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Sammanfattning

Begreppet brukarsamverkan lyftes fram i Sverige i samband med WHQO’s Sundsvalls-
konferens 1991 som “essensen i det demokratiska folkhélsoarbetet”. Samverkan, dér
handikapp- och patientorganisationer ar delaktiga i planering av halso- och sjukvard har
varit aktuellt i mer an 35 ar, man utvecklade former for handikapprad redan 1970. Anda
finns det mycket lite empirisk forskning pa omradet.

Syftet med uppsatsen ar att fa en fordjupad kunskap om brukarsamverkan samt att erhalla ett
vidare perspektiv genom att jamfora utvecklingen i Sverige med Storbritannien utifran
fragestallningarna: Vilka motiv finns for samverkan, vilka faktorer paverkar och vilka
former finns for samverkan och hur stdmmer dessa med existerande teorier? Arbetet &r
upplagt i tre delar, en litteraturstudie med material fran Storbritannien, en dokumentanalys
av material fran Stockholms lans landsting och en intervjuundersékning som gjordes 1999
med representanter for forvaltning, sjukhus och handikapporganisationer inom SLL.
Resultatet visar att brukarsamverkan anses som nagot onskvart i bagge landerna. Motiven
beskrivs som foérdjupad demokrati, en forbattring av vardkvalité genom overféring av
kunskap och erfarenhet fran brukare till de som planerar och beslutar om vard. Ett tredje
motiv skulle kunna vara att ”férankra” neddragningar och ge underlag till prioriteringar,
nagot organisationerna inte vill delta i. Trots att samverkan i Sverige underlattas av
folkrorelsetraditionen med manga erkanda organisationer, hindras effektiv samverkan av
oklara definitioner, diffusa mal och orealistiska krav pa organisationernas representanter.
Aktiviteten stannar pa en niva som stammer med begreppen "konsultation” eller "samrad”.

Nyckelord
Brukarsamverkan, patientdelaktighet, user involvement, planering av hélso- och sjukvard,
samverkansmodeller, handikapporganisationer
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The concept of “user involvement”/collaboration in Sweden was described at WHO:s
conference in Sundsvall 1991 as “the essense of a democratic health promotion approach”.
User involvement in the form of handicap or patients” organizations participating in the
planning of health care has been of interest for more than 35 years. Work had begun with
user groups in Sweden as early as 1970, but there is very little empirical research in the area.
The purpose of this dissertation is to further knowledge in the area of user involvement/
patient collaboration and to gain a wider perspective by comparing developments in Sweden
with the United Kingdom. What are the motives behind user involvement? What factors
influence user involvement? What forms exist and how do they compare with existing
theory on collaboration?

The dissertation is in 3 parts: A literature study based on material from the United Kingdom,
an analysis of official documents from the Stockholm County Council and an interview
study from 1999 with representatives from health care administration and patient
organizations.

Motives for user involvement/collaboration are improved democracy as well as improved
quality by making use of the knowledge and experience of health care users. User
involvement may also be a method for legitimizing reductions of resources and
prioritizations, a practice which the handicap movement doesn’t wish to be part of. Despite
the extensive Swedish tradition of participation in organizations and interest groups,
effective collaboration is hindered by unclear definitions, diffuse goals and unrealistic
demands on the organizations™ representatives. The resulting activity can most often be
characterized as “consultation” rather than “collaboration”.

Key words
User involvement, patient participation, collaboration, health care planning, patient/handicap
groups/organizations.
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BAKGRUND

Viard for och med folket

I anstrangningarna efter andra varldskriget att bygga upp ldnderna i den s.k. tredje virl-
den behdvde man aktivera och f4 med befolkningen bade i beslutsprocessen och 1 sjilva
arbetet, framforallt inom jordbruket. Denna erfarenhet spreds over till andra samhélls-
processer (Jewkes & Murcott 1998). Sjukvarden f6ljde inte med i denna process, inte
forran pa 1960-talet blev man medveten om att utvecklingen stannat upp péa grund av
’the unrelenting way in which people had been left out of the development equation”
(Oakley 1989). Amnet togs upp till debatt inom och mellan olika virldsorganisationer
som WHO/UNICEF, Office for Health Economics och Viarldsbanken och WHO fick
uppdraget att utveckla fragan. Processen gick via ”Promotion of national health ser-
vices” (1975), direfter “Promotion of national health services relating to primary health
care” (1977) till det som idag kallas ’the Alma Ata declaration on primary health care”
(1978). Denna deklaration togs vid WHO’s méte 1977 1 Alma Ata i f.d. Sovjetunionen.

Alma Ata deklarationen understrok bl.a. nddvéndigheten av befolkningens delaktighet i
varden. Argumentet var att man skulle fi mer precisa beddmningar av behov och priori-
teringar darfor att manniskor kénner sig sjdlva och sina livsomstiandigheter bittre dn de
professionella. Och vard som erbjuds och dverensstimmer med de behov som lokalt
definierats tillsammans med medborgaren har storre mojlighet att ge adekvata resultat
(Oakley 1989). WHO ansag att folkets delaktighet var av sé stor dignitet att man beskri-
vit det som en grundlidggande rittighet for varje medborgare:

“The people have the right and duty to participate individually and collectively in the
planning and implementation of their health care” (Alma Ata declaration, 1978).

Internationellt arbetade man vidare i form av virldskonferenser med inriktning pa hélso-
frimjande insatser 1 vistvdrlden. En av dessa holls 1 Ottawa, Canada &r 1986 och resul-
terade i "Ottawa Charter for health promotion” (1987). Nésta konferens gav ”Adelaide
Recommendations: health public policy” (1988) och sa ’Supportive environments for
health: ”The Sundsvall statement” (1991). Hir bendmnde man samhéllelig delaktighet
som “the essence of a democratic health promotion approach”. ’The Ottawa Charter”
kan idag ses som det mest betydelsefulla dokumentet for vardstrategi i alla lander 1
vastvérlden (Jewkes & Murcott 1998). Effekten av detta méirks av hur manga léander 1
vést som inkorporerat innehéllet i deklarationen i sin lagstiftning.

Forindring av patientens status i virdprocessen

Andra vérldskriget tvingade fram mycket stora insatser inom forskning och utveckling
av den kliniskt medicinska kunskapen. Patienten deltog i denna utveckling, men snarare
som “dmne” for forskningen &n som medaktiv i sjdlva behandlingen (Kennedy 2005).
Forskningen ledde till stora fordndringar inom diagnosmetoder, kirurgi, lakemedel och



aven hjdlpmedel. Nu kan man rddda ménga liv, behandling av hjart-kérlkirurgi har fatt
manga personer tillbaka i aktiv vardag, cancer hanteras idag som en behandlingsbar
sjukdom, epilepsi, dir man tidigare endast behandlade med sovande droger har idag en
behandlingsprofil dir 60% blir anfallsfria p.g.a. nya ldkemedel etc. Patienter har i
manga fall gatt fran ett perspektiv dar man lider av en sjukdom via ett perspektiv dar
man lever med en kronisk sjukdom, som i sin tur haller pa att omvandlas till att man
lever i ett tillstand sett ur ett langtidsperspektiv. WHO presenterade 1980 en definition
av handikappbegreppet, enligt vilken atskillnad gérs mellan termerna skada (impair-
ment), funktionsnedsittning (disability) och handikapp (handicap) (SOU 1990:19).
Denna fordndring i ord och bild samspelar och paverkar i sin tur samhéllets attityder
(Bourdieu 1991).

Parallellt med detta har man sett en intensiv utveckling av tillgangligheten av informa-
tion. Patienter kan idag sjdlva anvinda sig av Internet dar man kan hitta mangder av
fakta, och dven annan information, kring forvintat sjukdomsforlopp, behandlingsalter-
nativ, vilka rittigheter och mojligheter att vélja som finns, olika ldkares medicinska re-
sultat och sidrskiljande egenskaper hos olika sjukhus eller kliniker osv (Rosén 1997).
Det man uppfattat som en avldgsen bild av en stressad allminlékare, som inte har tid att
folja den 1opande diskussionen kring olika sakfragor som moter en patient som har haft
tid att sitta framfor datorn och ta del av det padgdende informationsflodet kring den egna
diagnosen, den bilden ar idag verklighet.

Patienten och dennes relation till samhiillet

Patienten star dock inte ensam i samhéllet. Det har oftast funnits nagot slags stodsystem
runt personer med olika hilsoproblem. Forst och framst tinker man d& kanske pé famil-
jen. Men samhdélleligt sett sa har kyrkan historiskt och utifran ett vilgdrenhetsperspektiv
varit den huvudsakliga instans som drivit vard och omsorg. Utifran detta utvecklades
dérefter fran kyrkan fristdende frivilligorganisationer, som ofta behdvdes bland annat i
samband med krig. Dessa organisationer bedrev ocksa sjukvard, t.ex. Roda Korset.
Inom manga lénder sd dr denna vilgorenhetsbaserade sjukvard den enda sjukvard som
finns, till skillnad fran t.ex. Sverige och Storbritannien dédr samhallet tagit Over ansvaret
och bedriver skattefinansierad vard, i vilket ingar medicinsk forskning. Men det finns
uppenbarligen alltid behov av ekonomiskt stdd, t.ex. till forskning vilket paskyndat spe-
ciellt inriktade insamlingsorganisationer, t.ex. Cancer- eller Hjdrnfonden, dven dessa till
dels baserade pa enskilda personers villighet att bidra.

En annan typ av frivilligorganisation har ocksa utvecklats de senaste aren, da ofta som
klinikbaserade stodgrupper, bland annat inom cancer- och mentalvard. Det finns ocksa
ett stodsystem for anhoriga vid sidan av de samhillsbaserade insatserna. Har 4r man
oftast inriktad pa direkt stod till individen 1 sméa enheter som till stor del baseras pa en-
skilda personers direkta arbetsinsatser, inte via stora organisationer.



Samverkan

Begreppet ”samverkan” illustreras hiar med det engelska uttrycket “collaboration” som
kommer frén latinska “collaborare” och betyder “att arbeta tillsammans”. I relation till
utforande av sjukvard har det ansetts betyda ”en gemensam kommunikations- och be-
slutsfattandeprocess med det uttalade malet att tillfredsstélla patientens vélbefinnande
och sjukdomsbehov med bibehéllen respekt for den unika kvalitén och kompetensen hos
respektive vardgivare”, det vill siga man skall arbeta gemensamt for att skapa ett posi-
tivt tillstdnd dér samtliga inblandade respekteras utifran sin speciella erfarenhetsgrund
och dir samtliga inblandade far uppskattning for sitt bidrag. Men 1 ursprungsdefinitio-
nen ingar ocksé ett ”samrdore med fienden”. Utifran detta diskuteras ibland begreppet
samverkan tillsammans med begreppet konflikthantering (Henneman et al. 1995).

Enligt Westrin (1986) kan man dela in samverkan/samarbete i fyra olika kategorier:

Kollaboration eller samverkan, dir samarbete sker i vissa former och kring specifika
frdgor som dr klart avgrinsade;

Koordination eller samordning, dir olika insatser adderas till varandra for att uppna
bésta resultat;

Konsultation eller samrad, dér ndgon fran den ena organisationen gér in i den
andra tillféalligtvis for att delta 1 en specifik fraga

Integration eller sammansmiiltning, dér tva eller flera enheter slds samman.

Har ndmns ocksé de svarigheter som ofta uppstér, mest beroende pa diffust formulerade
syften. Detta kan 1 sin tur bero pa kollisioner mellan olika kunskapsmonster, olika méan-
niskouppfattningar, olika professionella mél och olika maktstrukturer (Danermark &
Kullberg 1999; Westrin 1986).

Samma diskussion tas upp av Bdng och Rudenstam (1984), som framfor att svarigheter
ofta kommer d& man skall forsoka dversitta innebdrden av samverkan till en subjektiv
niva. De subjektiva samverkansbetingelserna handlar om hur de olika berérda upplever
samverkansbetingelserna i stort och vilka attityder de har infér denna. Man kan séga att
den kompetens som var och en har for samverkansuppgiften ar beroende av vilka kun-
skaper som dverhuvudtaget finns och som man har tilldgnat sig genom utbildning och
erfarenheter, om mal, teorier och arbetsmetoder. Mojligheten att 6verhuvudtaget tilligna
sig en kompetens for samverkansarbete forutsitter att samverkansuppgiftens natur ér
ndgorlunda klar.

Sett ur perspektivet samverkan mellan patienter och vardsektor finns det manga olika
variabler som var fOr sig paverkar begreppet “samverkan”. En &r pd vilken niva som
samverkan skall ske. Det kan vara pa mikroniva, dir den enskilda patienten deltar i be-
slutet av vilken typ av behandling som skall anvéndas, vilket 1 Sverige regleras 1 Hélso-
och sjukvardslagens andra paragraf (HSL §2, 1998:1659, prop. 1984:1659). Det kan
gélla midinivd, dir brukare aktivt deltar i sjélva vardutforandet, vilket i Sverige bygger
pa avtal eller andra 6verenskommelser. Det kan ocksé vara pa en makroniva, dér repre-
sentanter fOr patienter/funktionshindrade kan delta i utarbetandet av 6vergripande rikt-
linjer for varden i samhillet, reglerat i Sverige i Halso- och sjukvérdens attonde paragraf



(HSL §8, 1995:835, prop.1994/95:195). I den senare lagparagrafen tar man ocksa upp
vilka parter det dr som skall samverka och vem det &r som fattar detta beslut samt hur
sjdlva processen skall utformas, de s.k. ”dndamalsenliga samarbetsformerna’ som det
bendmns i lagtexten. Forutom denna rad av exempel finns ocksa den ofta oldsta frigan
huruvida man kan utvirdera om samverkan alls genomforts och pa vilket sitt man kan
mita huruvida samverkan har haft ndgon effekt.

Bristande forskning kring brukarsamverkan

Trots att begrepp sasom “patientinflytande”, user involvement” och ’consumer partici-
pation” i betydelsen samverkan pa en makronivd, dér patient- eller handikapp-
representanter deltar 1 hilso- och sjukvirdsmyndigheternas vardplanering har varit aktu-
ella i 0vergripande samhélleliga diskussioner i mer &n 20 ar (Rutter et al. 2004, Poulton
1999) och rekommenderats som ett sitt att forbéttra varden sé finns det mycket lite em-
pirisk forskning pa omradet. Beskrivningar av metoder for att involvera patienter finns.
Det finns ett antal studier som visar pa svarigheterna att genomfora samverkan men
mycket f4 studier har utforskat effekterna av user involvement (Boote et al. 2002). I tre
review-studier fran Storbritannien, publicerade ar 2002 respektive 2003 har man kunnat
iaktta att “user involvement” har resulterat i fordndringar i vrden, men inte hur detta i
sin tur paverkat kvaliteten av varden. De fa studier som finns &r case stories”, inte em-
pirisk forskning (Crawford et al. 2002). Manga artiklar som publicerats handlar 1 stillet
om djupgaende akademiska diskussioner kring amnet (Langton ef al. 2003). En del
framfor att mycket av det som skrivits i amnet har fargats av pastdenden och virdering-
ar, varfor dessa forfattare rekommenderar rigorosa bedomningskriterier (Boote et al.
2002). I en litteraturdversikt over patientinflytande av Per Rosén (1997) s beskrivs
forskningsomradet som omoget.

Ett av skdlen som framforts dr avsaknaden av tydliga, klara definitioner av de olika va-
riabler som ingér i samverkansbegreppet. Samtliga forfattare av de fyra dversiktsartik-
larna frn Storbritannien anvénde de resultat man fatt fram framforallt till att forsoka
definiera och sammanstélla de olika begrepp som anvénds. Utifran detta har man sedan
forsokt att gora riktlinjer och rekommendationer for framtida forskning (Boote et al.
2002, Crawford et al. 2002, Langton et al. 2003, Simpson & House 2002).

I det material som hittills identifierats saknas nistan helt material framtaget utifrin an-
vandarperspektiv, det vill sdga en diskussion och utvirdering av anvéndarnas egenan-
svar for samverkansarbete vilket inkluderar inventering av forvéntningar och attityder
internt inom olika grupper av anvéndare av vard. Man kan forvénta sig att dar finns
manga perspektiv att belysa sdsom hur handikapporganisationerna anser sig klara av de
uppgifter de har tagit pa sig m.m. Mycket information och diskussion gér sékert att hitta
1 olika debattskrifter, det vore intressant att se mer av den sidan belyst utifrén ett veten-
skapligt perspektiv.



SYFTE

Att 14 en fordjupad kunskap om de olika motiv, faktorer och former som paverkar
brukarsamverkan. Att uppna ett vidare perspektiv genom att jimfora motiv, faktorer och
former 1 Sverige med ett land med liknande forutséttningar, i detta fall Storbritannien.

FRAGESTALLNINGAR

1. Vilka motiv finns det for samverkan mellan patient/brukar/handikapporganisationer
och hélso- och sjukvardsmyndigheter?

2. Vilka faktorer paverkar mdjligheterna att genomfora en meningsfull samverkan?

3. Vilka former finns for samverkan? Hur stimmer dessa med de teorier som finns om
samverkan?

METOD

Litteraturstudie

Det visade sig vid starten av denna studie vara stor brist pa svenskt forskningsmaterial
inom omrddet patientsamverkan inom hilso- och sjukvarden, omrédet har beskrivits
som “omoget” (Rosen 1997). Sokningar gjordes i referensbibliotek samt i olika databa-
ser men utan framgang. For att skapa en kunskapsbas blev det darfor nodvéndigt att
soka material utifrén.

Det blev naturligt att vinda sig till den pdgaende forskningen inom Storbritannien, da
Storbritannien liksom Sverige har en offentligt administrerad och finansierad sjukvérd.
Det skulle ha varit mycket intressant att ocksa kunna anvinda material ifrdn Holland,
som &r ett foregdngarland nir det géller patientréttigheter, men dir blev spraket ett hin-
der. I USA forekommer mycket aktiviteter kring olika former av samarbete mellan han-
dikapp/patientorganisationer och vardgivare, men finansieringsformerna for hela hilso-
och sjukvarden dr sa olikt det svenska systemet att det inte skulle ge underlag for en
meningsfull jamforelse. Utifran detta gjordes avgransningen att studier och forsknings-
rapporter helt skulle baseras péd forhallanden i Storbritannien.

Det material som nu anvénts hamtades huvudsakligen fran referensbiblioteket pa Nor-
diska hogskolan for folkhilsovetenskap (NHV) samt fran databaserna PubMed och
Medline. Sokorden har varit: patient participation, user involvement, collaboration,
health care planning, patient/handicap groups/organizations. Vidare anvindes kursmate-
rial fran NHV samt de listor med referenser som finns i1 utredningsmaterialet rérande



patientrittigheter som gjordes vid samma tid inom Stockholms ldns landsting (SLL
2000).

Det blev snart tydligt att begreppet patient/brukarsamverkan i den dvergripande mening
som diskuterats i Stockholm inte var direkt Gverforbar till forhallandena i Storbritanni-
en. Sokandet efter material borjade déarfor med stor 6ppenhet for liknande och jamforba-
ra situationer. Efter genomlésning av ett flertal artiklar gjordes en avgransning dér sjil-
va kdrnomradet for studien kunde ses som “kommunikation/samarbete mellan bruka-
re/patienter/vardkonsumenter och representanter for profession och/eller admini-stration
inom hélso- och sjukvérden i frdgor som ror planering av vard”. Detta géllde i huvudsak
makro- och midiniv4, inte den direkta personliga kontakten mellan ldkare och patient
som snarast skulle kunna bendmnas som patientdelaktighet. Avgrinsningen gillde ock-
sa direkt forskning om resultat av vard, t.ex. enkdtundersokningar i samband med besok
hos husldkare eller riktad verksamhet som t.ex. empowerment eller sjdlvhjalpsgrupper.

Vid en 6verblick av sjdlva nivan pa materialet syntes den tydliga bristen pa empirisk
jamforande forskning inom omrédet som péatalats tidigare. Som exempel sa redovisar
forfattarna 1 en Oversiktsstudie att utifran ett utgangsmaterial av 337 studier si hittade de
inte en enda jimforande studie (Crawford et al. 2002). Det huvudsakliga skilet for detta
anses vara bristen pa tydliga, klara definitioner av de faktorer som paverkar mdjlighe-
terna till samverkan (Boote et al. 2002, Crawford et al. 2002, Langton et al. 2003,
Simpson & House 2002). Vad som finns dr studier dir man anvént kvalitativa metoder
eller fallstudier, det vill sdga detaljerade djupbeskrivningar av enskilda situationer. Det-
ta ma forklaras av att omradet d4r "omoget” eller bristen pa tydliga, klara definitioner,
men ocksé av etiska overviganden. Gér det att erbjuda satsningar pa delaktighet i vard-
planering for en patientgrupp och hélla tillbaka den for en annan patientgrupp?

Det urval av artiklar som finns representerade 1 denna uppsats kan anses ge kunskap om
amnet och innehallet har bekriftats av ett flertal andra forskare. Ett fatal “editorials” och
nagra debattartiklar finns med och redovisas som sddana i texten. Det bor papekas att
inga studier finns med som har sin utgangspunkt i vardtagarnas/brukarnas egna uppfatt-
ningar om och erfarenheter av samverkansarbete.

