet som hbt-strategisk myndighet ingar i uppdraget samverkan med
Ovriga strategiska myndigheter och &ven med organisationer som t.ex. RFSL, RFSL
ungdom och transféreningen FPES. 2-3 ggr per ar. Framst kunskaps - och
erfarenhetsutbyte.

Aldre och psykisk ohalsa

Under 2013-2015 medverkade vi i ett Regeringsuppdrag som hette ”Samordnad
nationell kunskapsstyrning psykisk ohélsa” som leddes av Socialstyrelsen och dér
FOHM tillsammans med fyra andra myndigheter bidrog. Inom det regeringsuppdraget
tog vi fram en modell for hur man béttre kunde jobba med brukar- och
intresseforeningar. Utifran det arbetet fick vi under 2016 chansen att inom det nybildade
”Rédet for styrning med kunskap” testa den modellen inom omradet Aldre och psykisk
ohélsa. Det har letts av Socialstyrelsen men vi ar totalt 7 myndigheter under Radet som
jobbat med detta under forra aret vilket vi har sett goda resultat av.

FORTE

Generellt kan man séga brukarsamverkan framfor allt &r relevant for Forte nar det galler
att identifiera forskningsbehov, formulera utlysningar, beddma relevans i ansokningar,
kunskapsspridning och mer indirekt genom att uppmuntra till och i vissa fall stélla krav
pa brukarmedverkan i forskningsprocesser i de projekt som soker forskningsmedel.

» Forte har i utlysningen ”Psykosociala insatser for personer med omfattande och
komplex psykiatrisk problematik” 2014 samverkat med foretréadare for
organisationen MIND, bade i utformningen av utlysningen och som granskare
av ansokningar.
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* Regeringen gav i juni 2014 Forte i uppdrag att utveckla former for

kommunikation och samverkan inom folkhélsoomradet med relevanta

malgrupper om behov och nyttiggérande av forskningsresultat. Inom ramen for

uppdraget genomfdrdes en undersékning bland patient- och brukarorganisationer

for att hitta goda exempel samt fa en bild av deras behov av forskning. Att ga

fran det traditionella sattet att sprida forskningsresultat till att djupare undersoka

hur forskningen kan nyttiggoras och utvecklas med hjalp av starkare samarbeten

mellan forskare och de som ar berdrda av forskningen och dess resultat, ar en

viktig slutsats i rapporten.

» | Fortes inspel till den forskningspolitiska propositionen 2015 gjordes ett
omfattande arbete for att inhdmta synpunkter och att analysera angeldagna
forskningsomraden. Forte genomforde tva rundabordssamtal om framtidens
arbetslivsforskning med bred representation fran forskare, myndigheter,
samhéllsaktorer profession och brukare. Material har dven samlats in genom
framtidsverkstad, intervjuer och enké&ter, med en rad olika aktorer: foretradare
for departement och myndigheter, brukar- och intresseorganisationer, fackliga
organisationer, Sveriges Kommuner och Landsting, for att namna nagra.

VO
Dialogforum

IVO bjuder in patient- och brukarorganisationer till dialog vid s.k. dialogforum.
20142015 arrangerades tva dialogforum per ar. 2016 arrangerades ett dialogforum.
Sandlistan till dialogforumen omfattar i dagslaget drygt attio organisationer. Samtliga
organisationer far mojlighet att infor varje dialogforum skicka in forslag pa
fragestallningar som de skulle vilja diskutera med IVO. Sedan satter en
programkommitté ihop en dagordning for motet utifran dessa forslag och 1VOs
onskemal. Programkommittén bestar av en person fran IVO och 2-3 patient- och
brukarforetradare. Vi bildar en ny programkommitté infér varje dialogforum, sa att alla
organisationer som vill far mojlighet att engagera sig.

Dialogforumen innehaller en blandning av strategiska fragor och mer operativa fragor
dar vi fordjupar oss i en viss sakfraga. IVO:s GD deltar alltid liksom chefer och
inspektorer fran karnverksamheten i de fragor som ar aktuella. Varje dialogforum
avslutas med en gemensam utvardering. Generellt sett ar patient- och brukarfortrddarna
valdigt n6jda med mdotesformen.