Sjélva bearbetningen av materialet skedde genom en noggrann genomgang av varje
artikel. I samband med detta fordes anteckningar dér resultat och begrepp som kunde
anses vara intressanta och vésentliga for &mnet sattes upp i1 punktform. En del av detta
arbete skedde samtidigt som artiklar eller delar av artiklar oversattes fran engelska till
svenska, ett arbete som tog lang tid da det kéindes viktigt att forsoka hitta ritta nyanser
for ord och begrepp. Allteftersom denna forsta analys pagick fordes anteckningarna
over och klassificerades i en tabell efter olika begreppsomraden. Ur denna klassificering
vaxte det fram en struktur av olika kategorier med specifika teman. Sokandet efter mate-
rial med mer fokuserad information fortsatte tills det fanns tillrdckligt ménga artiklar
som bekriftade de olika begrepp och teman som redovisats i uppsatsen.

Infor arbetet med att presentera de olika avsnitten s& gjordes ytterligare en sokning i

materialet for att hitta exempel som pa ett tydligt sitt kunde illustrera de olika teman
som kommit fram. D4 gillde det att hitta studier med mer detaljerade beskrivningar av
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resultat som 1 sin tur kunde anses vara bekréftade av andra inte lika detaljerade studier.
For att battre forsta och sedan kunna jimfora materialet ssmmanstélldes en kort histo-
risk overblick av sjukvarden inom Storbritannien.

Dokumentanalys

Samverkan mellan Hélso- och sjukvardsndmnden i Stockholms 1éns landsting och pati-
ent/handikapporganisationerna har pagétt sedan 1985. Malet, att 6verfora patientupp-
levd erfarenhet till de tjdnstemén och politiker som beslutar om varden, tycks alla ha
varit overens om. Hur detta skulle ga till har ddremot inte varit sjalvklart. Handikapprad
inom kommunerna och lidnen i Sverige har funnits sedan 1970-talet. Dessa har dock
definierats som samrad, inte samverkan.

For att skapa en begreppsbakgrund till den genomforda intervjustudien har hér gjorts en
genomgang av de viktigaste dokumenten som pa olika sétt diskuterar former eller mo-
deller for patient/handikappsamverkan inom Stockholms léns landsting 1 mitten och
slutet av 1990-talet. Arbetsmaterialet har varit mdjligt att hitta genom sdkning inom
landstingets referensbibliotek, genom litteraturforteckningar i materialet ”Patienten har
ritt”, och genom sdkningar i Svensk Forfattningssamling och Statens Offentliga Utred-
ningar. Material har ocksé varit tillgdngligt genom eget personligt deltagande i samver-
kansarbetet inom landstinget. Se nedan.

Genom att belysa olika avsnitt i de dokument som var direkt aktuella i samband med
intervjustudien skapas en bild av vad de olika parterna i skrift uttrycker att samverkan
bor innehalla. Dar finns ocksa bakgrundsmaterial till en diskussion huruvida dessa mo-
deller kan eller har fungerat i1 praktiken.

Intervjustudie

Hosten 1999 genomfordes en intervjustudie med representanter for de olika aktorer som
da var aktiva inom pagaende samverkansarbete inom Stockholms lans landsting. Den
ursprungliga forskningsidén for sjédlva intervjustudien var att fa fram material for att
jamfora om de olika aktorerna talade samma “’sprak” och verkligen menade detsamma

nér de anvinde samma bendmning for de olika begrepp som anvédnds inom detta omra-
de.

De intervjuade var tva sjukvardsdirektorer utvalda fran de sex sjukvérdsomradena,
sjukhusdirektdrer for tva av de storre sjukhusen samt en chef for en virdcentral. Dértill
kom ytterligare en kortare telefonintervju med en sjukhusdirektor samt material fran
ytterligare ett sjukvardsomrade innehéllande skrivelser och minnesanteckningar frén
olika samverkansmoten. Vidare intervjuades atta representanter fran de olika handi-
kapporganisationerna, varav tva ingick i den grupp som sedan tidigare regelbundet hade
haft kontakt med Hélso- och sjukvardsndmnden och tva som var medlemmar 1 Léns-
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handikappradet. Ovriga ingick i olika samverkansgrupper ute pa lokal niva. Totalt
genomfordes 13 intervjuer.

Insamlandet av materialet skedde genom halvstrukturerade intervjuer, 45 till 60 minu-
ters kommunikation som spelades in pa band. En intervjuguide hade tagits fram och
fanns tillhands med huvudsakligen 6ppna fragor for att ge utrymme for kommentarer
kring egna erfarenheter och personliga asikter. Det formella forslag till en samverkans-
modell som just d& var aktuellt och som diskuterats intensivt inom handikapporganisa-
tionerna paverkade hogst sannolikt intervjuerna med representanterna fran handikapp-
organisationerna. Detta gillde inte de olika direktdrerna pa olika enheter, di dessa inte
hade kidnnedom om att det pagick en politisk diskussion.

Tolkningen bdrjade genom att intervjuerna skrevs ut ord for ord. Ansatsen var inspire-
rad av kvalitativ metodik, specifikt Grounded Theory (Strauss & Corbin 1990, Hallberg
1998). Silunda granskades materialet stycke for stycke. Hér identifierades olika seg-
ment, 1 Grounded Theory kallade substantiva koder. Dessa bearbetades 1 sin tur och
sammanstilldes i olika kategorier, som berorde vissa specifika omréden, t.ex. att se sig
sjdlv som forhandlingspartner, samverkan som latsasverksamhet. Syftet med detta var
att ur materialet forsoka fanga de kategorier som tillsammans beskrev den pagiende
process som kallas samverkan. Mitt eget engagemang och medfoljande partiskhet vid
denna tidpunkt gjorde det svart att fullfolja tolkningen enligt denna metod.

Materialet presenteras hir som en sammanstéllning av vissa av de olika parternas upp-
fattningar och synpunkter pa samverkan. I arbetet med detta anvidndes den tidigare ut-
forda kategoriseringen, vilken hade gjorts mycket utforlig med listor av direkta citat ur
intervjumaterialet. Médngden bakgrundsmaterial har tvingat fram en begrénsning, fram-
forallt beroende pa det olika antalet av intervjuer. Det finns mer samlade uttryckta syn-
punkter frén de atta representanterna fran patientorganisationerna én de tv4 eller tre re-
presentanterna fran olika tjanstemannafunktionerna.

Det urval av citat som gjorts har fatt representera de kategorier som tagits fram. Detta
material har uttryckts i beskrivande form. For att fa bittre grepp om innehéllet i dessa
kategorier sd illustreras de med direkta citat ur materialet.

Intervjumaterialet har inte anvénts i sin helhet. Det skulle vara mycket intressant att
gora en liknande studie vid ett senare tillfdlle for att sedan kunna jimfora materialet och
se om uppfattningar och synpunkter fordndrats under den tid som gatt dé olika forsok
till patientsamverkan varit aktuella.

Personligt engagemang

Under hela perioden dé jag arbetat med denna uppsats har jag personligen varit aktiv i
samverkansarbetet inom handikapprorelsen 1 Stockholms ldn. Under tiden sjdlva inter-
vjuarbetet gjordes var jag vice ordforande i en av handikappforeningarna och som sadan
deltagare 1 ordforandestimman inom Handikappades Samarbetsorgan (HSO) 1 Stock-
holms 14n. Ar 2000 valdes jag in som ersittare i styrelsen av HSO for att efter tv4 ér bli
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ordinarie ledamot. Dér har jag varit aktiv 1 samverkansarbetet, bl.a. som medlem 1 for-
handlingsdelegationen med landstinget efter valet 2002. Handikapporganisationerna,
d.v.s. Handikappades Samarbetsorgan (HSO) med 40 olika organisationer som med-
lemmar (maj —05), De Handikappades Riksforbund (DHR) och Synskadades Riksfor-
bund (SRF) har nu i slutet av 2004 fatt ett formellt samverkansavtal med landstinget.
Detta sjosattes vid arsskiftet 2004-5 och befinner sig nu i ett forsta begynnelsestadium.

Arbetet med uppsatsen har tagit 1ang tid, mycket darfor att jag sjdlv varit for engagerad i
processen och darmed kommit for néra data. Sjélva intervjumaterialet har fatt ligga tills
jag ansdg mig ha fatt tillrdckligt med distans for att ta upp det igen. Det har ocksa varit
en fordel att géra dokumentanalysen i ett backspegel-perspektiv fem ér efter sjilva in-
tervjustudien med egen erfarenhet av positiva och negativa resultat av samverkansarbe-
tet. Att sedan sdtta detta material i relation till det perspektiv jag fatt genom litteratur-
studien ifrén Storbritannien har gett en ny infallsvinkel som gjort det mer mojligt att
arbeta samman materialet och f det klart.

Forforstaelsen paverkar alltid det arbete man gor. Mitt engagemang kan ha medfort en
partiskhet bdde gentemot intervjupersonerna och i min tolkning av materialet. Det kan
ocksé ha paverkat urvalet nér jag sokt material inom den brittiska forskningsrepertoaren,
nagot som jag varit medveten om och forsokt motverka.
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BRUKARMEDVERKAN I STORBRITANNIEN

Historisk overblick av hélso- och sjukvirden i Storbritannien

National Health Service (NHS) startades 1948 som ett lappticke av tidigare offentlig,
frivillig- och privatvard och priaglades helt av den medicinska professionen. Den har
beskrivits som ett typiskt exempel pd en centraliserad, hierarkiskt uppbyggd byrakrati
(Milewa et al. 1998). Statssekreteraren for hélsofrdgor har haft bade det juridiska ansva-
ret och produktionsansvaret for ”a comprehensive health service designed to secure im-
provement in the health of people” (HMSO 1977). Den direkta varden av Storbritanni-
ens 57,6 miljoner manniskor (géller 1990-talet) &r uppbyggd kring ett husldkarsystem
med General Practitioners. Dessa GP’s, som har egna foretag, fr en grundersittning for
att ticka allminvarden for de ca 2000 patienter som listas hos varje GP (SoS-rapport
1993:6).

Den lokala befolkningen var underforstatt endast mottagare av hidlsovird som utformats
centralt och dér bedomts rent kliniskt svara mot befolkningens behov. En fordndrings-
process paborjades med “The National Health Service Reorganisation Act” 1973, da
visst lokalt sjdlvstyre blev mojligt. Aret dirpa, 1974, introducerades Community Health
Councils (CHC's). Dessa rad tillsattes for att representera befolkningen i1 den lokala
véarden och skulle svara mot respektive hidlsomyndighet. Ledaméterna till dessa rdd blev
inte valda som representanter for befolkningen utan blev tillsatta som ombud av stats-
sekreteraren pé hédlsoministeriet, av lokala myndigheter och utvalda frivilligorganisatio-
ner. Deras funktion var att vara “klagomur” for enskilda individer. En annan uppgift var
att efter tillfragan komma med synpunkter pa forslag av ”’substantial developments or
variations” 1 varden. Man klargjorde dock inte vad som kunde inga i begreppet “visent-
liga fordndringar’, tvirtom s markerades att man inte skulle vara "tvungen” att rddgora
med CHC, utan undantag kunde géras om de planerade forandringarna endast ansags
vara forskjutningar eller icke-permanenta fordndringar (Milewa ef al. 1998).

I borjan pd 1990-talet introducerades begreppet user involvement”. Det sammanfoll i
tiden med att man genom “National Health Service and Community Care Act” 1990
gick dver till en bestéllarorganisation. Sett fran ett renodlat bestéllarperspektiv sa for-
andrades synen pa patienter och man ville se vardtagare som konsumenter av vard. Pati-
enterna skulle genom sitt fria val av vardgivare paverka kvaliteten av utford vard. For
att lagga fast principerna kom ”The Patient’s Charter” 1991, dir man definierade réttig-
heter och grundldggande servicenivaer for patienter. Detta f6ljdes 1992 av ett ytterligare
dokument, ”Local Voices”, dar man beskrev ett antal olika sétt att engagera den lokala
befolkningen i en dialog om prioriteringar och planeringsfrdgor. Man ndmnde enkdter,
fokusgrupper, opinionsmatningar och befolkningspaneler. Detta initativ forstarktes nér
man 1993 offentligt gick ut frdn NHS och insisterade pa att hidlsomyndigheter "must
actively seek to encourage public participation”. Ytterligare tva ar senare sa begarde
man in skrivna redovisningar av vad man gjorde for att engagera och “’lyssna” till den
lokala befolkningen.
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”The Patient’s Charter” och ”Local Voices” var inte alltid samspelade. Patient’s Charter
riktade sig mot patienter, eventuellt blivande patienter och beskrev vilka rittigheter pa-
tienten hade medan Local Voices riktade sig mot befolkningen i sin helhet. Har stélldes
brukarperspektivet mot medborgarperspektivet. Befolkningen var troligtvis mer intres-
serade av att halla nere kostnader/skatter &n vilken vard som var tillganglig (Rhodes &
Nocon 1998, Milewa et al. 1998).

I samband med att Labour tog dver makten sa presenterades 1997 utredningen “The
New NHS (National Health Service): Modern, Dependable”. Dir beskrevs hur ’den
interna marknaden” skulle fasas ut och i stillet ersittas av primédrvirdsgrupper med for-
ordnat ansvar for den lokala befolkningen. Medborgaren hade inte heller hir nagot att
sdga till om, fordndringen rorde snarare balansen mellan professionella och cheferna
inom virden men man har samtidigt publicerat ett flertal dokument dér man framhavt
betydelsen av user involvement” (Boote et al. 2002).

1999 kom dokumentet “Patient and Public Involvement in the New NHS” (PPI). Syftet
var hir att frimja patienters delaktighet genom att vara aktiva partners med professio-
nen. Patienterna skulle fa tillgdng till information i frdgor om behandling och vérd for
att kunna gora “informed decisions” kring sin egen behandling. Dérutdver fanns en am-
bition att engagera patienter och vardgivare for att forbattra kvaliteten pa varden och
samtidigt engagera allminheten som medborgare i beslutsprocessen kring hélso- och
vardfrégor.

Dessa principer for delaktighet i varden fordes fram som viktiga utifran en 6ppenhets-
och ansvarssynpunkt. Inriktningen var att féra 6ver “konsumenten som stéller krav” till
en “ansvarstagande delaktig partner”. Forhoppningen var att detta skulle medfora andra
betydelsefulla fordelar for hilsovarden sdsom minskad ojdmlikhet, ett béttre resultat for
bade individen och for populationen i sin helhet. Andra argument var att fa en béttre
kvalitet, mer lattillgénglig vard, ett storre lokalt dgarskap av hdlsovard och en béttre
forstéelse av alla inblandade av varfor och hur den lokala varden behdvde fordndras och
utvecklas. Regeringen ville se patienter vara delaktiga i alla delar av NHS; inom f6r-
valtning, primérvérd och dess forvaltning, den 6ppna virden samt centralt inom depar-
tementet. Det inkluderade den forskning som leds av NHS, man 6ppnade ett “Centre for
Health Information Quality and the Consumers in NHS Research Support Unit” (Boote
et al. 2002). Det program som presenterades skulle komma att stilla stora krav pd NHS.
Att svara upp mot denna ambition och att involvera patienter som jdmbdrdiga partners
ansags vara en huvudutmaning for yrkeskéaren (Stuart 1999).

Samtidigt med detta ambitiosa program sé startades 1999 uppbyggnaden av ett *’Natio-
nal Institute for Clinical Excellence” (NICE) som ett ”Special Health Authority”. Det
skulle vara en del av NHS och dess roll var att forse patienter, professionella inom var-
den and befolkningen med “authoritative, robust and reliable guidance on current “best
practice””. Hir ville man ta fram evidensbaserade rekommendationer for kosteffektiva
hilsotekniska fragor, (mediciner, medicinsk utrustning, diagnostekniker och diagnosfor-
farande) och klinisk hantering av specifika akommor, jamforbart med vardkedjor (van
Wersch & Eccles 2001).
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2003 bestdmde regeringen att 1agga ner de traditionella Community Health Council s
(CHC's) som funnits sedan 1974. I stéllet byggde man upp en ny grédsrotsorganisation
med namnet Commission for Patients and Public Involvement in Health (CPPIH). Sjil-
va réden ersattes med “Patients” Forums”, ett forum for varje forvaltning. Varje forum
bestod av 15-20 volontérer och hade till uppgift att lyssna till medborgarnas synpunkter
pa lokala vardinstanser/givare, gora inspektioner och representera medborgarnas syn-
punkter infor respektive forvaltning. Man kallade det for ”Second coming for patient
power” och idéen var att ’skapa hogeftektiva kunskapscentra, bl.a. databaser dar med-
borgarna kan hiimta information och dirigenom uppmuntra en konstruktiv, meningsfull
debatt som skulle driva agendan framat. Det man talade om var intelligenta, informera-
de, demokratiska utmaningar som skapar ett béttre resultat for alla” (Watts 2003). I det-
ta perspektiv kopplades ocksa det nya CPPIH och NICE samman.

Patientorganisationerna har ocksé fordndrats. En kartliggande studie har visat att forma-
tioner av grupper med méanniskor som har personlig erfarenhet av att leva med ett funk-
tionshinder eller sjukdomstillstdnd har 6kat de senaste aren. Dessa personer ér upprorda
over det bemotande de fétt, de anser sig inte ha fatt den forstaelse for sitt sjukdomstill-
stdnd som de 6nskat och ddrmed inte heller den vird som de ansett sig behdva. De dr
upprorda over bristen pé information som kommer patienterna till dels. Darfor samlas
de i olika former av patient- eller brukargrupper med syfte att fordndra attityder hos
professionella och allmédnheten och paverka vardgivare bade pé nationell och lokal niva.
Dessa ”Health consumer groups” eller patient/vardanvandargrupper prioriterar overlag
ett antal liknande aktiviteter; att ge ut information och rddgivning till allménheten, ar-
rangera hjalp- och stodverksamhet till sina medlemmar, insamlingsaktiviteter, att 6ka
kunskap kring ett funktionshinder eller sjukdomstillstand, kampanjer och lobbyverk-
samhet. De flesta arbetar med paverkansaktiviteter pa nationell niva (Allsop et al.
2004).

Med den utveckling som skett, sarskilt efter starten av NICE, s& har dessa Health con-
sumer groups fétt en ny roll d& de foérvintas representera de kollektiva intressena for
personer med vissa sjukdomar och arbeta med policyfordndringar. Patientorganisatio-
nerna ir paverkade av konsumentrorelsen, ménskliga réttigheter och jamstilldhet. De
flesta dr ideella organisationer som enligt lag inte far bedriva 6ppen politisk verksamhet.
De finansieras till storsta delen genom donationer. Manga kontrakteras att utfora sam-
héllsnyttiga tjanster och manga samarbetar med ldkemedelsindustrin (Moore 2005).
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”User involvement” i Storbritannien

Begreppet ”User” i ”User involvement”

I den litteratur som existerar i &mnet finns en genomgaende samstimmighet om att det
saknas klara, tydliga definitioner. Begreppet “user” dr ett av dessa inte klart definierade
begrepp. Det ér inte ett givet begrepp pa engelska och det blir inte entydigare av att man
forsoker oversitta det till svenska.

Det som ligger nidrmast till hand &r att tinka att “user” skulle vara en “anvéindare”, vil-
ket inte &r latthanterligt i svenska spraket. ”Brukare” skulle kanske fungera béttre som
ett overgripande begrepp, men det dr inte heller entydigt. Det kan betyda en person som
far vard 1 nuet, men det kan ocksa betyda en presumptiv “brukare av vard”. "Patient”
anvinds ocksa, likasé “klient”. Dessa begrepp ir inte heller mdjliga att Gversitta direkt,
da patient ofta har direkt anknytning till vard medan klient i Sverige snarare har anknyt-
ning till den sociala eller ekonomiska sektorn. I Storbritannien talar man ocksd om
”survivor”, dverlevare, vilket inte dr sd vanligt hér. ”Vardkonsument™ &r ett begrepp
som knyts till den 6ppna marknadens filosofi, det myntades i1 Storbritannien 1 samband
med Patients” Charter och har dven anvénts hér i Sverige men aldrig riktigt fatt forank-
ring. I Storbritannien vill man nu ersitta detta med partnership”, med vilket man pekar
mot att ga fran val av vard” till ”fordndrad vard”. Brukare kan ocksa beskrivas som en
“vérdtagare”, health care recipient”, med vilket man i Storbritannien oftast syftar pa en
person som aktivt deltar politiskt eller intressepolitiskt i vardfragor. Dér anvénds dven
begreppet ”layman” som star for "medborgare” snarare in for ”lekman”. Det finns an-
ledning att forsoka forstd vad som menas med de olika begreppen, for de har olika po-
tential for mojligheten att kunna paverka hilso- och sjukvérden innebyggt i sjdlva orden
(Langton et al. 2003).

Begreppet ”Involvement” i User involvement

Pé samma sétt som det dr oklarheter ndr det géiller begreppet “user” sa ér det lika stora
oklarheter nér det géller begreppet “involvement”. I ordboken dversétts involvement
med bl.a. engagemang och kanske mest beskrivande “’ett invecklat forhallande” (Prisma
1984). Sjdlva ordet, att vara involverad” ingér ocksé i det svenska spraket. I det mo-
derna svenska samhillet dr begreppen “delaktighet”, “brukarmedverkan” och patientin-
flytande” populéra.

I samband med WHO's arbete med dokumentet ’International Classification of Func-
tioning, Disability and Health” (ICF) diskuterades delaktighet i bemérkelsen ”En indi-
vids engagemang i livssituationer” i forhallande bl.a. till aktiviteter och faktorer i om-
givningen. I ICF presenteras nigra forslag till definitioner av “involvement” relativt till
engagemang. Begreppet innefattar hér: delta eller ta del av (taking part), vara inkluderad
(being included), vara upptagen inom ett livsomride (engaged in an area of life), vara
accepterad (being accepted) eller att ha tillgang till nddvéandiga resurser (having access
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to needed resources). Ytterligare en aspekt av engagemang lyfts fram 1 ICF-dokumentet,
ndmligen den subjektiva erfarenheten av engagemang (belonging). Detta géller den in-
dividuella nivén, micronivan. P4 makronivan talar man enligt FN's standardregler om
jamlikhet, padverkan och demokrati. Men félten 6verlappar varandra (Molin 2004).

Att begreppet involvement, trots de forsok till definitioner som skett i samband med
ICF-arbetet, innebdr ett invecklat forhallande har visats p4 méanga olika sétt och potenti-
alen for en konflikt i tolkningar och utforande av vad som menas med User involve-
ment” dr mycket stor (Langton et al. 2003). Utifran de politiska direktiv som lagts pa
hélso- och sjukvarden i Storbritannien sé krivs att man tydliggdr och darfor definierar
vad som forvintas ingd i begreppet. Samtliga parter behdver komma 6verens om vilka
forvintningar man kan stélla pa ett samarbete eller samverkansarbete, vilken nivd man
forvéntar sig befinna sig pa och vidden av delaktigheten. En sddan 6verenskommelse
anses av manga vara en nddvindig forutsittning for att Gverhuvudtaget nd mélet om
partnerskap i varden (Boote et al. 2002, Langton et al. 2003, Rutter et al. 2004, Poulton
1999).

Sett ur ett Hilso- och sjukvardsperspektiv sa finns det tre nivaer dir man kan vara del-
aktig: makronivd med vilket menas planering av vard, midiniv4 i sjdlva utférandet av
vard och pd mikroniva i den egna behandlingen. Dessa tre olika nivder har olika forut-
sdttningar, men de problem man méter har ofta samma tema.

Att representera ”samhallet”

Nér det forsta initiativet till user involvement” kom 1974 i form av ”Community
Health Councils”, tillsattes som tidigare ndmnts lokala rad for att representera ’samhal-
let”, hir i betydelsen befolkningen pa lokal niva. Dessa rad knots till respektive sjuk-
vardsforvaltning och ledamdterna utsdgs inom olika myndigheter eller organisationer. I
sammanhanget hade man inte definierat vad som menades med begreppet “samhaélle”
utan ldmnat det 6ppet. Eftersom antalet mojliga tolkningar kan ses som obegréinsat be-
stams darfor begreppet ’samhdlle” i princip av nér och i vilket sammanhang det kon-
strueras, likasa av vem och for vem. Man hade inte heller givit nigra tydliga riktlinjer
for raden, ledaméterna skulle bjudas in att komma med synpunkter pé vésentliga for-
andringar, men vad som ingick i detta begrepp fanns inte heller definierat (Milewa ef al.
1998, Boote ef al. 2001, Florin & Dixon 2004).

Denna brist pa definitioner av vilka grupper eller personer som skall representera sam-
hillet eller befolkningen respektive den otydliga definitionen av uppdraget &r fortfaran-
de aktuell och leder till en tvekan om vad som egentligen kan uppnés i dessa forsok att
implementera lagstadgade intentioner (Langton et al. 2003). Det finns ett konglomerat
av olika intressegrupper som agerar pa olika stéllen och med olika fokus. De har olika
mojligheter att gora sig horda och de bestér av olika typer av ménniskor frén olika bak-
grund. Hér soker man representanter for samhéllet med inriktning pa hilso- och sjuk-
vard. De skall agera tillsammans med hogt utbildade representanter frén profession eller
administration. Darmed stills det mycket hoga krav pé vad en representant skall kunna
klara av. De maste vara vélorganiserade, skickliga i att forsvara sina dsikter, eftertdnk-
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samma 1 sitt sétt att nirma sig forhandlingsbordet och med stort ansvar kunna represen-
tera en stor spridning av manniskor. Och dnda sdgs det att:

“there is no such thing as a "consumer representative’, they are individuals with totally
conflicting viewpoints” (Boote et al. 2002).

Motiveringar till ”User involvement”

Det finns manga olika motiv for att involvera medborgare/anvindare i planeringen av
vard. Ett forsta argument utgér ifrdn vad som kallats ’sund demokratisk princip”, att om
du dr med och betalar for varden sé har du ocksa ritt att vara med och besluta hur den
skall genomf6ras (Milewa 1997, Rutter et al. 2004). Ett annat argument &r att ”delaktig-
het frdn medborgare/anvindare kan forbéttra kvaliteten i varden genom att klargora vad
man som patient behdver eller vill ha” (Quennell 2001). Ett tredje argument &r att man
med delaktighet fran medborgaren/anviandaren “hittat en strategi som gor det mojligt att
genomfora obekvdma neddragningar och forsdmringar”, ddrmed ge politiker mdjlighet
att undgd kritik genom hénvisning till en medborgarforankring. Det har papekats fran
manga hall att det finns en samstimmighet 1 tid for initiativet att fora fram nyttan av
medborgarens delaktighet och den 6kande ekonomiska belastningen av sjukvérden pa
samhdllet (Crombie & Coid 2000, Rutter et al. 2004).

Patientens mojlighet till inflytande 6ver varden har gungat fram och tillbaka och fatt
olika funktioner, inte alltid till sitt eget bista utan snarare som verktyg i den politiska
processen. Nedan redovisas studier som kan anses relevanta utifran dessa tre olika mo-
tiveringar.

En sund demokratisk princip

I en intervjustudie genomford av Rachel Jewkes och Anne Murcott (1998) stilldes fra-
gan om huruvida representanter for olika grupper inom samhillet verkligen represente-
rade dessa. For att fa ett svar studerade man hur styrgrupperna for nagra av WHO-
projekten "Health for All” hade rekryterats och fogats samman. 50 djupintervjuer gjor-
des med minniskor som arbetade inom varden, den lokala samhéllsadministrationen och
frivilligsektorn i fyra olikartade omréden i1 syddstra England.

Rekryteringen till styrgrupperna hade huvudsakligen skett internt inom redan etablerade
intressegrupper. Representanterna blev utsedda av de ansvariga for projekten och inte
valda till sina poster. Diarigenom begrinsades mojligheterna att hitta personer utifran.
Informanterna beréttade att sjdlva urvalet ofta skett problemfritt, grundat pa en slags
sjdlvklar forestdllning om vilka som skulle vara ”goda” representanter. Urvalsfaktorer
som ett redan etablerat kontaktnit med helst flera andra grupper anségs ge en stor {for-
del. I tolkningen av svaren har man diskuterat om man inte med detta urvalsforfarande
egentligen skapade en elitgrupp inom en redan etablerad grupp med ett litet antal indi-
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vider som skulle representera manga, om inte alla, befolkningsgrupper inom den intres-
segruppen i samhéllet.

Man studerade ocksé graden av formalitet i forhéllandet mellan representanten och den
intressegrupp som personen foretrddde. Har hittade man fyra olika versioner av repre-
sentantskap. Det mest forekommande var det informella forhallandet dér representanten
bestod av en person som redan upptridde som “ledare”, som helst hade en regelbunden
kontakt med intressegruppen eller alternativt ndgon som var mycket kunnig i sjilva fré-
gorna. Denne forvéantades inte framhaélla sina egna asikter utan fungera som sagesman,
ofta for en ideell organisation.

I nagra fall var forhallandet s& informellt att personen snarare utsetts som “ett typiskt
exemplar” av den specifika gruppen. Hir talade man om homogenitet, inte att forsoka se
de heterogena fragorna som i de andra tre varianterna. Urvalet skedde mer ur ett slags
“vetenskapligt” perspektiv dn ett politiskt” perspektiv. Den ”goda” representanten var
en person vars asikter reflekterade intressegruppen, men som inte hade ndgot personligt
intresse av att driva specifika fragor. Denna typ av representant har ofta anvints som
bas for s.k. fokusgrupper (Edwards & Staniszewska 2000).

I den tredje versionen av representantskap syns en tydligare formell relation. Hér finns
formella ansvarsprocedurer, representanten kan inte fatta beslut sjélv utan maste ga till-
baka till intressegruppen for att fa besked hur han/hon skall stilla sig till de olika fra-
gorna. Den fjarde versionen av representantskap exemplifieras av det mest formella
representantskapet, dér representanten har ett formellt mandat fran sin grupp, ofta efter
ett genomfort val.

Det kan uppsta tveksamheter dé representanter ibland befinner sig i sammanhang dir
granserna mellan de olika grupperna suddas ut och dér personerna byter roll. Ett exem-
pel kan vara en ldkare som dr vald som ordférande i en patientférening och som samti-
digt representerar lakarkaren och kanske t.o.m. styrelsen for sjukhuset.

Jewkes och Murcott avslutar sin artikel med kommentaren att en fordndring behdvs 1
attityder kring och uppfattningen av frivilligorganisationer. Det som behdvs ar att ldra
sig respektera medlemmarna utifrdn vad de kan erbjuda utifran sina egna erfarenheter i
stéllet for att se dem teoretiskt som representanter for ett idealiserat ”samhille”. Lokal
demokrati kan forbéttras genom att fokusera uppmérksamhet pé forbéttrade beslutspro-
cesser, ett okat ekonomiskt ansvar, genomlysning, valmdjligheter och rétten till gottgo-
relse inom existerande administrativa former snarare én att forsoka efterstriva att for-
verkliga vad som tycks vara en idealiserad bild av kontrollfunktion av samhéllet. Deras
egen uppfattning dr att lekmannainflytande i varden &r hélsosam, att olika former av
deltagande pé ett effektivt sitt kan befordra hdlsa och att beslut inte bor ldggas pé poli-
tiker som viéljs med korta intervall eller pa byrikrater.

Andra studier illustrerar samma fragor pa liknande sitt. Nér det inte ar uttalat vilken typ
av brukare och dennes kunskap och erfarenhet man soker, sa kan projekt riskera att
fastna som rent symboliska hindelser utan betydelse. Det dr mojligt att skapa grupper
for olika dndamal utifran olika intressegrupper i samhaéllet. Dessa kan stillas emot

20



varandra och ddrmed forlora trovirdighet, ett vanligt argument r att ’det finns ingen
enighet i1 fragan” (Boote et al. 2002, Jordan et al. 1998).

Det ar ocksa mojligt for beslutsfattare att sidtta samman grupper sa som de sjélva vill ha
dem, och anvénda anstéllda som far representera anvandarna snarare in representanter
for patientgrupper sjdlva. Inom varden har lékaren ofta ansetts fora patienternas talan
bittre &n patienterna sjélva, vilket kan vara korrekt i vissa sammanhang. Ett annat sétt r
att skapa ett radgivande organ som sitter agendan for arbetet. I en studie séger patien-
terna klart ifran att de inte vill att sjukhusstyrelsen viljer vilka patienter som skall repre-
sentera ’the user population” (Rutter ez al. 2004).

Niér brukare sjdlva gatt samman for att driva olika frdgor s& uppstar en mojlighet for
personer i chefsposition att avvérja dessa forsok till paverkan genom att ifrdgasitta legi-
timiteten hos representanterna eller hénvisa till det icke-representativa urvalet eller den
otillfredsstillande karaktéren som “formell” organisation. Det har forekommit att ledare
forsokt ge sken av att stodja delaktighet som ett sétt att forankra legitimitet for sitt eget
handlande samtidigt som man undviker att svara pa utmaningarna fran brukarna (Rho-
des & Nocon 1998, Rutter ef al. 2004).

Ytterligare ett exempel pd samma problematik &r urvalsforfarandet till ’the National
Institute of Clinical Excellence” (NICE). Redan innan man tillsatte medlemmarna i
kommittéerna tycktes man ha beslutat vilken typ av ménniskor man ville ha. Somliga
hade kommit in via patientorganisationer, andra som individuella representanter som
inte kunde ha en ersittare bakom sig. En informant sdger: ”Det verkar som om det finns
en lista inom etablissemanget med “the great and the good’, vilket betyder lekmannare-
presentanter som passar bra i kommittéarbete” (Quennell 2001).

Mooney & Blackwell (2004) framhéller ddremot att, om utgangspunkten for "user in-
volvement” dr demokrati i funktionen “6vergripande samhillsplanering”, att de som
viljs tar pa sig funktionen av planerare for samhéllet i stort sa fungerar det bara nér
grupperna bestar av samhillsrepresentanter som valts enligt demokratisk princip
och/eller pétagit sig ett formellt ansvar med en tydlig forankring i en klart definierad
organisation. Hér dr det urvalsmetoder och formellt ansvar som blir bestdimmande.
Grupper av individer som samlats kring specifika fragor av intresse for enskilda indivi-
der anses inte har ndgon reell mojlighet att paverka i dvergripande fradgor som ror priori-
teringar, beslutsfattande, strategi, planering och genomférande. Om det man soker ar ett
aktivt engagemang av personer som kan bidra med kunskap utifran ett personligt per-
spektiv och didrigenom framfora synpunkter samlat fran flera olika individer som agerar
utifran sina egna situationer, si bor detta ske genom en direkt kontakt.

Dela med sig av kunskap och erfarenhet

Med ”The New NHS” foljde, som ndmnts ovan, uppbyggnaden av “National Institute of
Clinical Excellence” (NICE) som fick i uppdrag att genom evidensbaserad forskning
utveckla information och riktlinjer for den basta mdjliga varden till den l4agsta kostna-
den. NICE skulle rikta sig mot befolkningen, man skulle "lyssna till medborgarna”. Vid
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sidan av NICE sa byggde man upp en ny version av patientrad, ’Patient and Public In-
volvement” (PPI). PPI skulle std for direktinformationen ut till medborgarna, man arbe-
tade bl.a. fram databaser for att ta fram och gora information om vérdfragor tillgédngliga

for patienter. Informationen skall baseras pa det kunskapsmaterial som tas fram inom
NICE.

NICE skall vara ett radgivande organ. Anstéllda och frivilliga kommer fran olika intres-
segrupper sdsom vardprofession, vardteknisk industri, NHS administration och patient-
och anhoriggrupper. Organisationen leds av en styrelse samt har fyra kommittéer. Den
forsta, The Guidelines Advisory Committee”, har 1 uppdrag att utveckla kliniska rikt-
linjer for olika diagnoser och att framstélla underlag for planering och bestéllning av
véard. Den andra, ’the Appraisal Committee” arbetar med granskning och utvérdering av
tekniska vardprodukter, t.ex. mediciner, utrustning och hjélpmedel. Dartill finns ytterli-
gare tva kommittéer, den tredje kallas ”Partners” Council” och bestar av nyckelpersoner
fran NICE's intressesfdr. Har ges utrymme for diskussioner, men det har ingen besluts-
funktion. Titeln ”Partners” Council” byggs pa “the Patient Partnership Strategy” (1996),
det vill séga de riktlinjer som lades for att patienter och olika representanter inom pro-
fessionen skulle samarbeta som ”partners”. Den fjdrde kommittén var vid nedanstdende
studies tillkomst inte etablerad men benédmns i forarbetena “’Citizens” Council” och skall
rikta sig mot medborgaren till skillnad frén patienten. Representanter for patientorgani-
sationerna finns ocksa med i styrelsen av NICE.

Pauline Quennell (2001) har gjort en studie kring balansen mellan de tva inriktningarna
patientdelaktighet och evidensbaserad vard i den nya hélsoplanen,. Metoden &r intervju-
er med patient- och anhorigrepresentanter, observationer av styrelsemoten och moten
inom “Partners” Council” samt analys av policy-dokument och rapporter. Resultaten har
redovisats i breda tematiska kategorier.

”Patient Voices”, ett dokument inom NICE, tog upp en rad olika fradgor som rorde pati-
entdeltagande, inklusive den formella strukturen. Utifran detta dokument tillsattes pati-
entrepresentanter i bade styrelsen och i ”Partners” Council”. I den senare sa tillsattes 11
medlemmar av 40 frin patient- och anhdrigorganisationer, 20 fran medicinskt profes-
sionella, huvudsakligen ldkarkéren, sex fran medicinsk teknologi, kvalitets-
organisationer, administration och forskare och tre fran vardfacken. Uppgifterna var att
granska drsberéttelserna, vara en “ovéarderlig kélla for rdd”, vara en konsultativ enhet for
genomforandet och ett bollplank att testa idéer emot. Man skulle triffas tre gdnger om
aret. Formaten och innehallet i motena i ”Partners’Council” var flytande i borjan. Man
tog upp breda och generella frigor som egentligen inte hade med NICE's arbete att
gora. Med 29 medlemmar huvudsakligen fran hogprofessionella omraden sa upplevde
en del representanter fran patient- och anhoériggrupperna svarigheter att gora sig horda,
debatten dominerades av etablissemanget.

Representanterna fran brukarorganisationerna hade sitt ursprung i manga olika organisa-
tioner men inget eget forum. Efter ett par moten borjade man traffas informellt for att s
smaningom begéra formell status som en sidokommitté, vars protokoll togs upp pa den
officiella dagordningen. Man sdg sig som representanter for breda intressegrupper 1
vardfragor. Detta berodde kanske pa att ménga kommit frén stora dvergripande grupper
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eller paraplyorganisationer. Flera upplevde obehag nér det géllde att hitta gransen mel-
lan att representera generellt eller for en specifik grupp, och en osédkerhet kring vems
synpunkter de borde representera. Det fanns ocksé en ridsla for att de skulle hamna i en
gisslanposition.

Ett problem som alla tog upp var den stora arbetsinsats som krivdes, sirskilt om de del-
tog i utvirderingsarbetet. Majoriteten av representanterna arbetade som frivilliga

och fick dérfor ingen erséttning for sina insatser. De kénde sig som om de arbetade for
NICE i stéllet for sina egna organisationer, ett problem sarskilt for smé organisationer.
Men fragan om en eventuell erséttning var inte enkel, ndgra ansig att de uppfyllde sina
medborgerliga skyldigheter, andra att om de fick erséttning s& kunde deras lojalitet bli
ifrdgasatt. Det var ocksé en kénslig friga dé deras engagemang skulle kunna paverka
ritten till socialt stod “welfare benefits” (Rutter ef al. 2004).

Forutom att delta direkt inom NICE's organisation sd skapades samarbetsorgan mellan
patientorganisationerna utanfor NICE, “Patients Involved in NICE (PIN)”. Har samla-
des man kring specifika fragor, ofta en enstaka fraga som relaterade till den egna pati-
entgruppen. Man kunde gé direkt och samarbeta med cheferna inom NICE 1 dessa fra-
gor eller arbeta med politiskt patryckningsarbete. Man sokte alltsd inte direktkontakt
med patientrepresentanterna inne i systemet med begéiran att de skulle fora fram frdgan,
vilket kan ses som ytterligare ett exempel pé diffusa samarbetssystem.

Som svar pé frigan om patientdeltagande och evidensbaserad forskning &r pa kolli-
sionskurs med varandra sa framhaller Quennell (2001) att det finns flera riskzoner dir
konflikt kan uppsté. En av dessa riskzoner ror begreppet “expertis”. Detta har ofta
ndmnts 1 samband med forsoken att involvera patienter i gransknings- och utvérderings-
arbetet. I diskussioner kring evidensbaserad forskning s& hanfors begreppet “expertis”
till en uppbyggd méngd av vetenskaplig kunskap snarare an till “kunskap genom erfa-
renhet” (experience). I vissa dokument pd NICE's hemsida sa vands dock dess begrepp
upp och ner och plotsligt stdlls mot varandra “erfarenheterna av professionella och ad-
ministratorer i betydelsen "experterna” mot “patienternas varderingar och 6nskemal”.
Man ifragasitter med andra ord trovérdigheten i vittnesmalen och virdet av erfarenhe-
ten av specialisten pa brukarperspektivet utifran “’vetenskapligt beprovade arbetsmeto-
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der”.