Planering av tillsyn

IVO har tagit fram en tillsynspolicy och en policy for tillstandsprévning, som bada har
ett tydligt patient- och brukarperspektiv. En del i att ha ett patient- och brukarperspektiv
ar patient- och brukarmedverkan. Vi har darfor flera "piloter” dar vi testar detta pa olika
satt. Ett exempel &r ett riskbaserat tillsynsprojekt inom LSS och dldreomradet, dar vi
traffade brukarorganisationerna i planeringen av tillsynsinsatsen. Erfarenheterna fran
det var att det hjalpte IVO att ringa in ratt fragestallningar och vad som var mest
vasentligt for brukarna.
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Lakemedelsverket

» Lakemedelsverkets vision &r att vara en ledande kraft i samverkan for béattre
hélsa. Lakemedelsverket har idag flera kontaktytor gentemot patienter- och
konsumenter sasom exempelvis via Lakemedelsupplysningen,
Giftinformationscentralen, expertgruppsmdten for behandlingsriktlinjer, den
elektroniska biverkningsrapporteringen. Andra exempel ar kommunikation fran
enheten "kontroll av lakemedelsprodukter och narkotika” for att 6ka kunskapen
hos allmanheten om hur man anvander lakemedel pa ett sékert sétt, samt de olika
regeringsuppdragen.

» Lakemedelsverkets tidigare interaktioner har fungerat bra. | samband med olika
regeringsuppdrag har myndigheten till exempel haft kontakt med olika patient-
och konsumentorganisationer och da bland annat bjudit in ett urval
representanter, bade patienter, konsumenter samt fran professionen for att delta i
fokusgrupper eller via utskick av enkater, for datainsamling i olika projekt.
Lakemedelsverket kommer &ven att fortsatta ha kontakt med olika patient- och
konsumentorganisationer i samband med projekt och aktiviteter som om mojligt
kommer att stammas av med det nya Patient- och konsumentradet.

« Patient- och konsumentradet har tva méten per ar for avstamning och
aterkoppling av pagaende regeringsuppdrag. Forutom att diskutera pagaende
projekt och aktiviteter, ska patient- och konsumentradet ocksa tillsammans med
Lakemedelsverket utveckla former for samverkan och involvering samt
informationsutbyte. Har hamtar Lakemedelsverket information om patienters
upplevelse och erfarenheter, eller informerar (traditionellt via fokusgrupper eller
enkater), samt 6ppnar upp for att diskutera hur myndigheten hamtar denna
kunskap och sprider informationen vidare.

» L&kemedelsverket ser att det finns ett stort behov av att samverka kring
patienters egenrapportering av biverkningar. Organisationerna har ocksa
mojlighet att ta upp egna fragor eftersom de ar med och satter agendan.

Myndigheten for delaktighet
Samrad i Myndigheten for delaktighet (MFD)

Att samrada med funktionshindersorganisationerna ska vara en naturlig del av och ett
integrerat arbetssatt i MFD. | enlighet med FN:s konvention for personer med
funktionsnedsattning sa vill MFD samrada med och aktivt involvera personer med
funktionsnedséttning, genom de organisationer som foretrader dem, i processer och
fragor som berdr dem. Funktionshinderorganisationerna &r en central del av
utvecklingen inom funktionhinderspolitiken.

Myndigheten for delaktighet har mot denna bakgrund haft en nara samverkan med
funktionshindersorganisationerna under 2016. Samverkan tar sin utgangspunkt i en
éverenskommelse mellan davarande Handisam och Handikappférbunden, Lika Unika
och Nétverket unga for tillganglighet (NUFT). I den gemensamma Gverenskommelsen
dras ramarna upp for ett funktionshindersrad for information, samrad och dialog.
Overenskommelsen utgar fran Europaradets kod ”Europeisk kod fér idéburna
organisationers medverkan i beslutsprocessen”.
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Under 2016 mottes funktionshindersradet vid tre tillfallen. Dagordningen for varje méte
tas fram i en gemensam process mellan férbunden och myndigheten for att sdkerstélla
att ratt fragor uppmarksammas och behandlas inom ramen for radet. Radet har bland
annat behandlat strategiska fragor kring myndighetens pagaende projekt och
regeringsuppdrag, och har bidragit med synpunkter och kommentarer som har utgjort ett
vardefullt bidrag till att utveckla verksamheten. Minnesanteckningar fran
Funktionshindersradets moten publiceras pa myndighetens webbplats.

Under 2016 inleder Myndigheten for delaktighet ett arbete med att se dver bade den
gemensamma 6verenskommelsen och myndighetens samverkan med
funktionshindersrdrelsen och det civila samhallet generellt. Syftet &r att ta fram former
for en modern, innovativ och strategisk samverkan.