Utifrdn samma perspektiv sd diskuteras metoder for hur man kan tillgodogora sig kun-
skapen av erfarenheten, huruvida man skulle forlita sig enbart pa kvantitativa metoder
eller om man kunde anvénda kvalitativa metoder. Den naturvetenskapliga forskningen
domineras totalt av kravet pa upprepade forsok och statistiska metoder, den kvalitativa
forskningen har inte hog status. Niar man da diskuterar livskvalitetsforskning sé stér de
tva grupperna langt ifrdn varandra, da t.ex. informanter frdn den professionella represen-
tationen med kraft stillde sig bakom den robusta tryggheten” i1 vissa métmetoder av
”quality adjusted life years” (QALYs) medan flera patientorganisationer i studien fram-
forde att just denna typ av evidensbaserad forskning tillater ldkare att ta kontrollen dver
agendan. Boote m.fl. (2002) refererar till forskning dér man identifierat tre faktorer som
har stor betydelse for ett framgangsrikt utbyte, tillit mellan brukaren och forskaren, er-
sattning for den tid som brukaren medverkar i forskningsprojektet och att forskarna de-
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lar med sig av resultaten pa ett tidigt stadium. Samarbetet tycks ocksa fungera béttre nir
man ger tid for att ldta lekménnen fOrsta historien, organisationen och malet med forsk-
ningen och for forskarna att forsta erfarenheterna, organisationen och patientrepresen-
tanternas mal. Dértill kommer en kontinuerlig granskning av faktorerna motiv, makt,
inflytande och kontroll under sjélva forskningsprocessen.

Den patientupplevda kvaliteten &r en vésentlig aspekt av det totala effektivitets-
begreppet, s.k. “effectiveness-based health care”. Den tjénst som produceras maste vara
den rétta for patienten och ocksa upplevas sé av denne. Véarden bestar av tvé delar, den
tekniska varden och s ménniskors samspel. Om den tekniska varden skall bedomas
efter den effekt den har pa hélsa och vilbefinnande s& méste ocksa konsumenterna delta
1 beslutet om vad som é&r bést for dem. Nir det géller ménsklig kommunikation har
sjalvfallet onskemal och forvantningar en avgorande roll for vad som anses vara god
kvalitet. Vi borde inte betrakta sjukvérd som nagot professionen ger och som konsu-
menterna far utan sjukvard &r snarare ett resultat av ett samarbete. Genom att delta i
beslut eller val bestimmer patienten sjdlvfallet d&ven vilka resultat som utgor kvalitet
(Javetz & Stern 1996). Nér det giller inflytande i varden s& har patienterna sju roller;
bestimmande av kvalitet, varderare av kvalitet, informatorer om vard, medutdvare av
vard, méltavlor for kvalitetssékring, granskare av vardgivarnas prestationer och refor-
matorer av vard (Donabedian 1994).

I en systematisk litteraturdversikt kring samverkan, brukardelaktighet och utbildning
gjord av Helen Langton och hennes kollegor (2003) redovisas ett utbildningsprojekt
med inriktning att hjélpa vardpersonal att utveckla metoder for att samverka med bruka-
re av cancervard. Det positiva man kan vinna ur ett ”’partnerskap” dr den sammanlagda
kunskapen av ldkarens specialistkunskap om sjukdomar och behandlingsformer och
patientens erfarenhet av att leva med sjukdom. Det hinder som granskas hir &r vad som
tycks vara rddslan for att forlora makt. Makt upprétthélls genom asymmetrisk kunskap,
och om man skulle 6verfora kunskap till patienten s& skulle man hamna i en mer demo-
kratisk beslutssituation &n den rent professionella bedomningen.

Langton m fl. visade i studien att det var nddvéndigt att satsa pd atgirder for att fordndra
attityder, t.ex. utbildning for att genomfora den fordndring som forvintas for att leva
upp till de politiska kraven. Motstandet handlade visserligen om réidsla att forlora makt,
men det visade sig ocksa handla om rédsla for det okdnda och brist pa erfarenhet, vilket
kan ses sasom ett hdrt motstdnd mot fordndring. Man framfor ocksé att den hittillsva-
rande bristen pé positiva forebilder bidragit till motstdndet, men att 4ven har kommer
forandringen 1 sig att pdskynda fortsatt fordndring.

Ett annat hinder 4r frigan om huruvida patienter verkligen vill vara delaktiga i besluts-
fattandet. Det finns idag fa studier som bekréftar ett positivt intresse, men man tror sig
se ett okande intresse, vilket professionen kanske inte 4r medveten om. Langton m fl.
spetsar till det och papekar att om begreppet “’partnership” identifieras som politisk reto-
rik utan handling, s kanske representanterna inom vardprofessionen behdver granska
sin egen uppfattning om patienternas delaktighet for att forsdkra sig om att de sjilva inte
ar den huvudsakliga orsaken till bristen pa partnerskap.
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Enligt Rutter och hennes kollegor (2004) har ytterligare problemomraden varit den stora
skillnaden i ekonomiska resurser for att arbeta fram underlag till utvdrderingarna. En
informant i deras studie uttryckte det som ”att om vi verkligen skall spela pad samma
niva pa spelplanen sa maste det till grundldggande ekonomiskt stod for véar verksambhet,
antingen direkt till en patientorganisation eller genom att ge medel for specialinriktad
forskning.”.

Om utgangspunkten for "user involvement” &r att forbéttra varden genom att tillgodogo-
ra sig den kunskap och erfarenhet som brukare av vird kan ge, sa visar Rutters studie att
det dr tveksamt om det gir att genomfora detta i dagens vetenskapliga vérld utan att ge
resurser och stdd till fordndringar inom manga olika omraden. Som framkommit i studi-
en s saknas beloningar. Forvintningar och miangden arbetsinsatser for de som represen-
terar patienterna ar orealistiska. Dessa kénner sig radda for att bli ringaktade och det &r
en stor brist pa tillgdng till administrativt stod och hjdlp med utredningar samt erfaren-
het att delta 1 vetenskapliga sammanhang (Crawford et al. 2002, Russel & Smith 2003,
Rutter et al. 2004).

Strategi for att genomfora neddragningar och forsimringar

Argumentet att en viktig motivering for “user involvement” skulle vara att legitimera
neddragningar och forsdmringar i varden har forts fram i flera studier (Crawford et al.
2002, Harrison & Mort 1998, Milewa et al. 1999). I samband med dvergangen till en
bestdllarorganisation 1989 ville man se patienten som en konsument av vard. I ”Patients
Charter” (1991) faststdllde man de réttigheter och den grundldggande standard som
skulle gilla for dessa vardkonsumenter. I ”Local Voices” (1992) presenterades olika
sdtt som de administrativa cheferna inom styrelse och forvaltning skulle kunna anvinda
for att tillgodogdra sig medborgarnas synpunkter i den lokala planeringen av varden,
vilket inkluderade sjdlva upphandlingsarbetet. De olika sjukvardsomridena satsade pa
stora enkédtundersokningar, fokusgrupper och omrostningar. Det arrangerades ocksa
frdgepaneler, speciellt citizen-juries”, ndgot som fick stort utrymme (Milewa et al.
1998, Quennell 2001).

”Local Voices” blev darmed ett verktyg som riktade sig till allmédnheten for att fanga
upp deras synpunkter pa samhillets ekonomiska insatser for vard, t.ex. hur mycket skat-
tebetalarna var villiga att bekosta. Man kan anta att allminheten foredrar ett lagt skatte-
tryck och dérfor vill undvika kostsamma “onddiga” investeringar. Med inforandet av
”the Patients Charter” hade man forvéntat sig att patienten i rollen som konsument skul-
le paverka marknaden. Men som patient d4r man oftast engagerad i frdgor som inriktar
sig pa bésta mojliga vard for ett relativt smalt medicinskt omrade diar man har ett per-
sonligt intresse. Patienter borjade uppfattas som “kravmaskiner” och det motsigelseful-
la 1 ”Patients Charter” och ”Local Voices” blev mer och mer uppmérksammat.

Med en ny politisk majoritet kom da ”The New NHS: modern, dependable” (1997).
Intentionen bakom denna nya NHS kunde ségas vara att aterskapa balansen mellan pro-
fessionen och den administrativa chefsstrukturen. Eftersom det fortfarande inte anségs
klart definierat vilka man menade med “users” sd gav man professionen inom varden
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ratt att definiera vilken vard som patienterna behovde (Rhodes & Nocon 1998, Wilson
1999). Dérmed avskrevs hela virdkonsumentbegreppet:

... decisions about how best to use resources for patients’ care made by those who treat
patients — and this principle is at the heart of the proposals in this White Paper.
(The New NHS 1997)

Strax efter detta s& kom uppbyggnaden av NICE. Kritik har framforts att man inte tagit

sig tid att sortera ut vilka varderingar som skulle ligga till grund for verksamheten. Sett

frén patientdelaktighetsperspektiv sé gjordes manga forsok i borjan att fA med patienter,
men att man inom organisationen inte riktigt visste vad man skulle ”géra” med patient-

representanterna. | forarbetena sd hade man skrivits att:

“We need the active participation and partnership of clinical professionals and patients
throughout the NHS: That is why NICE [... ] will involve both clinicians and patients.
[... ] And that is why the government is setting such store on the views of patients acting
as a positive lever for change” (Dept. of Health, 1998).

Det finns en vil avvégd skillnad mellan den kommersiella eller ekonomiska styrformen,
dér patienten som konsument har mojlighet att pdverka marknaden genom sitt val av
vard och en politisk modell, dir patienten har en rost i ett system som garanterar delak-
tighet 1 vardplanering, organisation och utférande. Utifrdn grundlaggande dogma med
bas i Alma-Ata-deklarationen sé ar det politiska deltagande nigot “gott i sig” och ett sitt
att utveckla sig sjilv (empowerment). Ett annat argument ar virdet att genom eget del-
tagande skydda sig fran att andra fattar beslut 6ver huvudet pé patienten. Detta resone-
mang kénns igen fran fackforeningsrorelsen (Harrison ef al. 2002).

International Cochrane Collaboration m.fl. har satsat stort pa att fa konsumenter delak-
tiga fran starten i olika projekt, t.ex. som expertgranskare i vetenskapliga sammanhang.
Men det finns ménga svarigheter, bl.a. bristen pa ekonomiska resurser. Man kan 2 bi-
drag for att vardkonsumenter skall kunna delta i konferenser, men det finns inga pengar
for sddant som t.ex. att fora och faststélla protokoll. For akademiker ar det en del av
vardagen, men for konsumenterna s& méste man kanske ta ledigt fran arbetet eller ldra
sig nya fardigheter innan man kdnner sig kompetent att delta och avge kommentarer.
For att skapa framgéngsrika resultat s& méste konsumenterna vara vélorganiserade,
skickliga 1 att fora fram budskap, forsiktiga i sina ndrmanden och ansvariga och repre-
sentativa for en stor grupp manniskor (Goodare & Lockwood 1999).

Quennell (2001) fragar i sin studie om allt detta man sagt om motivet till patientmed-
verkan 1 NICE da bara dr fromma ord och ett symboliskt deltagande? Denna skepticism
sammanfoll med diskussioner om olika andra etniska och jamstilldhetsperspektiv inom
representantgruppen. Vilket givetvis paverkades av bristen pa klara definitioner av vil-
ken roll patientrepresentanterna skulle ha. En informant beréttade att man vid ett tillfalle
fragat en styrelsemedlem om “Partners” Councils” roll och fétt hora att det dr bara ”bo-
mull och spaltfylinad, ddr finns inget inflytande over huvudtaget”. Trots detta uttryckte
sig informanterna positivt, de hade haft inflytande 6ver vilka representanter som valts
att sitta i olika arbetsgrupper, man hade fatt ritt att dverklaga beslut i ”Appraisal Com-
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mittee” och medlemmar ifran ’Partners Council” kunde sitta med i bedomningspaneler-
na.

Motiveringen man anvéinder for dessa initiativ dr att det behovs ett aktivt deltagande och
ett upprittande av partnerskap mellan den kliniska professionen och patienterna genom
hela NHS, inte ett tilligg utan “ett sétt att tinka och arbeta”. Mdjliga mél kan spdnna
over en Onskan att omfordela makt, forbattra besluts- och ansvarstagande genom att
utmana rddande intressenters dominans till en 6vning 1 att legitimera och inforliva bru-
karnas perspektiv (Quennell 2001).

Det finns anledning att fortsitta studera huruvida pastaendet att user involvement”
skulle vara en strategi som skapar mdjlighet att gora obekvdama neddragningar och for-
samringar (Rutter et al. 2004). Det skulle innebira att beslutsfattare genom att konsulte-
ra anvindare av vard kan {4 stod for beslut som annars inte skulle vara populdra. En
indikation pa detta skulle kunna vara tendensen att se patienter som delaktiga som ett
mal 1 sig snarare &n ett sitt att forbdttra kvaliteten pa varden. Det édligger kanhénda be-
slutsfattarna inom vérden att visa att patienter i 6kande grad deltar i vardplaneringen
men dessa beslutsfattare dr dven fortsittningsvis de som har ansvaret for de beslut som
fattas (Crawford et al. 2002). Samma géller nér arbetet fokuseras pa att skapa strukturer
snarare dn en utveckling av olika aspekter av partnerskap (Elston & Fulop 2002). Och
det finns anledning att vara varsam, varje inbjudan till aktivt deltagande i olika beslut
om hélso- och sjukvard kommer att sla tillbaka om man inte samtidigt anslér tid och
resurser som tilldter brukarna att kéinna sig som aktiva partners och om riktlinjer och
planering inte dr 6ppna for fordndring som ett resultat av deras medverkan (Russell &
Smith 2003).

Vidden av delaktighet i vardstrukturen

Var i virdstrukturen brukaren far en chans att bidra med sin kunskap och erfarenhet ar
en viktig pusselbit 1 diskussioner om samverkan mellan patienter och varden. Kanske
viktigare dnda ar till vilken grad eller vidd denna samverkan nér. Har finns det material
utvecklat och diskuterat da detta inte bara ror vardtagare utan alla representanter fran
minoritetsgrupper. Retoriken kédnns igen, Sherry Arnstein kom redan 1969 med en syr-
lig kommentar rorande medborgardelaktighet att: det 4r som att dta spenat, ingen &r
emot det 1 princip”, alla vet att det dr nyttigt och bra for ménniskan.

Arnstein (1969) papekar att delaktighet av de styrda i styrningen ir, i teorin, hornstenen
av demokrati, en respekterad idé som appladeras fram till dess att de styrda begér att fa
ta sin plats i styrelsen. Redan da beskrev hon som illustration till sin forskning en stege
av delaktighet inom den sociala sektorn. Denna stege bestér av étta trappsteg dir de
forsta tva, som bendmns “manipulation” och “terapi” egentligen inte handlar om delak-
tighet. Nasta tre, “information”, ”konsultation” och “forsék att blidka eller muta” sna-
rast kan hénforas till olika grader av symboliskt agerande. Det sjétte trappsteget, som
hon bendmner “partnerskap”, ar det forsta dar ett dkta utbyte borjar foljt av steg sju,
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“delegerad makt” och till sist "medborgarkontroll” dar de tidigare utanforstaende har
skaffat sig majoritet i styrelsen.

Om man ser pd samma fradga inom hélso- och sjukvérden s ser man att “user involve-
ment” hir innefattar ett brett spektrum av relationer mellan dem som ar vardgivare och
dem som ar vardtagare. Dessa relationer befinner sig ldngst en skala frén den enklaste
formen av information till, p4 hdgsta nivan, brukardelaktighet i sjdlva beslutsfattandet.
Barnes och Wistow (1992) vill markera skillnaden i sjédlva syftet genom att dela upp
denna typ av delaktighet pa tva orsaksvariabler:

1.

2.

en stravan att forbattra kvaliteten av varden for att béttre anpassa den till beho-
ven och dnskemédlen av de som anvénder sig av vard (kunskapsvariabeln)

en strategi for att utvidga anviandarnas mojlighet att delta i beslut angéende
struktur, utforande och utvérdering av varden (demokrativariabeln)

Brenda Poulton (1999) tar dessa tvad modeller och kombinerar dem som bakgrund till en
studie och beskriver dessa i stegform:

1.

Information - med syfte att 6ka kunskap om vilken vard som finns, hur den kan
nds och vilken standard man kan forvinta sig. Vardtagaren &r oftast passiv, in-
formationen kommer ovanifran.

Utbildning till vdrdtagare - 1 hdlsofragor som berdr dem, dér man frén vardgi-
varna fOrvéntar sig aktivt deltagande i syfte att fordndra patienternas egna attity-
der sévil som att initiera ett egen-ansvar for sin vard.

Konsultation - dér vardgivaren tar ett steg till och fragar efter brukarens syn-
punkter angaende sddant som har med dennes hélsa att gora. Det betyder dock
inte att brukarens synpunkter kommer att bli respekterade eller atgirdade. Det
kan ocksé vara att brukarna inte har tillracklig kunskap om de saker de blir till-
fragade om.

Tillfredsstdllelse som vardkonsument - vilket oftast mits med frageformulir med
fardiga svarsalternativ. Da har man énda till dels 6kat bredden eftersom man ber
brukaren vara delaktig i utvdrderingen av virden.

Delaktighet i demokratiska beslut - kring hilsofragor. Direkt delaktighet dr den
process dir minniskor aktivt forsdker paverka inriktningen genom direkt kon-
takt med beslutsfattarna. Indirekt delaktighet relaterar till andra mekanismer ge-
nom vilka ménniskor deltar i den demokratiska processen, t.ex. genom val eller
som medlem i ett politiskt parti.

Empowerment - r den frimsta formen av delaktighet da den ger uttryck for ut-
vecklingen av makt och styrka hos individerna, grupper och samhillen. Akta
maktdelning mellan vardtagare och vardgivare &r dock en vision snarare &n en
verklighet i ett system som fortfar att vara dominerat av vardprofessionen.
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Delaktighet i den egna behandlingen

Med ’Patient Partnership Strategy” som kom 1996 sa tillkom en ny dimension. Lékare
skulle nu forhalla sig till sina patienter som “’partners. Enligt Oxford English Dictionary
sa definieras en partner som: “en person som delar eller deltar i verksamhet med varand-
ra eller andra”. Denna definition ldimnade manga viktiga fragor obesvarade. Till exem-
pel: Betyder begreppet delaktighet att bdde ldkare och patient behdver dela med sig av
alla bitar av beslutsprocessen? Vad dr det som bagge parter delar och till vilken grad?
Vem dr ansvarig for beslutet om delaktighet &r mojlig och tar forsta steget? Finns det
utrymme fOr variation 1 patientens och ldkarens roll samtidigt som man bihaller begrep-
pet delaktighet? Vilken &r den kliniska kontext dér partnerskap mellan ldkare och pati-
ent behdvs mest? Det svar man framfor ar att de flesta konsultationer innehéller element
av alla dessa teoretiska fragor, och dessa kan foréndras allteftersom interaktionen ut-
vecklas. Men om modellen med partnerskap mellan ldkare och patient skall fungera sa
méste man fordndra dagens begransningar nér det géller tid och ekonomisk erséttning
(Charles et al. 1999, Ham & Albert 2002).

Vilka ar da fordelarna med brukardelaktighet? Judy Wilson (1999), chefen for ”Long-
term Medical Conditions Alliance”, en paraplyorganisation for 96 nationella frivilligor-
ganisationer summerar olika forskningsprojekt med att det anses vara en 6kande dver-
ensstimmelse att enskilda patienters delaktighet i beslutet kring sin egen véird okar ef-
fektiviteten av sjdlva behandlingen. Brukare blir alltmer involverade i planering och
vardforsorjning och 1 att hdlla uppsikt och utvirdera resultat (Langton ef al. 2003). Den-
na insats blir mer och mer uppskattad av vardutforare och politiker.

Vilka begrinsningar och svarigheter hindrar d& utvecklingen mot ett fungerande part-
nerskap? Wilson (1999) pekar pa komplexiteten i varden: Man méste uppmérksamma
svarigheterna att hitta vigar genom vardsystemet. Det finns inga beldgg for forsok att
skapa ett konsekvent, genomgripande system som betonar patientens behov och sociala
situation. Om vérdgivare inte kan samarbeta effektivt, da dr det svart att skapa ett sam-
arbete med patienten. En annan faktor ar attityder inom yrkesvérlden. Man kan fortfa-
rande hitta patriarkaliska attityder inom vardpersonal (Charles et al. 1999). Trycket frén
de professionella som framforallt pekar pa tidsbristen, det begrénsade tidschema som
ex.vis huslikare har for individuell konsultation ger inte mdjlighet for diskussion och
utbyte, som dr forutséttningen for att skapa ett samarbete/partnerskap. Och som éter-
kommande tema pavisas bristen pa politiskt atagande. Har stiller Wilson fragan om det
1 praktiken inte blivit sa att positionen for vardanvéndare (users) har blivit svagare da
deltagandet av vardanvéndare blivit forvdxlat med medborgardeltagande och vardgivar-
na (health professionals) har fatt mandat att vara dem som definierar vilka behov an-
viandarna av vard har (Rhodes & Nocon 1998).

Studier visar ocksé att det inom de flesta patientgrupper finns en pataglig tvekan infor
att sjélv axla beslut om medicinska behandlingsalternativ (Langton ef al. 2003). Man
efterstriavar snarare att fa fortroendefulla samtal med vérdgivaren och dér fa besked om
vilka behandlingar som finns och sedan i samforstdnd enas om bésta terapival. Daremot
finns det indikationer pa att den utbildade patienten stéller krav pa delvis andra typer av
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tjdnster som socialt stdd, prevention, medicinsk rddgivning och véigledning genom vér-
den och omsorgens alla olika aspekter (Rosén 1997).

Ekonomi dr en mycket stor friga, det finns en oro for att partnerskap skall kosta mer, da
det finns risk att patienten viljer en dyrare behandling &n vad ldkaren kanske kan erbju-
da. Professionen har ju ocksa begridnsad handlingsfrihet pd grund av ekonomiska priori-
teringar. Ska lidkaren se sig som en foretradare for patienten, dar man fokuserar pa den
mest effektiva behandlingen eller som en foretradare for ett skattebaserat hédlsosystem
och dé fokusera pa vad man har rdd med? (Sculpher et al. 1999).

Delaktighet i utféorandet av vard

En litteraturdversikt (Simpson & House 2002) dver hur brukare involverats i utférande
och utvérdering inom mentalvarden anvénds hir som exempel. Forfattarna ville studera
pa vilket sdtt dessa brukare deltog som vardgivare och effekten av detta. Att det saknas
vetenskaplig empirisk forskning visas da man ur ett material av 298 studier endast hitta-
de 12 studier som kunde anses vara jamforande studier.

Dessa 12 studier fokuserade pa brukare av mentalvard som sjilva deltog som vérdare,
huvudsakligen som “case managers”, som trdnare/utbildare av blivande mentalvardare
eller i andra sammanhang och som intervjuare i samband med utvirdering av varden.
Brukarna fick samma tréning som andra vérdare, de fick ersittning som andra vardare
och stodpersoner fanns tillgéngliga.

Resultaten visade att brukare spenderade ldngre tid med 6vervakning, ansikte mot ansik-
te-kontakt med patienterna eller med uppsokande arbete och mindre tid vid telefoner
eller med kontorsarbete. Det dr hogre personalomsittning bland anstéllda som varit/ar
brukare och att dessa hade mindre distinkta yrkesgridnser. Man kunde inte hitta ndgra
negativa effekter for vardtagarna relativt till symptom, funktion eller livskvalitet. Bru-
karna som gav vérd hade en forhojd livskvalitet, farre rapporterade livsproblem och en
forbéttrad social funktion. De uppfattades ibland vara en minskad borda for familjen.
Tiden mellan intagningarna var lingre eller s behovde de inte alls ldggas in, resp korta-
re inldggningstider. Enheter med brukare som vérdare rapporterade inte ha lagre patient-
tillfredsstéllelse.

Niér brukare deltog i utbildningssammanhang fick kursdeltagarna en mer positiv attityd
till anstéllda som varit brukare och dven om mentalsjukdom rent allmént. Utbildningen
bidrog till att brukarna kunde ses som individer. Nir brukare intervjuade andra brukare
s drog de kanske fram fler negativa omdomen én vad som annars framkommit.

Delaktighet inom planering och utforande av vard
Medan den ovan citerade litteraturstudien fokuserade pa brukare av mentalvard som

vardgivare sa fokuserar Rutter med kollegor (2004) pa huruvida virdtagaren &r en “pati-
ent” eller en ”partner” i planeringen och utférande av mentalvard pa ett mer 6vergripan-
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de sitt. En kvalitativ studie gjordes 1 tva sjukvirdsomriden i London. Data samlades in
genom semi-strukturerade intervjuer med representanter for alla berdrda. Tolkningen
gjordes med Grounded Theory.

Resultaten visar att det fanns stor skillnad mellan de olika berdrdas definition av inrikt-
ning och mal for brukardelaktighet, dér brukare sokte fa storre inflytande, mer konkreta
resultat och en foréndring i riktning mot partnerskap eller maktdelning. Utrymmet for
samverkan mellan de anstillda och brukarna nir det géllde att utveckla driften av vard
begrinsades av faktorer sasom: kravet pa att brukarna skulle anpassa sig till ledningens
sdtt att arbeta; bristen pa konkret uppmuntran for brukare att delta, i vilket ingick bristen
pa positiv feed-back; behovet for omradesledningen att genomfora eller prioritera mot-
stridiga ataganden; ifrdgaséttande av representativiteten hos de aktiva brukarna; brukar-
nas onskan om oberoende, vilket inkluderade en dvergang till en brukardefinierad dag-
ordning, oberoende finansiering, egna motestillfillen, och ledningens misslyckande att
konsultera och involvera ledande sjukskoterskor och avdelningsforestandare.

Ledningen och brukarna sag malen for brukardelaktighet utifrdn mycket skilda perspek-
tiv och man fann olika asikter hos anstéllda pa olika nivaer inom sjukvardsomrédet, dir
ledningen visade mer fortroende for processen én vare sig vardgivare eller brukare gjor-
de. Alla berorda insag det mojliga i att kvaliteten av varden kunde forbéttras genom
konstruktiv kritik frén brukare, ddrigenom ge stod for ledningens malinriktning. Lika
visentligt for brukarna var den potentiella effekten av delaktighet pd deras personliga
och kollektiva identitet, sjdlvkansla och minskliga réttigheter, eftersom “mental health
self-advocacy is about empowerment in personal and social contexts”.

Virt att notera var att ledningen, som var mer ndjda &n brukarna nir det géllde graden
av deltagande som erbjudits brukarna, tycktes mer fokusera pé sjélva processen av bru-
kardelaktighet, samtidigt som man holl kontroll dver beslutsprocessen, medan brukarna
var mer intresserade av sjdlva det patagliga och/eller icke-patagliga resultatet av delak-
tigheten och dérfor uttryckte ett storre missndje med projektet.

Andra exempel pa delaktighet i planering av vard mer pa makronivéa har tidigare beskri-
vits, bl.a. 1 avsnittet om Motivering: Att dela med sig av kunskap och erfarenhet, dér
representanter frin patient- och anhorigorganisationer deltog i styrelsearbete och inom
”Partners” Council” inom NICEs verksambhet.

Respons till ”User Involvement”

Vad séger direktorerna inom sjukvirden?

Timothy Milewa med kollegor (1998) gjorde en studie for att utrona hur realistisk sym-
biosen mellan management-kultur och vad som kallas for aktivt medborgarskap ér till
den politiska retoriken. Makten inom varden hade forskjutits fran administration till en
bolagsstruktur med verkstéllande direktdr och regeringen hade vid upprepade tillféillen
betonat det nddvandiga i att beslutsfattarna inom sjukvarden skulle striacka sig ut mot
medborgarna och lyssna till deras dsikter. Fokus dr sdlunda pd kommunikationen mellan
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de lokala beslutsfattarna inom sjukvarden och den lokala befolkningen. Har inriktar man
sig pa ”The Local Voices”, det vill siga medborgarrepresentanter snarare dn represen-
tanter for olika patientgrupper eller andra brukare av vard. Sjdlva studien som bestod av
djupintervjuer av sjukvérdsdirektorer utfordes i tvéd sjukvardsomrdden med populationer
av mycket olika karaktér.

Resultatet visade att det fanns variationer bland sjukvardsdirektorerna relativt till forsta-
else av begreppet konsument. Hér belystes dterigen bristen pa klara definitioner av sam-
hillet och av klient/konsument/medborgare. Sex teman aterkom gang pa géng. Nistan
alla informanter vilka alla var direktorer for olika sjukvardsomraden, hdnvisade till det
politiska direktivet och den “’policy guidance” som utgétt fran regeringen och som
patvingade att man dtminstone visade ett intresse 1 frdgan. Trots det uppfattade trycket
sa fanns dér ett uppenbart generellt stod bland informanterna att engagera sig och svara
infor den lokala befolkningen. Vad som skulle ingd i detta var diremot mycket vagt.
Det fanns lite samstdmmighet kring det specifika mélet med att engagera den lokala
befolkningen. Informanterna varierade 1 sina forslag med att delge information, be folk
att bidra med synpunkter pé prioriteringar i hilsovarden eller att sétta igdng en konsulta-
tionsprocess utan specifika 16ften att svara eller f6lja upp de dsikter som kommit fram.

Vidare s sdg informanterna definitivt inte sina kontakter med den lokala befolkningen
utifrdn samma perspektiv som lokala politiker skulle ha gjort gentemot den egna val-
kretsen. Man identifierade och arbetade med specifika grupper och intressegrupper
kring specifika frdgor sa som man sag nddvindigt. Ibland hittade man dessa genom det
politiska nitverket, ibland genom ”Councils for Voluntary Service” da de hade ett storre
kontaktnét. Ibland var det féreningarna for olika bostadsomraden som var bekymrade
Over ndgon fraga. Betoningen av de lokala kontakterna och flexibilitet i det individuella
ledarskapet inom myndigheten verkade vara mer vésentlig for manga informanter &n de
omsorgsfullt utarbetade strukturerna for delaktighet av huslidkare (GP’s) eller brukardel-
aktighet. De var medvetna om detta men hade inte for avsikt att géra nagot utan ansag
att med den brist pa ekonomiska resurser respektive tid som var for handen sa skulle det
inte fungera.

Den roll man sag sig ha som myndighetsperson var att identifiera lokala behov, att viga
olika asikter och prioriteringar och sedan att utdva det som ansdgs vara en professionell
bedomning. Flera informanter understrok med emfas det faktum att det dr hdlsomyndig-
heten och de ledare som utsetts dér, snarare én lokala representanter som har mandat for
att planera och bestilla vard. Detta anségs inte vara paternalistiskt eller auktoritets-
tdnkande utan en de facto organisatorisk verklighet som ingen av dem kunde se nagot
realistiskt alternativ till.

[ think the public would like to think that they want to be involved. The bit they would
like to be involved with is making the positive decisions about things .... They are very
definitely much more anxious when they have to make decisions about what will not be
done. Then, quite honestly, can you blame them for saying “Well, that's what we have a
health authority for!”
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BRUKARDELAKTIGHET I SVERIGE

De funktionshindrade och deras relation till samhallet

Personer med funktionshinder har alltid funnits i historien, men inte alltid som fullvar-
diga medlemmar i samhillet. De fa grupper som 6ppet erkénts, dtminstone 1 vastvarl-
den, har huvudsakligen varit de dova och blinda. Med begrinsat utrymme har det fun-
nits anledning att skapa olika typer av stodverksamhet for dessa grupper. I Sverige ut-
vecklades foreningsverksamheten for de funktionshindrade i samklang med de svenska
folkrorelserna. Redan 1868 bildades Sveriges Dovas Riksforbund foljda 1889 av De
Blindas Forening, vilket var samma ar, 1889, som Sveriges Social-demokratiska Arbe-
tareparti (SAP) grundades (Ransemar 1981).

Manga funktionshindrade hade samlats pa olika institutioner, ex.vis sanatorier for de
lungsjuka, vanforeanstalter for de med rorelsehinder eller sinnessldanstalter for personer
med epilepsi. Har borjade man bygga kamratféreningar, som sa smaningom bildades
om till konvalescensforeningar, som i sin tur konstituerade sig som olika handikapp-
forbund. Andra vérldskrigets verklighet trangde pa och med manga mén ute 1 militér-
tjénst s& behovdes kvinnor och personer med handikapp pa arbetsmarknaden. De etable-
rade handikapporganisationerna tryckte pa nir det gillde fragan om yrkesutbildning och
arbete och for att nd styrka bildades 1942 den forsta samarbetsorganisationen pa riks-
planet, ”Samarbetskommittén for partiellt arbetsfora” (Ransemar 1981). Som resultat av
detta deltog tvé representanter fran handikapprorelsen i den av regeringen tillsatta
”Kommittén for partiellt arbetsféra”. Utredningen arbetade mellan aren 1943-1949 och
gav ut fem betidnkanden. Kommittén formade den arbetsvardsverksamhet som jdmsides
med utredningen véxte fram pa arbetsférmedlingarna. Olika utredningar f6ljde, en stor
sammanfattande statlig utredning, den s.k. handikapputredningen pagick under aren
1965 till 1976. I slutbetdnkandet fastslogs att:

“Handikapp dr alltsd inte en egenskap hos en person med en skada eller sjukdom.
Handikapp dr i stdllet ett forhallande mellan skada eller sjukdom och personens omgiv-
ning. Det dr sdledes fullt rimligt att tala om verksamhet som till foljd av bristande an-
passning och omtanke fororsakar svdarigheter eller reser hinder for mdnniskor med ska-
dor och sjukdomar. Detta synsdtt — som egentligen flyttar handikappet fran de enskilda
mdnniskorna till deras omgivning dr visentligt, ty det ldgger ett ansvar pad alla huvud-
mdn, samhdlleliga som enskilda, att verksamhet som de driver skall vara tillginglig”

(SOU 1979/80:1).

Handikapporganisationerna for t.ex. personer med ldngvariga vardbehov startades ofta
som sociala stodorganisationer pa initiativ av professionen men allteftersom de enskilda
brukarnas egen kunskap och erfarenhet 6kades sé har organisationerna dvergatt till att
bli intresseorganisationer med inriktning pa ett tillgédngligt samhille. Har samlas inte
bara kunskapen om vilken véard som finns tillgdnglig utan ocksd hur denna vard paver-
kar de enskilda personerna i vardagen och man skapar en samlad erfarenhet av vad det
innebdr att leva med ett funktionshinder. Denna sérskilda sakkunskap ar viktig i plane-
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ringen och utvecklingen av den samhélleliga hélso- och sjukvarden. Da &r vi tillbaka till
Alma-Ata-deklarationen och argumentet att man skulle f& mer precisa beddmningar av
behov och utifran detta géra mer adekvata prioriteringar darfor att manniskor kanner sig
sjdlva och sina livsomstindigheter battre dn de professionella. Och vird som erbjuds
och dverensstimmer med de behov som definieras tillsammans med medborgaren har
storre mojlighet att ge positiva resultat (Oakley 1989).

Handikappriadens tillkomst i Sveriges kommuner och lin

I oktober 1970 6verldmnade handikapputredningen sitt fjarde betdnkande kallat "Béttre
socialtjinst for handikappade” (SOU 1970:64). Betdnkandet inneholl bl.a. ett forslag om
att handikapprad skulle inréttas 1 primdrkommuner och i ldnen. Man ansag att de handi-
kappade var en grupp 1 samhillet som var daligt representerad i politiska sammanhang.
Fran samhillets sida fanns det ocksd en 6nskan om att fa en mer samlad opinionsyttring
fran handikapporganisationerna. Det 6vergripande mélet var dock samordning. I betédn-
kandet ges en utforlig beskrivning av alla de goda ting handikappraden skulle utrétta.
Utredningen anvinder flitigt begrepp som ’samordning”, ”samarbete” och "medinfly-
tande” utan att ndrmare precisera vad man lade for innebdrd i orden. Réden definieras
déaremot som ”’samordnings- och kontaktorgan”. Formellt kan dessa samradsorgan inte
fatta nagra bindande beslut. Det kan bara rekommendera ndmnder, styrelser och statliga
lansmyndigheter att ta hdnsyn till framforda synpunkter. Drygt sex ar efter att Svenska
Kommunforbundet uppmuntrat kommunerna att upprétta handikapprdd 1976/77 kunde
man finna kommunala handikapprad ute i 245 kommuner och ldnshandikapprad i samt-
liga av Sveriges lan.

Kraven fran de handikappades organisationer hade ursprungligen géllt béttre social-
tjénst, inte inrdttande av handikapprad. Huvudsyftet med handikappraden var att sam-
manfora atgirder for de handikappade till en slags helhet. Detta skulle ske genom ”sam-
arbete” vilket inom kommunforbundet 6verfordes till ”samrad”. Karnpunkten for detta
var att man 1 handikappraden skulle fa en specifik grupp eller kategori av kommuninne-
vénares synpunkter snarare dn forvaltningens inriktning pa sakomrade. Har hoppades
man fi samordning mellan organ med olika huvudmén, samordning av verksamheten
mellan verksamheter under en och samma huvudman och samordning mellan mangfal-
den av handikapporganisationer.

Man hade frdn samhillet stora forvantningar pa raden. De skulle samordna insatserna pa
handikappomradet, f6lja och utvdrdera resultatet av insatserna, foresla nya insatser och
ett bittre utnyttjande av befintliga resurser, besvara remisser m.m. Linshandikappraden
skulle dessutom foresla prioritering av dtgiarder och rekommendera ansvarsfordelning i
vissa fall, upprétta forslag till fordelning av landstingets anslag till handikapp-
organisationerna och medverka i planeringen av vdrdartjanst. Samtidigt var man fran
Kommunférbundet angeldgna om att klargéra granser for rddens befogenheter. Man
understrok sarskilt att raden inte skulle ha formell beslutanderétt, utan dess roll skulle i
stillet vara att ta initiativ, framf6ra 6nskemal och diskutera erfarenheter.
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1976 gjordes en mycket genomgripande undersokning av handikapprad 1 kommuner
och ldn av Kerstin Wigzell och Reidar Larsson. Sammanfattningsvis kom man fram till
att det var svart att peka pa konkreta resultat av rddens verksamhet. Det frimsta resulta-
tet var fordndrade attityder och béttre kontakter mellan myndigheter och organisationer.
Anledningen till detta ansags vara att det fanns ett glapp mellan kraven pa raden och
dess forutsittningar att arbeta. De rdd som hade haft en aktiv sekreterare hade haft bittre
resultat. Rapporten slutar med en rekommendation att rdden skall fa kansliresurser, ar-
betsutskott och en bredare representation fran samhéllssidan. Handikapprorelsens delta-
gande maste ocksa formaliseras. Vidare att rdden fortsdtter vara diskussionsfora. De tva
parterna skall informera varandra om sina stdndpunkter, lyssna pd varandra, noggrant
penetrera varje fraga och sedan anvénda sig av det som kommit fram vid diskussionen i
sitt arbete inom den egna ndmnden, partiet eller organisationen.

Samverkansridens tillkomst inom landstingen

Redan i regeringens proposition till den nya hélso- och sjukvardslagen (1981/82:97)
kunde man ldsa om samverkan med brukarorganisationerna. Hir sdger man att: ”Ordet
samverkan avser att markera att samarbetet alltid skall vara fraga om ett dmsesidigt gi-
vande och tagande. Samrad har ofta anvénts i en snévare betydelse. Det dr sélunda inte
frdga om att bereda ndgon tillfille att ta del av t ex. ett visst forslag till utbyggnad, utan
avsikten dr att denna skall ges mdjlighet att paverka utformningen av forslaget genom
att belysa det utifrdn hans kunskaper och erfarenheter.” I en kommentar 1986 till 8§
HSL, utgiven av davarande forbundsjuristen Jan Sahlin, Landstingsforbundet, papekas
att paragrafen “aldgger landstingskommunen att genom samverkan med andra myndig-
heter och organ m fl sékerstilla att vardplaneringsarbetet tillfors synpunkter och dnske-
mal som utgar fran annan erfarenhetsbas dn den som landstingskommunens egen plane-
ringsorganisation kan tillhandahalla”.

De olika utredningar och rapporter som kommit ut under aren utifran 1989 ars handi-
kapputredning sammanfattades i den handikappreform som kom 1995 (Socialstyrelsen
1995). Beslutet innebar forutom ny lagstiftning dven att vissa lagar upphorde samt att
fordndringar infordes i gédllande lagar, t.ex. Hélso- och sjukvérdslagen (HSL
1994:1099). Nu infordes en skyldighet att samverka med berérda organisationer”. Den
attonde paragrafen lyder "I planeringen och utvecklingen av hélso- och sjukvarden skall
landstinget samverka med samhéllsorgan, organisationer och privata vardgivare”. I f6-
rarbetena till lagen definieras organisationer som “handikapp-, &ldre och patientfore-
ningar”. Syftet med samverkan &r att handikapporganisationerna ”skall ges mojlighet att
paverka”, 7att ldmna forslag och att ge synpunkter” for att viktiga synpunkter” och
“erfarenheter” skall kunna “tillforas verksamheten” och for att lagstiftningen skall kun-
na tilldmpas pa ett sd bra sitt som mdjligt (Prop. 1992/1993:159). Man har ocksa skrivit
att ”Det bor aligga landstinget att pa lampligt sétt kartldgga och forteckna vilka organi-
sationer som niarmast kommer i fraga for samverkan 1 hélso- och sjukvardsplanering
liksom att verka for att &ndamalsenliga samarbetsformer kommer till stind”.
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Handikappsamverkan inom Stockholms léns landsting

Lanshandikappradet (LHR) var ett 6vergripande organ for bevakning av handikapp-
frdgor inom lénet. Ledamdterna representerade samtliga ndmnder och bolag inom lands-
tinget inklusive Hélso- och sjukvardsnimnden. LHR skulle fungera som ett berednings-
organ knutet till landstingsstyrelsen, men med fri initativrétt i alla handikappfrigor.

LHR bestod av ett antal politiskt fortroendevalda, ordférande var normalt utsedd fran
den politiska majoriteten, vice ordforande fran Handikappades Samarbetsorgan (HSO) 1
Stockholms l4n. De tre handikapporganisationerna HSO (som &r 2005 representerar 40
olika organisationer), De Handikappades Riksforbund (DHR) och Synskadades Riks-
forbund (SRF) representerades av 7 ledamoter som blivit foreslagna av organisationerna
efter ett internt nominerings- och demokratiskt valférfarande.