Myndigheten har, utéver samverkan inom ramen for funktionshindersradet, i flera
uppdrag, bildat strategiska samradsgrupper bestaende av representanter fran
Handikappforbunden, Lika Unika och NUFT. Detta i syfte att ses med tatare intervaller
och med fokus pa sarskilda fragestallningar inom ramen for de olika specifika
uppdragen.

SBU

Under PRIO-tiden ingick SBU, tillsammans med Socialstyrelsen, LV, FHM och till en
borjan TLV, i en gemensam grupp déar ocksa NSPH ingick vars syfte var att ta fram en
modell for forstarkt brukarsamverkan vid psykisk ohdlsa i det myndighetsgemensamma
arbetet. Arbetet resulterade i en modell som har testats vid tva olika tillfallen i
workshops, ett under 2015 med fokus pa lakemedel och ett under 2016 med fokus pa
aldre och psykisk ohdlsa. Information har vid dessa workshops kommit fram som skulle
kunna paverka bade utformandet och inriktningen av myndigheternas gemensamma
fortsatta arbete samt nagra myndigheters eget arbete.

SBU har arbetat med brukarsamverkan pa olika satt i olika utvarderingsprojekt, det kan
t.ex. handla om deltagande i referensgrupp, som projektmedlem, som extern granskare
eller som inbjuden vid sérskild hearing/méte. For narvarande pagar ett internt projekt
som syftar till att utveckla verktyg och processer for en forstarkt och systematisk
brukarsamverkan i SBU:s arbete. SBU arbetar bade med vad som internationellt kallas
for Patient-based evidence (baserat pa forskning) samt Patient Input (baserat pa
deltagande).

Prioritering av Kunskapsluckor

| adhd-projektet pa SBU sa gjorde vi en prioritering av de kunskapsluckor som
identifierades i SBU:s rapport om behandling vid adhd. En grupp om 14 personer med
hélften personer med adhd eller narstaende och halften personer fran skola, vard och
kriminalvard arbetade tillsammans fram en topp 10 lista pa de viktigaste
forskningsfragorna utifran deras perspektiv. Processen var en konsensusprocess i tva
steg, en individuell prioritering som sammanstalldes infGr en gemensam prioritering vid
en endags-workshop.

Socialstyrelsen

Exempel med fokus barns och ungdomars delaktighet.
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1. Regeringen gav 2013 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram en modell for att
lyssna pa barn i familjehem. | uppdraget framgick det att samverkan skulle ske
med Barnombudsmannen. Barnombudsmannen genomférde en forstudie i form
av méten med barn med erfarenhet fran familjehem. Barnombudsmannen
traffade 28 barn, mellan 8-20 ar — utifran metoden Unga direkt. Denna forstudie
lag sedan till grund for Socialstyrelsens fortsatta arbete med regeringsuppdraget.

2. Som en del i arbetet med handboken Utreda barn och unga (2015)
hadeSocialstyrelsen ett samarbete med SiS (Statens institutionsstyrelse). SiS
valde ut tva institutioner att fokusera pa. Socialstyrelsen tog fram underlag till
informations- och samtyckesbrev till ungdomarna och foraldrarna. SiS skotte
sedan all administration kring detta, och gav info vilka ungdomar som var
aktuella for intervjuer. Intervjuerna genomférdes i grupp om 3-5 ungdomar, pa
plats pa institutionen. Tva utredare fran Socialstyrelsen genomforde
intervjuerna. Materialet anvandes till "pratbubblor” i handboken.

3. I Socialstyrelsens nuvarande arbete med att utveckla barns delaktighet internt pa
myndigheten planeras tva dialogmoten, varav det ena motet ar tankt att vara med
representanter fran relevanta myndigheter. Vid dialogmétet ar tanken att,
myndigheterna emellan, dela pa erfarenheter kring att anvanda barn och
ungdomar som informanter och kunskapsgivare i det interna arbetet inom
respektive myndighet.

Socialstyrelsens radgivande organ for brukarinflytande/samrad

« Namnden for funktionshinderfragor
» Aldreradet
« Brukarradet for missbruksfragor

Dagordningar faststalls gemensamt och radens arbete f6ljs kontinuerligt upp.

Varije rad har ett eget styrande dokument, en handlaggningsordning, som reglerar radet
eller nemndens verksamhet. Dokumentet uppréttas som ett policydokument enligt
ledningssystemet. Verksamhetsberéattelsen tas fram arligen om dar redogors bl. a for
radens huvudsakliga verksamhet och hur de har bidragit till att stodja myndighetens

uppdrag.