LHR:s uppgift var att fungera som ett 6vergripande organ for handikappfragor. En stor
fraga har varit att utveckla en handikapplan utifrdn de krav som stéllts fran Handikapp-
ombudsmannen (HO). Inom LHR har ocksa funnits en s.k. bidragsgrupp, vars uppgift
har varit att [dmna forslag pa fordelningen av landstingsbidragen till de olika handi-
kapporganisationerna. Vidare fanns specialinriktade grupper for fragor rorande t.ex.
hjalpmedel. LHR hade ocksa uppdraget att utse de representanter bland dem som nomi-
nerats fran handikappforeningarna for olika uppdrag, ex.vis till samverkansgrupper.
LHR’s kansli var ansvarigt for att ha aktuella forteckningar 6ver lanets handikappfore-
ningar, bl.a. for att kunna skicka ut och samla in svar pa internremisser i aktuella fragor.
Kansliet arrangerade ocksa olika utbildnings- eller diskussionsseminarier. LHR var ak-
tivt under aren 1971 till 2004 men ersattes da av ett samverkansrad direkt under lands-
tingsstyrelsen januari 2005.

Inom Hélso- och sjukvirdsndmnden (HSN) genomfordes pa uppdrag av davarande
sjukvérdsdirektoren 1984 en utredning vars uppdrag var att laimna forslag till modell for
samverkan. Utifrdn denna modell tillsattes grupper om totalt sex personer i vardera fem
sjukvardsomrdden, tre fran den lokala forvaltningen och tre fran organisationerna. De
sistnimnda utsdgs av ldnshandikapprddet efter forslag frén organisationerna. Enskilda
organisationer hade pa olika sétt och pé olika nivéer dven kunnat fora fram sina syn-
punkter pa planering och genomforande av verksamheten.

En central grupp tillsattes med atta personer. Syftet med gruppen var att ha “regel-
bundna informationsmoten om verksamhetsplanering och budgetarbete, 6versyn inom
olika omraden, programarbete mm”. Den nya strukturen fungerade inte, det saknades
kontinuitet. Minnesanteckningar visar att det till stor del endast var information och att
organisationerna inte deltog 1 tillrdckligt tidigt skede i diskussionerna. I borjan av 90-
talet hade organisationerna bdrjat skilja pa innebdrden 1 huvudmannens samverkans-
respektive informationsskyldighet (SLL: Former for samverkan 1996). Det centrala
samverkansarbetet i denna form upphorde 1992.

Vid omorganisationen frén tidigare fem till nio sjukvirdsomraden i samband med majo-

ritetsskiftet 1995 hade man gjort om strukturen for samverkansarbetet. Varje sjukvérds-
omrade fick sjilv bestimma hur de skulle lagga upp samverkansarbetet. Ibland forekom
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representanter for politikerna, vanligast da presidiet. Ibland ingick &dven representanter
for sjukhusen eller primdrkommunerna. Lanshandikappradet utsdg inte ldngre represen-
tanter fran organisationerna. Varje omrade bjod sjélva in de olika organisationerna och
kallade sedan utifrdn sin sindlista till méten oftast fyra ganger arligen, vissa upp till sex
ganger per ar. Dessemellan kunde det forekomma att man anordnade méten med speci-
ella tema.

Halso- och sjukvardsndmnden ansdg 1995 att man pa grund av den nya Handikapp-
utredningen och de medf6ljande fordndringar som gjorts i HSL behdvde gora en ny ut-
redning. Det &r ur ett demokratiperspektiv intressant att notera att man frdn HSN-staben
skickade ut drendet pa remiss till 60 handikapp-/patientorganisationer, tvd pensionars-
organisationer, samtliga nio sjukvardsomrédden samt LHR. Dessa organisationer hade tre
veckor pa sig att besvara remissen. Svar inkom fran atta sjukvardsomraden, 13 handi-
kapp-/patientforeningar varav ett var frain Handikappades Samarbetsorgan (som da be-
stod av 26 organisationer) samt fran PRO, en av de tvéd pensiondrsorganisationerna
(HSN Tjénsteutlatande; Dnr 9502-0202).

Som uppf6ljning till remissen arrangerade utredningen tva hearings. Vid forsta tillfdllet
deltog 20 handikapporganisationer av 30 inbjudna, 7 patientorganisationer av 27 in-
bjudna, de tva pensionédrsorganisationerna samt 2 missbrukarorganisationer av 28 in-
bjudna. Synpunkter pa samverkansarbetet insamlades fran hélso- och
sjukvardsorganisationer genom ett mote med de befattningshavare som i sin funktion
kommit i ndra kontakt med samverkansarbetet, bl.a. patientombudsménnen. I det
nirmaste samtliga sjukvardsomraden och storre sjukhus var representerade pa motet.
Man gjorde besok pa ett av sjukvardsomradena. Enskilda befattningshavare inom HSN-
organisationen har dven direktintervjuats.

I rapporten “Former for samverkan” som kom 1996 sa diskuteras begreppet samverkan.
Att samverkan inte dr nagot sjélvklart och enkelt begrepp blir tydligt i introduktionen
till ett avsnitt om begrepp, syfte och behov. Man skriver ”Ur samverkanssynpunkt dr det
viktigt att ibland tidnka efter hur forutséttningarna for samverkan ter sig sedda ut ett
overgripande perspektiv. For att samverkan skall komma till stind kravs medverkan
frén ett antal aktorsgrupper, som bestér av individer med olika bakgrund och med olika
utgangspunkter for sitt deltagande 1 samverkansgrupper. Som regel dr det inte svart att
f4 samforstand nér det géller allmidnna abstrakta malformuleringar. Svérigheterna kom-
mer nir malsdttningarna bryts ner och skall fyllas med ett reellt innehall. Andra styrande
faktorer kommer i bilden, t.ex. ekonomiska dvervigande, attityder m.m. Det dr ocksa av
stor betydelse att vi som ménniskor lever i olika verkligheter — virldar — beroende pa
tidigare erfarenheter, utbildning, arbetssituation, alder och mycket annat. Medvetenhe-
ten om detta kan forhoppningsvis bidra till insikt om att det krdvs dmsesidig 6dmjukhet
i diskussionerna om forandringar och alternativ samt att lyhordhet och respekt for var-
andra dr grundstenar i arbetet med att utveckla samverkansarbetet”.

Begreppet samverkan tillméts ofta en central men samtidigt oklar roll 1 offentliga utred-
ningar och lagforslag. Konkreta riktlinjer for hur och nir samverkan skall ske finns inte
redovisade. Man refererar i rapporten till Westrins (1986) definition (se sid 6) diar sam-
verkan innebdr att varje organisation har sitt eget ansvarsomrade, men betrdffande vissa
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frigor har man ett nirmare samarbete. Kdnnetecknande skulle da vara att ”man gemen-
samt stoter och bldter problemen, man trédffas och diskuterar — eller har pé nigot annat
sdtt en aterforing till den andra partnern av vad man kommit fram till”. Behovet av sam-
verkan &r saledes 0msesidigt. ”Att se pa och hantera samverkansarbetet mer som en
standigt pdgaende process, d4n som ett antal fran varandra mer eller mindre fristiende
moten, ger utrymme for utveckling och for en 6kad jamstédlldhet mellan parterna”.

I svaren pa enkdt, hearings och intervjuer framkom vissa tydliga intresseomréden. Or-
ganisationerna framholl klart att man ville ha en dialog med HSN's politiker under re-
gelbundet dterkommande méten. Man ville ha en fortsatt koppling till LHR, bl.a. att
beslutet av vilka som skall vara representanter skulle fattas i LHR. Man diskuterade
ocksé tidpunkten for de lokala samverkansraden, dir eftermiddag eller kvéll skulle fun-
gera béttre for vissa grupper av funktionshindrade, ex.vis reumatiker.

Fragan om arvodering var en stor fraga. Organisationerna dnskade att fi sammantrades-
arvode och ersittning for forlorad arbetsfortjinst enligt samma principer som de fortro-
endevalda. Ibland var det forenat med stora svarigheter for en representant med yrkes-
arbete att delta 1 samverkan, dels dr det ofta forenat med ekonomisk forlust, dels dr en
person med funktionshinder inte sdllan borta frén sitt arbete p& grund av sjukhus-besok
eller behandlingar. Med tanke pa arbetsmarknadssituationen sé upplever ménga svarig-
heter att dessutom begéra ledighet pa grund av ideellt arbete. Om yrkesverk-samma
personer med funktionshinder inte kan delta finns risk att viktiga aspekter pa de frage-
stdllningar som behandlas inte kommer fram. Fradgan om arvode anses vara en fraga om
jamstdlldhet och om vilket virde huvudmannen tillméter de erfarenheter och den kun-
skap som brukarna kan tillfora.

Fragor av typen "Vad dr meningen med var samverkan” stélldes av alla parter. Fran
sjukvardsomrddena upplevdes det som att man inte visste vad organisationerna ville
samverka om och att man inte fatt gensvar pa sina 6nskeméal om att fa
diskussionspunkter till dagordningen. Organisationernas representanter maste forsoka
fora in samverkansarbetet pa langsiktiga fragor och initiera diskussioner som kan leda
till konstruktiva forslag och 16sningar samt beskriva konsekvenser av olika alternativ.
Det var ocksé viktigt att inte komma in for sent i bilden. Representanterna fran
sjukvardsomrddena tyckte till viss del och representanterna for organisationerna tyckte i
hog grad att organisationerna kommer for sent in i bilden for att man skall kunna
samverka.

Rapporten konstaterade att samverkan kréver nya roller av alla inblandade. Politiker och
tjidnstemin maste ha mod och vilja att diskutera fragor i ett tidigt skede. Som exempel
ndmns kvalitetsfragor, budget- och planeringsfragor och fordndringsfragor. En viktig
fraga for organisationerna var att f4 handlingarna till méten i god tid for att kunna
diskutera fragorna inom sina foreningar och ev. i samrad med andra foreningars
representanter. Foretrddare fran sjukvarden hade papekat att det ibland &r svart for
personer med funktionshinder att klara balansgdngen mellan att vara foretrddare for en
eller flera grupper och att foretrada sig sjdlv genom att framhalla sina egna behov.
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Samtliga representanter uttryckte ett stort behov av utbildning. Organisationernas
representanter upplevde i manga fall stora svérigheter att fullfolja uppdraget pa grund av
bristande kunskap om t.ex. organisation och beslutsvigar inom hilso- och sjukvarden.
Representanter for huvudmannen hade uttryckt behov av mer kunskaper om
organisationernas uppbyggnad och sitt att arbeta. De hade ocksa dnskat mer specifika
kunskaper kring vissa sérskilda grupper av funktionshinder.

Hiilso- och sjukvardsnimndens forslag till samverkansmodell

Pé sjukvérdsomradesnivé forslogs samverkansarbetet fortsitta i den form som redan
existerade och utvecklas. Syftet liksom arbetets innehéll och struktur borde diskuteras i
samband med dterkommande utvdrderingar. Samverkan borde ske pa ett tidigt stadium i
beredningsarbetet. Sjukvardsomradet borde se till att de som arbetade med fragorna
hade god och tillrdcklig utbildning och kunskap och att det fanns resurser for att
astadkomma ett meningsfullt och &ndamalsenligt samverkansarbete. Det borde praktiskt
bedrivas pé ett sitt som passade de olika engagerade grupperna och deras behov. Fler
fortroendevalda (politiker) borde delta. Sjukvardsomradenas information om samverkan
borde intensifieras och kompletterande former for samverkan borde provas.

Samverkan borde dessutom forstirkas mellan handikapporganisationernas
fortroendevalda ledamoter och ndmndens ledamoter i LHR. Utredningen hade kartlagt
organisationernas verksamhet och foreslog att den kunskap om organisationernas
verksamhet som erhallits genom kartldggningen skulle spridas framfor allt till/inom
sjukvardsomradena. Darmed skulle forutsittningarna dkas for att organisationernas
kompetens skulle kunna tas tillvara av i forsta hand sjukvardsomradena. Beslut fattades
enligt forslaget av Hélso- och sjukvirdsndmnden den 18 juni 1996 (SLL 1996).

Organisationerna hade patalat att arvode borde utga i samverkansarbetet. Detta krav
godtogs inte av hélso- och sjukvardsnimnden.

Justitiecombudsmannens granskning av samverkansarbetet

I samband med antagandet av en utvecklingsplan for att minska landstingets kostnader
for hélso- och sjukvard med 2,9 miljarder kronor under en tredrsperiod skickade
Handikappforeningarnas samarbetsorgan (HSO) en anmélan till Justiticombudsmannen
(JO) och ifragasatte om inte Stockholms léns landsting brustit 1 sin skyldighet till
samverkan enligt §8 HSL. Detta genom att landstinget inte tagit ndgra kontakter med
handikapporganisationerna innan den utarbetade planen forelagts hilso- och
sjukvardsndmnd (21 maj, 1996), landstingsstyrelse samt landstingsfullmaktige (20 juni,
1996). Utlatande fran Justiticombudsmannen efter Anméilan mot Stockholms 14ns
landsting angiende ifragasatt asidoséttande av den i Hélso- och sjukvardslagen
foreskrivna samverkansskyldigheten med organisationer i planeringen och utvecklingen
av hilso- och sjukvarden kom 1997-02-14 (Dnr 2287-1996).
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I Hilso- och sjukvirdsndamndens remissyttrande till JO anfors att tidsramen for det
omfattande arbetet att ta fram det som kom att kallas Utvecklingsplan varit mycket
sndv. Under den tid som arbetet pagatt hade ett stort antal skrivelser och yttranden
inkommit frén olika intresseorganisationer. De synpunkter som framkom behandlades
pa tjinstemannaniva och kom dérigenom att paverka planens innehéll. De inkomna
skrivelserna redovisades ocksa fore beslutssammantrddet for nimndens beredande
politiska organ.

Sjukvérdsdirektoren fortsitter med ett papekande att “Enligt HSL § 8 skall samverkan
ske med bl.a. “organisationer”. Enligt forarbetena till lagen forutsitts ett omfattande
samarbete. Infriandet av denna mélséttning paverkar ddremot enligt landstingsjuristerna
inte lagligheten 1 de beslut som fattats. Sedan den s k Stockholmsmodellen infordes 1
landstinget ar 1992 har den samverkan som forutsitts i lagen huvudsakligen skett
mellan sjukvérdsstyrelser/sjukvardsomréden och berérda organisationer. [] Den fortsatta
processen inom landstinget med forverkligande av utvecklingsplanen medfor en
mangfald utredningar, beslut och atgirder. Processen ér visserligen tidsbunden men
medger att den samverkan som forutsitts i hilso- och sjukvardslagen kan fortsitta och
fullfoljas.” (Remissyttrande frin HSN sdsom skrivet 1 JO's utldtande.)

JO’s utlatande utgar ifran forarbetena till den aktuella lagen (prop 1981/82:97 s. 124),
”Det ar sdledes inte endast frdga om att bereda ndgon tillfdlle att ta del av ett visst
forslag till utbyggnad, utan avsikten &r att denne skall ges mojlighet att paverka
utformningen av forslaget genom att belysa det utifran hans kunskaper och
erfarenheter”. JO skriver att ’I den praktiska tillimpningen har skyldigheten till
samverkan med organisationer inte beddmts som absolut, se Sahlin Hélso- och
sjukvardslagen med kommentarer 4:e uppl. s. 152. Detta dé ett strikt upprétthallande av
skyldigheten till samverkan, men tanke pa den mangfald av organisationer som finns,
skulle kunna leda till orimliga konsekvenser. I stéllet har satts ifrdga om det inte bor
anses ligga i organisationernas eget intresse att ocksé vara verksamma for att skapa
goda kontaktytor.

Den uppkomna situationen askadliggdr den konflikt som kan uppstd mellan & ena sidan
ett landstings onskeméal om att skyndsamt fa balans i ekonomin och & andra sidan de i
HSL fo6reskrivna reglerna om samverkan 1 planeringen och utvecklingen av hélso- och
sjukvarden. Enligt vad som framgar av handlingarna i drendet har inbjudan till
samverkan utgatt till patient- och handikapporganisationer forst efter att beslut fattats.
Det ar givetvis virdefullt att samverkan mellan landstinget och berdrda organisationer
kommer till stdnd vid den ndrmare utformningen av de atgirder som en antagen
utvecklingsplan resulterar i. Detta kan enligt min mening dock inte befria landstinget
frén skyldigheten till samverkan &ven dessforinnan.

Landstinget kan inte undga kritik for sin underlatenhet i detta avseende.”
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Plattform for samverkan

Svaret frdn JO och det forslag som presenterats av landstinget ledde till en lingre
forhandling. I en skrivelse frdn Koncernledningen inom Halso- och sjukvérdsndmnden,
1997-11-25, fastslogs en plattform med riktlinjer for samverkan. Hér skrivs att basen i
samverkan ligger pa det lokala planet: i1 sjukvardsomréaden och pé sjukhusen. Centralt
skall arrangeras storgruppsmoten minst tva ganger per termin (Sppet for alla
intresserade) och en arbetsgrupp tillsitts som sammantrader regelbundet och vid behov.
Den centrala samverkan avser endast fragor av overgripande och policyskapande natur
det vill sdga fragor som hanteras av HSN och Sjukhusstyrelsen som t ex struktur- och
budgetfragor.

Utgdngspunkten for samverkan dr ett dmsesidigt givande och tagande. Utifrén detta ses
samverkan 1 olika former sdsom:
e Genom att dvergripande information om aktuella frdgor och projekt 1dmnas vid
’storgruppsmoten” och genom aktuella handlingar.
e Att ett antal Overgripande omraden/projekt dar samverkan skall ske under det
kommande aret faststills gemensamt, liksom formen f6r denna samverkan.
e Att organisationerna, med utgdngspunkt i given information, i ovrigt tar initiativ
till samverkan i specifika fragor.
e Att organisationerna bereds tillfélle att som remissinstanser ldmna synpunkter
pa aktuella och for organisationerna angeldgna drenden.
e Attavgivna yttranden bildggs drenden till de politiska beslutsorganen.
e Att representanter for organisationerna inbjuds att delta 1 utredningar och
arbetsgrupper i fragor som ber0r organisationerna.
e Representationen i olika sammanhang hanteras av HSO och av
pensiondrsorganisationerna.
Redovisade arbetsformer rekommenderas pé alla nivaer. Dartill understryker HSN att
samverkan inleds sa tidigt som mgjligt, men sker inom ramen for den tid som star till
forfogande 1 aktuella fragor.

Hemstillan fran organisationerna om nya forhandlingar angiende
former for samverkan

I samband med majoritetsskiftet 1998-99 sa diskuterade handikapporganisationerna
internt den situation som uppstétt. Centralt var man inte ndjd, de lokala
samverkansgrupperna ute pa sjukvardsomradena var mycket diffusa och fungerade pa
helt olika sdtt. Det var svart att halla kontakt med de olika representanterna, det verkade
som varken sjukvardsomradena eller foreningarna riktigt visste vilka som ingick i1 dessa
grupper. Arbetet var fortfarande mycket informationsinriktat och det var svart att hitta
végar att "komma in tidigt 1 beredningsprocessen”.

Utifrdn denna som man uppfattade otillfredsstdllande situation arbetade de tre stora
handikapporganisationerna HSO, DHR och SRF tillsammans fram ett forslag till
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Former for Samverkan. Man gick gemensamt fram med en hemstillan om nya
forhandlingar som skickades dver till Landstingssstyrelsen den 26 oktober 1999.

Malet man stéllde upp var “att ge handikapporganisationerna faktiska (deras
kursivering) mojligheter att paverka landstingets verksamhet sa att den uppfyller de
krav som organisationernas medlemmar stéller pa vard, omsorg, trafik och ovrig
verksamhet som ér till for landstingsomradets invanare”. Man utokade alltsa 6nskan om
formella samverkansmagjligheter till att gélla &ven andra ndmnder och styrelser inom
Stockholms ldns landsting forutom tidigare Hélso- och sjukvardsnimnden.

Principerna for samverkan dr att representanter for organisationerna skall ges mojlighet
att:
e Tadel av planer och program som gor det mojligt att f6lja — deltaga — medverka
1 beredningsarbetet inom omraden som &r av direkt intresse for respektive
organisation. Tid maste ges for beredning inom organisationen, minsta tid for
samverkan: 3 mén.
o Fatillgéng till skriftligt beslutsunderlag. Minsta tid for samverkan: 1 man.
e Beredas mgjlighet att [dmna skriftligt uttalande som i oredigerat skick skall
bifogas beslutsunderlaget infor beslut.
e Beredas mgjlighet att deltaga i planering och upplidggning av
utvirdering/uppfoljning av verksamheten.
o Fa tillgdng till utvirderings- /uppfoljningsresultat och rapporter.

Formerna for samverkan: Inom olika verksamheter sker samverkan genom att

e Samverkansrad inréttas vid ndmnder och styrelsers kanslier/forvaltningar.

e Samverkansrad skall arbeta enligt 6verenskomna principer.

e Samverkansrad bestar av 5 + 2 representanter (totalt; ordinarie + erséttare).

e Samverkansrdd sammantrider enligt Gverenskommelse inom varje
namnds/styrelses omrade.

e Information ldmnas fran respektive forvaltning till representanter for
handikapporganisationerna genom “’stormoten” — forslagsvis tvd gdnger per
halvar.