Exempel pa de radgivande organens uppgifter: namnden for funktionshindersfragor har
bland annat har till uppgift att:

» bevaka hur Socialstyrelsen prioriterar fragor pa funktionshindersomradet i
relation till andra verksamheter — detta kan t.ex. ske genom deltagande i
diskussioner om planering och uppféljning av Socialstyrelsens verksamhet

« identifiera omraden inom Socialstyrelsens verksamhetsomrade dar
Socialstyrelsen behover vidta atgarder

» bevaka hur Socialstyrelsen generellt utdvar sitt ansvar att som sektorsmyndighet
vara stodjande och padrivande for att genomfora de funktionshinderspolitiska
malen inom socialtjanst och halso- och sjukvard



7(7)
De 6vriga har raden har liknande uppgifter. Utver att ge synpunkter pa myndighetens
uppdrag sa bidrar raden dven med underlag till myndighetens verksamhetsplanering.

TLV

« TLV vill fa sd manga perspektiv som majligt och patientdialogen &r valdigt
viktig. Komplexa fragor kraver bred delaktighet fran manga olika aktorer och
kunniga och vélinformerade patienter och anhériga bidrar till battre
ldkemedelsanvéndning.

» Patientrepresentanter finns i flera forum
— TLV:sinsynsrad (PRO, Diabetesforbundet)

— Namnden for lakemedelsformaner (Riksforbundet Sallsynta diagnoser,
Astma- och allergiférbundet)

— Namnden for statligt tandvardsstod (Sveriges Konsumenter)
» Dialogforum - for dialog och utbyte av information
— tva ganger per ar

— kommitté bestaende av representanter fran olika organisationer och TLV
tar fram programmet.

— Bjuder regelmassigt in andra myndigheter och organisationer for att fa
ett bredare perspektiv pa fragorna

— cirka 20 organisationer brukar delta

» Samverkan sker &ven i vissa enskilda lakemedelsarenden med syfte att lyssna i
patientperspektivet kring olika lakemedel och att forklara TLV:s uppdrag och
roll

— Fordjupade kontakter med patientorganisationer har under 2016 skett
inom bland annat hjéarta/kérl, psoriasis, reumatism, malignt melanom och
hepatit C.

TLV vill gérna utveckla och fordjupa samarbetet ytterligare med patient- och
brukarforetradare



Bilaga 2 Presentation Europeiska koden

mucf | Myndigheten for ungdoms- POLITIKEN FOR DET
och civilsamhallesfragor C
!

Pa vilken niva kan samverkan ske?

* Na&ra samarbete, gemensamt ansvar

Partnerskap
) * Gemensamma intressen. Initiativ av bada parter.
Dialog " .
Regelbundna moten. Bred eller samverkande dialog.
Samrad

* Det offentliga efterfragar input i sarskilda fragor.

Information o

Grunden for samverkan. Enkelriktat fran myndigheter.



mucf | Myndigheten fér ungdoms-
och civilsamhallesfragor

o

POLITIKEN FOR DET

Matris for samverkan

4. Samarbete

Partnerskap med RK kring
traffar
5. Dialogtraffar
. om genom-
Dialog forande och
resultat
2. Hurskavi | 4. Hurska 8. Feedback
a bast ni redovisa pa resultat
Samrad genomfora resultat? och tolkning
uppdraget?
1. Vi har fatt 3. Utlysning | 6. Fortlopande | 7. Informera | 9. Informeraom
) ett uppdrag av bidrag information om utvard- rapporten.
Information eringens
resultat
Faststilla | FOrmu- Besluta | Genomféra | Granska | O™
lera formulera

agenda




Bilaga 3 Medverkande i arbetsgruppen

Myndigheter

SBU (ledande myndighet) Sophie Werko, Elisabeth Gustafsson

FORTE Stella Jacobsson (till juli 2017)
Staffan Arvidsson (frén augusti
2017)

LV Lena Ring (till april 2017)
Brita Sjostrom (fran augusti 2017)

TLV Sophia Brodin

Myndigheten for delaktighet Maria Melin

Socialstyrelsen Karin Flyckt, Thomas Jonsland

eHélsomyndigheten Maria Wanrud

IVO Asa Hultén

Folkhélsomyndigheten Malin Wallin

Patient- och brukarorganisationer

RFSL Mikael Jonsson

Diabetesforbundet Carina Benjaminsson

NSPH Marten Jansson

Funktionsritt Sverige

PRO - Pensionérernas Riksorganisation

Martina Bergstrom (till juni 2017)
Sofia Karlsson (fran augusti 2017)

Janette Backman
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