Den politiska majoriteten avslog begidran om utvidgning av samverkansarbetet generellt
till samtliga ndmnder och styrelser. Inom HSN dédremot bekriftade man den tidigare
Plattformen for samverkan, men med vissa fortydligande sdsom att skriftliga uttalanden
skall bifogas beslutsunderlaget i oredigerat skick samt att organisationerna skall ges
mojlighet att delta 1 arbetsgrupper och referensgrupper. HSN-stabens bedomning hér var
att medverkan i arbetsgrupper och referensgrupper medfor en béttre bas for samverkan/
inflytande 4n ett remissforfarande 1 slutet av en process. Nér det géllde tidsaspekten sa
dndrade man skrivningen till att samverkan inleds sa tidigt som mdjligt men sker inom
ramen for den tid som stér till forfogande i1 aktuella fragor (Tjénsteutlatande
SLL/HSNstaben 2000-03-01, HSN 0002-0144).
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Intervjustudie — samverkande parter i SLL

Samverkan var ett mycket aktuellt &mne 1 slutet av 1999. Handikapprorelsen hade
begirt forhandlingar med den nyligen tillsatta politiska majoriteten om en ny
samverkansmodell som skulle stricka sig 6ver alla namnder och politiska organ inom
landstinget, inte bara Hilso- och sjukvardsndmnden. Samtidigt hade
organisationsstrukturen inom hela Hélso- och sjukvardsndmnden lagts om till en
bestillar/utforarmodell. Varje enskilt sjukvardsomrade delades upp enligt denna modell,
bestéllarenheterna pé sjukvardsomraden fortfor dock att vara egna beslutsorgan med
egen politisk styrelse. Den tidigare samverkansmodellen, baserad pd den plattform som
man kommit dverens om i slutet av 1997 fick anpassas till den nya strukturen.

En av anledningarna till att handikapporganisationerna var missndjda med den ordning
som radde var att det fortfarande var de olika sjukvirdsomradena som sjélva bjod in de
enskilda handikapp- eller patientféreningarna till samverkansmoten. Centralt inom de
tre organisationer som hade formell status att vara representanter for handikapprorelsen
via lanshandikapprédet saknades dversikt over vilka som deltog 1 de olika
samverkansgrupperna. Féreningarna nominerade sina egna representanter, det var upp
till féreningarna sjdlva att vilja ersdttare, vilket innebar att 4ven sjukvdrdsomridena ofta
inte visste vilka personer som ingick i samverkansgrupperna, inte heller alltid vilka
foreningar dessa personer representerade. Nu ville man fran de tre stora
organisationerna ersitta denna struktur med mindre grupper av formellt utsedda
representanter. Dessa skulle fa mandat av respektive styrelse eller ordférandestimma
och vara ansvariga infor desamma.

Med alla dessa olika variabler i luften sé ville jag underséka om alla olika parter hade
samma uppfattning om vad begreppet samverkan stod for. Med stdd av Nordiska
Halsovardshogskolan, som det hette pa den tiden, sa arbetade jag fram ett underlag for
en intervjustudie vilken genomfordes 1 slutet av hosten 1999. Samtliga representanter
for handikapprorelsen var mycket medvetna om det forslag till ny modell f6r samverkan
som lag pa politikernas bord, vilket inte var fallet med tjdnsteménnen pa forvaltningarna
ute pa sjukvardsomrddena eller chefspersonerna inom utforarsidan.

Forvaltningsdirektorernas syn pa samverkan

De intervjuade forvaltningsdirektdrerna fran de olika sjukvardsomrédena hade varit med
lange och var nagot luttrade. Samverkan var ndgot man satsat pd men inte riktigt lyckats
f4 att fungera. Mélet kvarstod, att féra 6ver den kunskap som fanns hos handikapp- och
patientorganisationerna till beslutsfattare. De var alla 6verens om att for att det skall
kunna bli en bra vard sa maste man involvera patientforetradarna, vilkas uppgift var att
beskriva sjukdomens konsekvenser, vad betyder det for mig som person att, férutom
akut vardbehov, ha den eller den sjukdomen eller funktionshindret, vilka konsekvenser
far det i andra termer dn diagnos, hur ser min livssituation ut”. Genom detta far
beslutsfattarna en béttre kéinsla for vad det hér betyder och vilka behov som finns inom
befolkningen. Uppgiften forutsitter en direkt kontakt mellan styrande politiker,
tjdnstemdn inom forvaltningarna och representanter for de olika organisationerna.

43



En andra uppgift r att f4 fram kvalitetskrav pa hélso- och sjukvirden. D4 syftade de pa
patientupplevd kvalitet vad giller bemdtande, tillgdnglighet, information, delaktighet,
véntetider, att insatserna kommer ritt i1 vrdkedjan, informationsdverforing nér
patienterna byter vardgivare och kanske ocksa att involvera patienter och anhoriga i
diskussioner om den medicinska behandlingen. Det ar viktigt att hitta rétt niva for
diskussionerna, framfor allt att komma in tidigt i processen.

Bestillarorganisationens roll sag de i forsta hand vara att involvera organisationerna i
16pande planeringsarbete och utvecklingen av vard. Det géller budgetfrgor, virdavtal,
vardoverenskommelser och arbete med vardkedjor. Men det ar inte sa ltt, ’det kan vara
svdrt for patientorganisationerna att forsta det hdir budgetsystemet. Vi jobbar pa heltid
och forstar inte alltid sjilva”. Men det borde vara mojligt att hantera stédndigt
aterkommande jobb med pa forhand givna tidsperioder, ex.vis budget och uppfdljning.

Samverkansarbetet hinger mycket pa patientorganisationernas forméga att formedla och
presentera information. De behover systematiskt samla in information sa att den kan
struktureras och bli anvéndbar i1 uppfoljningssammanhang och kvalitetsgranskning.
”Inte anekdoter eller enskilda hindelser. Skapa kommunikation som gor att vardsidan
kan ta till sig kunskap, igen inte kravmaskin och eget argumenterande, inte exempel pa
sddant som har gatt snett”. Sddant behovs ocksd men det vore bra om man satte de hir
problemen i ett storre sammanhang, t.ex. hur skall virdkedjorna forédndras for att man
skall undvika sddana hir problem.

Om samverkansarbetet utvecklades och strukturerades, sd borde det inte vara svart att fa
ett tidigt utbyte av synpunkter nir det géller 16pande forutbestdmda fragor. Via
budgeten anges den sjukvardspolitiska inriktningen, redovisas vilka vardbehov som
finns, hur man prioriterar och fordelar resurser till de olika virdomréden. Nir det géller
fragor som ovéntat dyker upp fran den politiska dagordningen, som inte gar att
planlégga och som kriver snabba beslut, sa dr det inte realistiskt att tro att den remisstid
patientforeningarna efterfragar stér till forfogande.

Det har varit stindiga klagomal pa att man underskattar den tidsatgang som
organisationerna behover for att fa ett material ordentligt forankrat. Erfarenheten visar
fran arbetet med att ta fram ett policydokument kring temat Patienten har rétt” (SLL
2000) att “’det tog ett och ett halvt ar lingre tid dn berdknat, men d andra sidan, ndr
resultaten vdl kommit fram sa har sjdilva processen i sig varit bra”. Det géllde da inte
bara kunskap hos patienter utan ocksé att nd ut till dem som jobbar i1 virden.

Patientorganisationerna maste hélla sig till 6vergripande fragor, samla sig till mera
genomténkta stindpunkter pa hur varden skall vara organiserad, med beaktande av
givna resursramar. Vissa fragor dr ocksa av sd komplicerad natur att det dr svart for
representanterna att trdnga in i materialet. Detta inbegriper prioriteringsfragor, dar
balansen mellan de olika grupperna maste bli sa bra som mojligt, “det skall inte vara sd
att de som efterfragar mest eller ropar hogst skall fa mest resurser”. Det kommer alltid
att finnas ett gap mellan vad som kan goéras medicinskt och vad vi har rad att gora.
Givetvis behdver vi vid sidan av detta arbete ocksa fanga upp allménhetens synpunkter
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genom bland annat patientenkéter, befolkningsenkater och diskussioner med
kommunerna.

Tyvirr ar det ju inte sd att patientorganisationerna heller har nagra bra forslag att
komma med om vad man skall skéra ner pa, prioritera ner. Det &r forst nir vi kommer
med ett konkret forslag om reduktioner, da fér vi reaktionen, patientorganisationerna
sdger att det inte ar acceptabelt. ”Det dr ju inte sd rasande ldtt, va!!”

Direktorerna var inte helt 6verens om effekten av de stora samverkansmdtena med
representanter for alla patientorganisationer som tidigare varit praxis. Alla framforde att
motena var vasentliga, men tva var tveksamma och sadg dessa moten snarare som rent
allménna informationsméten. Forsok med att arbeta med mindre grupper uppfattades
ocksé olika i de tre sjukvardsomradena. I ett av omrddena hade man haft ett
arbetsutskott med nagra fa representanter fran patientorganisationerna och presidiet,
alltsd bade politiker och tjinstemén. Det dr viktigt att det inte dr for manga personer och
att det &r samma personer hela tiden. Man har traffats ungefar en gang per ménad.

En av sjukvérdsdirektérerna rekommenderade patientorganisationerna att parallellt med
det overgripande arbetet satsa pa sa kallade brukarrdd kopplade till sjukhus eller
specialkliniker. Dér skulle de kunna uppna en mer intim kontakt mellan patient- och
anhdriggrupper och utforarsidan inom speciella klinik- eller diagnosrelaterade omraden.
Utvecklingen av informationsmedia gor det bland annat mojligt for de berdrda att
inhdmta en djupare och bredare kunskap om aktuell forskning kring sin egen situation
an vad professionen hinner 1 dagens pressade situation.

Sjukhusdirektorernas syn pa samverkan

Tre representanter for sjukhusledningarna, ett universitetssjukhus och tva bassjukhus
understrok vikten av att halla god kontakt med sjukhusets patienter. ”Det dr viktigt att fa
veta vad kunderna tycker”. De fragor sjukhusledningarna vill fa besvarade ar patientens
uppfattning om bemotande, omhéndertagande och tillganglighet eller bekvamlighet. Ett
av sétten att fi denna feed-back &r genom regelbundna patientenkdter.

P& tva av sjukhusen hade det tidigare arrangerats sa kallade samverkansméten cirka tre
ganger per termin, dir samtliga patientorganisationer varit inbjudna. Vid dessa mdten
hade sjukhusledningen informerat om pagéende aktiviteter och hade ocksa tagit upp
framtida fordndringar. Det hade funnits utrymme for fragor fran patientrepresentanterna,
dels vid ’sittande bord” dels hade patienterna kunnat stélla fragor brevledes innan
motet. Erfarenheterna frén dessa samverkansmdten har varit positiva. Direktorerna
ansag att det r viktigt att ha ett sddant hér fora {for direkt kommunikation med
representanter for patientorganisationerna. Syftet 4r huvudsakligen att ge information,
det &r svart att fora en dialog med en sé stor grupp. Pa det tredje sjukhuset ansags att
dylika stora moten inte fungerar bra. En av orsakerna till denna beddmning var att flera
patienter inte dr vana att prata i en stor grupp och da dr det bdttre med en mindre
grupp”. Dir kan representanter fran olika organisationer delta, det har hittills varit 8-9
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personer narvarande. Det finns fortfarande 6nskningar om en patientgrupp, tankar finns
om att skapa en sddan kring patientvégledaren.

Alla tre sjukhusdirektorerna hade anammat idén om fokusgrupper, att samla ett antal
personer kring en specifik fraga. Pa ett av sjukhusen podngterades att deltagarna i dessa
fokusgrupper skall komma frén patienter som hade gatt eller gar i behandling pa just det
sjukhuset. Man gar via sjukhusets patientregister. De officiella patientorganisationerna
var alltsa inte inblandade. P4 ett stille hade vissa patientgrupper inbjudits till en mindre
arbetsgrupp med syfte att inrikta sig pa vissa specifika fragor, till exempel vid
ombyggnad av lokalerna. Det gillde da huvudsakligen tillgdnglighet. Detta hade
fungerat mycket bra och var en typ av verksamhet som ansags naturlig och borde fa
fortsétta. En annan specialgrupp kanske kunde motsvara andra behov.

Tvé av de intervjuade var ocksa intresserade av att ha en mindre grupp som bollplank
for ledningen att diskutera 6vergripande fragor, sett ur ett totalt patientperspektiv.
Denna grupp skulle triffas regelbundet, kanske en gang i manaden. ”Det skulle vara bra
att ha ndgon sorts stindig dialog ddr man skulle kunna prata fritt ur hjdrtat och hora
vad de tycker och tdnker och lite sant.” Intressefragor var igen bemdtande,
omhéndertagande, tillginglighet men ocksé framtida utveckling. I den omstdillning som
nu pagar skulle det vara en styrka att ha denna naturliga anknytning till brukarna”.
Fragan var om patientorganisationerna formadde att sjidlva utse en sddan liten grupp,
kanske tre personer, eller om ledningen skulle bjuda in négra personer som de redan
hade fortroende for. Det anségs vara viktigt att hélla en nidra kontakt med de officiella
patientorganisationerna.

Primérvardschefens syn pa samverkan

Till skillnad frén sjukhusdirektdrerna sa svarade den intervjuade chefen for en
huslakarmottagning/vardcentral att “direkta kontakter med de organiserade
patientforeningarna, det finns det inte utrymme for i primdrvdrden”. Tidsbrist och press
pa utforarna gor det omgjligt att ta pa sig ytterligare arbetsmoment dven om det skulle
vara av vidrde. Om det fanns tid tillginglig skulle samverkan med andra enheter sdsom
forsakringskassa, apotek och arbetsformedling dnda prioriteras fore direktkontakt med
patientorganisationerna.

Déremot ansigs det av mycket stor vikt att ldkare, sjukskoterskor och annan personal
har god kéinnedom om vilka patientorganisationer som finns och gérna de lokala
grupperna. Det &r viktigt att kénna till att de finns, var de finns och hur patienterna skall
gora for att fa kontakt med dem, sdrskilt i borjan nir en patient har fatt en diagnos pa en
kronisk sjukdom.

Vidare - samarbete med olika typer av patient- och andra stoddorganisationer kommer av
ekonomiska skal att behova utokas. Mycket av det som sker inom varden idag kommer
av nod sannolikt att liggas Gver pa frivilligarbete. Denna verksamhet riktas mot den
enskilda patienten. Svagheten i detta dr att det som bygger pa frivillighet inte kan
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garanteras nagon kontinuitet eller tillgédnglighet. Hér finns ockséd anledning att bevaka
svaga patientgruppers stéllning.

Handikapprorelsens syn pa samverkan

En erfaren rost sade lite desillusionerat att samhéillet teoretiskt har forstétt att den
grasrotskunskap som finns inom patient- och handikapprérelsen borde leda till béttre
vard om den kom fram till ansvariga politiker och tjdnstemén. "I praktiken stoppas
detta kunskapsflode da man inte tycks hitta fungerande kanaler for sjdilva
overforandet”.

Vart samhélle vilar pa demokratisk grund. Medlemmarna i patient- och handikapp-
organisationerna behover tid att radgora, tdnka och sammanstilla synpunkter. Tiden
som krévs verkar faktiskt bli kortare ju tidigare vi blir delaktiga i handlédggningen av
drendena. Idéen bakom samverkan dr att tillfora beslutsfattarna ett béttre, mer komplett
och effektivare beslutsunderlag for den vard och omsorg som landstinget bestdller. Det
géller "specificerad kunskap om vdr situation, vad vi behover och vill ha, men ocksd
konsekvensbeskrivningar av olika férslag”. Det krdver, atminstone initialt, tid och ocksa
respekt for handikapprorelsens synpunkter. Det grundldggande kravet som stills dr att
myndigheter och politiker lyssnar och tar till sig vad som sdgs och sedan utifrdn rddande
mdjligheter fattar beslut.

"Vart samhidlle dr byggt pa beslut”. Det finns redan ett politiskt beslut att vi skall ha
samverkan, det star i Hilso- och sjukvardslagen, det star i handikapplanen, fullméktige
har tagit beslut. ”Vad som inte finns dr ett beslut hur samverkan skall ske”, det vill sédga
formerna for samverkan. Erfarenheten har visat att dessa former méste definieras och
vara foremal for ett tvingande politiskt beslut, antagligen i landstingsfullméktige, det
gér inte ndgon annan vég. Strikt variant som foljer lagen, foljer tradition, foljer klara
rutiner, forsoker matcha den struktur som finns. Det informella samtalet ar trevligt, men
om det inte fattas beslut sd forsvinner drendet i luften. ’Skrivna papper, vilvilliga forsék
och sympatiska och trevliga moten leder inte ndgonvart, det maste finnas ett juridiskt
bindande regelverk”.

Den stora stotestenen far namnet “’tid”. Kravet pa dkad effektivitet och 6kad
arbetsbelastning pa politiker och forvaltning gor att man inte tycker sig ha tid att
utveckla en néra relation till sina vdrdtagare. Skall samverkan forverkligas maste alla
parter engagera sig. Tid maste da ses ur ett langsiktigt perspektiv. “Att fordndra
attityder tar tid, det tar ldngre tid om man inte gér ndagot”.

Ett verktyg for fordndring 4r utbildning. Om man lér sig tala samma sprak gér
kommunikationen snabbare, ett forslag har darfor framforts att aktoérerna tar del av
samma kunskapsutbud genom att gemensamt, tjdnsteman, politiker och representanter
frén handikapprorelsen, delta i utbildningar som ror till exempel upphandlingsarbete.
Men det skulle kanske innebéra “risk att man bryter ner den existerande muren som
finns mellan dom och oss”.
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Nar det géller former sa papekade samtliga intervjuade att: “ensidig information dr inte
samverkan, samverkan forutsdtter dialog och diskussion”. Foljaktligen &r inte de stora
grupperna ett tillrickligt forum for utbyte av information. Behovet finns av en mindre
grupp dér handikapporganisationerna representeras av ett fatal personer. Det giller
drenden av Overgripande natur, en nira kontakt kan byggas upp, tidsatgangen att
formedla vésentlig information mellan politiker, tjinstemdn och de enskilda patient-
organisationerna minskar. Man Onskar etablera en “stadig, permanent navelstring for
ett naringsfyllt informationsfléde”.

Kontakterna med tjansteménnen ir till stor del dvergripande till sin natur, det géller
principfragor, det giller material for upphandlingsunderlag, det ror utvérderings- och
uppfoljningsarbete, fragor som rdr den kollektiva handikapprorelsen. Synpunkterna pé
de forslag som laggs fram av tjanstemadnnen foljer med till politikerna, sa langt stracker
sig samverkansarbetet. Direfter ligger drendena pa politikernas bord, handikapp-
organisationerna skall inte vara med i avtalsforhandlingar. Handikapporganisationerna
skall inte heller ldgga sig i prioriteringsfragor, “’det dr helt och hallet politikernas

uppdrag.”

I det kollektiva arbetet ingar ocksé samverkan internt mellan organisationerna genom att
bevaka drendeflodet och informera nér fragor av specifikt intresse for en enskild
organisation eller grupp med gemensamt intresse dyker upp. Det kan bland annat gélla
vardkedjor, virdavtal och vardoverenskommelser eller omstrukturering till mer
langsiktigt tinkande dér rehabilitering ses utifran ett folkhilsoperspektiv. En enskild
patient har kanske inte styrka att formedla sina erfarenheter och behdver darfor det
kollektiva stodet frén organisationerna. Sma eller svaga gruppers krav méaste bevakas
extra, psykiskt funktionshindrade till exempel saknar egentligen en huvudman,
samverkansarbetet blir mer komplicerat, man maste inbegripa kommuner och andra
myndigheter.

Samradet i forutvarande omsorgsndmnden togs upp som ett positivt exempel pa
fungerande samarbete. Dér diskuterade man tillgdnglighet, vardkedjor och
bemotande/attityder, ett omrdde dér det behdvs mycket arbete. I gruppen har ingétt bade
politiker och tjdnstemén och representanter for sex handikapporganisationer. Man har
haft fyra méten per &r, tvd vardera med bestillare respektive utforare. Vi har vigrat
utsdtta oss for intern konkurrens och har haft informella kontakter mellan métena”.
Samrddsmdtena har priglats av mycket diskussion och dialog till skillnad fran
samverkansmotena i sjukvardsomradena, dir man endast fatt information.

Angaende interna resurser s finns det viss misstrostan. ”Ar vi redo att leva upp till vira
egna krav?” Orkar vi med det? Det finns risker med samverkansarbete dé det stéller
orimliga krav péd handikapprorelsens representanter. D4 maste det finnas en organisation
bakom som stottar och hjdlper med arbetet. Har vi sd mycket folk, foreningarna har
kanske inte rad och visar darfor ointresse. Det verkar inte finnas intresse for att jobba
ideellt, det skall vara 9-5 numera.

De flesta tar fram det stora behovet av utbildning. Kompetensutbildning i
handikappfragor men ocksé utbildning i kommunikation. ”Konsten dr att vara medveten
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om det man inte kan och ga och frdaga den som kan. Vi behéver ldra oss att sila och
filtrera, lira oss en strategi for att dra ur essensen. Ge motparten utrymme att vixa sd
blir det kanske din bdsta allierade. Jfr industrialismens tillvdxt, da behévdes utbildad
arbetskraft och dd startade folkskolan”.

Om alla dessa kontakter dr inriktade mot bestdllarorganisationerna sé finns det en annan
dimension i relationen till utférarna av vard. Dar ar den naturliga kontakten mellan den
enskilda patienten eller funktionshindrade personen och den personal som finns pa den
vardenhet man besoker. Det kan givetvis vara en grupp av personer som samlats kring
en specifik friga. Patientorganisationerna kommer in som stddorganisationer till de
enskilda medlemmarna. Givetvis finns det inte vattentita skott, informationen vandrar
och blir en del av uppfdljningen av bestéllarnas verksamhet, exempelvis - bristande
kunskap hos utforarna om vad tillgdnglighet innefattar visar pa behovet av mer
preciserade definitioner i upphandlingsunderlaget.

Handikapporganisationerna har ingen anledning att komma in i sjdlva driften av
vardenheterna. Det finns naturligtvis anledning att ha ett bra samarbete bade vad det
géller exempelvis bemdtandefragor, men ocksé kring medicinska fragor. Det dr ddremot
visentligt att alla har klart for sig var det praktiska ansvaret finns for den vard som
utfors och vilka atgérder som skall till ndr de avtal man fattat inte foljs.
Sjukvardsomradena kan inte avvirja sig ansvar for att den upphandlade varden inte
héller den kvalitet man forvéntar sig. Utforarna kan 1 sin tur inte avvérja sig ansvar for
hur den enskilda patienten blivit behandlad. Det kan uppsta ett tomrum hér. ”Det
overgripande ansvaret finns sjdlvklart hos politikerna!”

49



DISKUSSION

I en diskussion som denna gar det inte att undvika att anvénda begreppen patient-
samverkan, samverkan, brukardelaktighet och delaktighet intermittent. Det finns inte ett
begrepp som ticker alla de kontakter som finns mellan representanter av funktions-
hindrade/patienter /brukare och virdsektorns olika enheter. Det gar inte heller att gora
direkta overforingar av begreppen mellan Sverige och Storbritannien. Syftet med denna
uppsats har varit att forsoka ta fram nagra av de faktorer som kommer att bestimma hur
relationen kommer att se ut 1 enskilda specifika situationer. I diskussionen nedan
begréinsas patientsamverkan till att gélla relationer pd makroniva i betydelsen de
omraden dér patienter/brukare kan ha inflytande pé planering och utveckling av hilso-
och sjukvarden.

Patientsamverkan eller brukardelaktighet anses vara ndgot 6nskvirt i bade Sverige och
Storbritannien. Motiven for denna patientsamverkan dr snarlika i de tva landerna, de
bygger pd Alma Ata deklarationen fran 1978, vidareutvecklad i The Ottawa Charter for
Health Promotion. Dar fors fram dels den demokratiska aspekten, folkets delaktighet 1
planering av vard fastslds som en grundldaggande réttighet, dels att de som planerar
varden skulle fa mer korrekta och detaljerade bedomningar av behovet av véard da
ménniskor kénner sig sjdlva och sina livsomstandigheter béttre &n de professionella gor.
I Sverige uttrycktes detta i samband med WHOs konferens i Sundsvall 1991 1 sa starka
termer som att samhillelig delaktighet skulle vara essensen av en demokratisk hélso-
befrdmjande inriktning ”. Foljaktligen hittar man bade 1 Sverige och Storbritannien
olika dokument som ror samverkan/delaktighet med representanter for patienter och den
offentliga vardsektorn. Samverkan ses hdr som en gemensam kommunikations- och
beslutsfattandeprocess med det uttalade mélet att dverfora kunskap till samhéllets
representanter om patienters/brukares vardbehov for att de skall kunna gora en béttre
véardplanering. Detta med bibehéllen respekt for den unika kvalitén och kompetensen
hos respektive parter.

I Sverige sé skrivs denna samverkan in som en skyldighet for landstinget 1 sjdlva Hélso-
och sjukvardslagen. Med samverkan markeras ndgot som &r vidare 4n samrad, det ar
inte endast frdga om att bereda nagon tillfélle att ta del av ett visst forslag utan avsikten
ar att denne skall ges mojlighet att paverka utformningen av forslaget. Men samtidigt sé
kan man hitta direkt motverkande faktorer. I utlatandet fran JO 1997 s& kunde
landstinget med referens till landstingsjuristerna hiavda att ”Infriandet av denna
maélsittning paverkar ddremot inte lagligheten i de beslut som fattats”.
Patientrepresentanterna kan komma med synpunkter men beslutsfattarna ir inte bundna
att folja dessa synpunkter.

National Health Service riktar stort intresse pa samverkan med brukargrupper och
kravet pd delaktighet fors in 1 olika policydokument, man skall ”lyssna pé brukarna”,
antingen i egenskap av medborgare eller som representanter for patienter. Man forsoker
gora olika uppféljningar av denna policy, men satsar inte tillrdckligt med tid eller
framforallt resurser for att genomfora det i verkligheten. Daremot &r man jamfort med
Sverige mer korrekt i det man talar om att lyssna eller informera snarare én att samverka
1 betydelsen att gemensamt arbeta for att uppna ett definierat mal. The Partners Council
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inom NICE ér pa liknande sitt endast ett radgivande organ, snarast jdmforbar med det
svenska begreppet "samrad”. Samtidigt pagér arbete inom NICE for att utveckla
metoder for att fA med patientrepresentanter i forskningen.

Det ena motivet for patientdelaktighet som fors fram dr demokrati. Vésentliga faktorer
blir da att den person eller de personer som representerar en grupp méanniskor har en
tydlig forankring, “’vilken grupp representerar jag”, och att representanten ocksa har ett
tydligt uppdrag. Dessutom bor denna grupp erkénnas av andra parter. Hir syns en
skillnad, i Storbritannien sa verkar det inte finnas klart definierade konstellationer av
patienter eller brukare. Forutom att patientgrupperna tycks flyta i olika formationer
relativt till diagnos, lokala behandlingsenheter mm sé finns dessutom ett forhéllande till
olika etniska grupper respektive genus-relaterade grupper som inte kan ses i Sverige.
Det diskuteras t.ex. huruvida representanter for svarta min fran Jamaica kan
representera vita kvinnor fran medelklassen. Vidare sa finns det inte klara riktlinjer for
hur sjilva urvalsprinciperna skall definieras. Strukturen kring NICE paverkar givetvis
behovet av att utveckla olika typer av samarbets- eller paraplyorganisationer.

I Sverige har vi pa grund av folkrorelsetraditionen léttare att folja de s.k. demokratiska
spelreglerna, bl.a. genom att gora avgransningar mellan olika organisationer genom t.ex.
formellt medlemsskap. Vi har idag ett antal, 55 stycken (Socialstyrelsen 2005), av staten
erkdnda handikapporganisationer. Dessa anses vara de som representerar brukarna. |
samband med utvecklingen av handikappriden refererade man till samma
organisationer. Den definitionen finns underforstatt med i forarbetena till Halso- och
sjukvardslagens attonde paragraf. I lagtexten alaggs ocksa landstinget att “kartldgga och
forteckna vilka organisationer som ndrmast kommer ifraga”. Trots detta sa blir det
otydligt och svargreppbart nir HSN-staben 1 sin samverkansutredning (1996) gér ut till
60 (mojligtvis upp till 86 dd& HSO bestod av 26 organisationer) patient-
/handikapporganisationer samt 28 missbrukarorganisationer. Man vénder sig alltsa till
en storre mer diffus grupp, vilket ocksé de olika sjukvardsomradena gjorde nér de bjod
in till sina samverkansmoten. Darigenom skapade man minst tio olika
samverkansmodeller inom samma landsting. Detta kan ses som en forskjutning av
malgruppen frin “representanter for patientorganisationer” till "medborgare med
intresse for vardfragor”. I Storbritannien gors denna distinktion mycket tydlig, den
forekommer bl.a. i NICE's struktur, dir man har tva rddgivande kommittéer, Partners”
Council resp. Citizens” Council. Om gruppen blir diffus vet man inte vem som for fram
en friga med risk for att det blir mindre aktuellt att ta hdnsyn till det som sagts.

Det andra motivet, att tillfora viktiga kunskaper och erfarenheter till verksamheten”, ér
egentligen beroende av att de demokratiska forutséttningarna &r uppfyllda. Att man har
en klart definierat grupp, bade syfte och medlemsdefinition, att man vet vem som
representerar denna grupp och vilket mandat den personen har. Detta for att kunna fa
respekt for det som representanten eller gruppen har att bidra med. Det dr mojligt att
skapa grupper for olika &ndamal utifran olika intressegrupper i samhaéllet. Dessa kan
stdllas emot varandra och dirmed forlora trovérdighet, ett vanligt argument ar att ”det
finns ingen enighet i fragan”.
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Det tredje motivet som tas upp i den brittiska litteraturen ar huruvida initiativet att
infora brukardelaktighet har sin grund i behovet att ”forankra” de neddragningar som
behovs goras i varden. De diskussioner som forekommer i den svenska studien kan
sdgas bekréfta sddana tankar. Ett tydligt exempel &r skillnaden i uppfattningar om
prioriteringar. Tjdnsteméinnen pa forvaltningen séger att de onskar att
patientorganisationerna skall komma med forslag om vad man kan skéra ned pa, det vill
sdga prioritera ned. Men representanterna fran patientorganisationerna sager bestamt
ifrén att prioritering inte ingar i samverkan. Handikapprorelsen skall tillfora ett battre,
komplettare och effektivare beslutsunderlag, inte samverka i beslutet. All prioritering ar
politisk, ”det &r det som politiker viljs for vart fjdrde 4r”. En liknande diskussion hittar
man i studien av de brittiska sjukvardsdirektdrerna. Dar anser man att brukarna &r
villiga att ge synpunkter pd positiva fragor men de vill inte gdrna delta i beslut om
sadant som inte kan genomforas. Darfor kdnns det naturligt om man féar hora brukarna
sdga: "Neddragningar, det dr vél det vi har en hilsovardsmyndighet till for”.

Det finns andra faktorer som pdverkar samverkan. Det papekas ménga ginger att
”Samverkan innebar att man skall ge och ta, ett utbyte av kunskaper”. Ménga
patientrepresentanter i den svenska studien uttalar att de upplever att de befinner sig i en
annan vérld dn de som planerar och/eller utfor vard. Kravet ar starkt pa att
patientrepresentanterna skall samla sig och formulera sig sa att tjinstemén eller politiker
kan forstd. Onskvirt skulle vara att ”de systematiskt samlar in information s att den
kan struktureras och anvéndas i uppfoljningssammanhang och kvalitetsgranskning”.
Flera forskare i Storbritannien uttrycker samma sak, det dr tveksamt om det gér att
genomfora detta givande och tagande i1 dagens vetenskapliga virld utan att ge resurser
och stod till fordndringar inom manga olika omraden. Det saknas beloningar,
forvintningar och mingden arbetsinsatser for de som representerar patienterna dr
orealistiska. Kravet pa representanterna ar oerhort stora, de skall vara vilorganiserade,
skickliga att fora fram budskap, forsiktiga i sina ndrmanden och ansvariga for och
representativa for en stor grupp ménniskor (Crawford et al. 2002, Goodare &Lockwood
1999, Quennell 2001, Russel & Smith 2003, Rutter e al. 2004).

Om ”ge och ta”-perspektivet sitts 1 fokus sa dr det intressant att notera den uppenbara
bristen pa diskussion om vilka som skall ta emot kunskapen och erfarenheten och pa
vilket sitt. Aven om det pa en mer strukturell niva finns stora fordelar med samverkan,
innebdr det inte alltid att enskilda personer ser fordelar for sin egen profession, det finns
ofta yrkesrelaterade skyddsmekanismer som hindrar. De som studerat dessa fragor har
framfort att utbildning i samverkanskompetens maste till, professionen maste forbereda
sig pa de nya krav som samverkan stiller och detta mdste komma tidigt, redan 1
grundutbildningen méste insikter och kunskap om samverkan lyftas fram (Langton et al.
2003). Men dven dagens professionella tjdnstemdn och beslutsfattare behdver utveckla
denna samverkanskompetens. Det &r bland annat svart att sarskilja kunskapen fran krav
pa dtgérder.

Hiér finns kanske en av forklaringarna till de undanglidande och diffusa tolkningarna av
vad samverkan innebdr. Den demokratiska principen ér forstielig for det professionella
samhdllet. Man har utvecklat métbara metoder att pa olika sitt ge mojlighet for brukarna
av vard att bidra med information om patientupplevd kvalitet av virden. Men nér det
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giller att bidra med kunskap och erfarenhet av hur det ér att leva med t.ex. ett
funktionshinder, det vill séga patientupplevd livskvalitet, da glider man in pa en mer
kvalitativ samhaéllsinriktad forskning (Quennell 2001). Boote m.fl. (2002) diskuterar tre
faktorer som har stor betydelse for ett framgangsrikt utbyte, “tillit” mellan brukaren och
forskaren, “erséttning for tiden” som brukaren har anvént i forskningsprojektet och att
man “delar med sig av forskningsresultaten” pa ett tidigt stadium. Om man satsar pé att
ge tid for lekménnen att forstd bakgrunden, organisationen och malet med forskningen
och likaledes att forskarna far tillfélle att fa insikt 1 patientorganisationernas
uppfattningar och méal s& 6kar mojligheterna for ett positivt utbyte. Dartill kommer en
kontinuerlig granskning av faktorerna motiv, makt, inflytande och kontroll under sjdlva
forskningsprocessen.

Niér det giller utvecklingen av praktiska modeller s finns det manga utsagor i den
svenska studien. Hér framfOr tjinsteménnen inom forvaltningen att de vill involvera
patienterna for att beskriva sjukdomens konsekvenser i andra termer @n diagnos, det vill
sdga formedla kunskap om livssituationen. Den andra uppgiften &r att f4 fram
kvalitetskrav, det vill sdga patientupplevd kvalitet vad giller bemotande, tillgédnglighet,
information, delaktighet, véintetider, att insatserna kommer ritt i vrdkedjan.
Organisationerna ddremot menar att kontakterna med tjanstemannen till stor del bor
vara §vergripande till sin natur, det géller principfragor, det giller material for
upphandlingsunderlag, det ror utvarderings- och uppfoljningsarbete. I det kollektiva
arbetet ingér ocksad samverkan internt genom att bevaka drendeflodet och informera nér
fragor av specifikt intresse for en enskild organisation eller grupp med gemensamt
intresse dyker upp. Det kan bl.a. gélla vardkedjor, vardavtal/Gverenskommelser eller
omstrukturering till mer langsiktigt tinkande dér rehabilitering ses utifran ett
folkhalsoperspektiv.

Tjansteménnen beskriver sedan sin roll i samverkansarbetet att i forsta hand involvera
organisationer i l6pande planering och utveckling av vard. Patientrepresentanterna
hamnar dé i en sammantrideskultur som kan vara frimmande {f6r en del. Har vill man
diskutera budgetfragor, vardavtal/0verenskommelser och arbete med vardkedjor.
Organisationernas syn pd detta dr att budgetarbetet dr viktigt att f6lja da det ér det
viktigaste politiska instrumentet. Det blir dock oftast ren information utan mojlighet att
paverka. Liknande problem finns nér det géller just vardavtal/Gverenskommelser da
underlaget ofta inte 4r offentligt. Organisationerna siger klart att de inte anser
information vara detsamma som samverkan, men samtidigt dr information ett verktyg
for att samverka.

Det finns minga motsdttningar i ovanstaende. Om tjanstemannen vill f4 fram kunskap
om sjukdomens konsekvenser och kvalitetskrav sd ingar detta inte i den modell HSN-
ledningen tagit fram. Organisationerna a sin sida stéller krav pé att finnas med i sjilva
planeringen av den vérd som erbjuds inklusive uppf6ljning. Tjansteménnen erbjuder
detta i form av information dér organisationerna har mycket liten mojlighet att paverka.

Samtidigt kan man se i organisationernas krav i den hemstéllan om férhandlingar

angaende former for samverkan som var aktuell i samband med intervjustudierna, att
man dér inriktar sig pa en granskning av den verksamhet som pagér, man vill ta del av
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planer, tillgang till skriftligt beslutsunderlag, beredas mojlighet att Iimna skriftligt
uttalande m.m. Man stéller ocksa krav pa ldnga remisstider (tre resp. en minad) med
forklaring att man maste kunna gé ut till sina medlemsorganisationer for intern
beredning. Om man uppfattar sig befinna sig i en forhandlingssituation (jfr med
strukturen inom den svenska fackforeningsrorelsen) da ar det viktigt att halla distans
mellan vi och dom. Dirigenom kan det upptrdda motsittningar mellan funktionen som
remissorgan och arbetet med att vara delaktig i utvecklingen av varden genom att pa ett
tidigt stadium ”’bidra med kunskap och erfarenheter”. Denna typ av gisslanproblematik
behover belysas. Kanske ér detta vad man syftar pa nar man i ursprungsdefinitionen av
samverkan tar upp konceptet ’samrore med fienden”. Da behdver man motverka detta
genom att hitta former for konfliktlosning och dven lédgga fast riktlinjer for hur
samverkan skall ske.

Den samverkan som beskrivs 1 den svenska studien, och ocksa i det brittiska materialet,
hur relaterar den med graden av samverkan som arbetats fram av flera forskare? Om
man forsoker passa in det i Westrins uppdelning av samverkan sa stimmer det inte med
nagon kategori. “Kollaboration”, forutsétter att samarbetet sker i vissa former och kring
specifika frdgor som dr klart avgrinsade. ”Koordination” betyder att olika insatser
adderas till varandra for att uppna bésta resultat. "Konsultation” innebér att nagon gér in
1 den andra organisationen tillfalligtvis for att delta i en specifik fraga. Konsultation,
som ocksé ibland kallas for samrad, skulle méjligen kunna beskriva det man idag
uppndr. Men i den svenska lagtexten understryker lagstiftaren att begreppet samverkan
inte skall vara s& sndvt som det tidigare anvdnda begreppet samrad.

Forsoker man passa in den beskrivna samverkansaktiviteten i Arnstein’s stege av
delaktighet s hamnar man pa steg tre “information”, fyra “konsultation” eller fem
”forsok att blidka eller muta”, vilka Arnstein hanfor till olika grader av symboliskt
agerande. Det sjitte steget — av dtta mojliga - som hon kallar ”partnerskap” ar troligen
vad man vill 4stadkomma i Storbritannien, men &n verkar det vara en lang vig dit.

Om man tittar pa Poulton’s modell s hamnar det i studien bendmnt samverkansarbete
pa niva tre, “konsultation”, dir vardgivaren tar ett steg tillbaka och fragar efter
brukarens synpunkter angaende sddant som har med dennes hélsa att géra. Det betyder
dock inte att brukarens synpunkter kommer att bli respekterade eller atgérdade. Nésta
steg ar "tillfredsstéllelse som vardkonsument”, vilket oftast méts med frageformular
med fardiga svarsalternativ. Den femte nivdn beskriver “delaktighet i demokratiska
beslut kring hélsofragor”. Detta kan ske genom direkta demokratiska processer, dir man
forsoker padverka genom direkt kontakt med beslutsfattarna eller indirekt, genom att
delta i den demokratiska processen, t.ex. genom val eller som medlem i ett politiskt
parti. ’Empowerment” dr den frimsta formen av delaktighet di den ger uttryck for
utvecklingen av makt och styrka hos individerna, grupper och samhéllen. Akta
maktdelning mellan vardtagare och vardgivare &r dock en vision snarare &n en
verklighet i ett system som fortfar att vara dominerat av vardprofessionen.

Behovet av fortsatta studier i omradet ar stort. Boote med kollegor (2002) tar upp tva

viktiga frdgor, den forsta med direkt anknytning till ovanstdende. Han menar specifikt
att just granserna mellan samverkan och konsultation dr dunkla och tvetydiga och att det
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finns ett stort behov av att definiera dessa begrepp pa ett klart och tydlig sétt som ocksa
kan accepteras av samtliga parter. Den andra fragan ror utvéirdering av samverkan. Hér
finns tva skilda men relaterade faktorer, dels utvarderingen av sjélva
samverkansprocessen, det vill sdga har samverkan varit aktuell 6verhuvudtaget, dels hur
stor forandringseffekt denna samverkan har haft.

SLUTSATSER

Alla uttrycker sig positivt om det dnskvirda med en fungerande samverkan, men fa
tycks veta hur de skall forverkliga detta. I reviewstudierna sa tar man upp bristen pa
definitioner, pa det svara att mita samverkan och pa det svara att urskilja de effekter
som samverkan kanske har haft. Samverkan beskrivs som ett svarfangat begrepp.

Men ér det s svart att gripa tag i detta begrepp? Kanske om man forvintar sig att en
idealiserad bild av ett Onskvirt mal skall fungera redan frén borjan. De svenska
lagstiftarna sdger t.ex. att landstinget skall ”samverka” (kollaboration), ett begrepp som
definieras som ett vidare begrepp 4n samrad (konsultation). Ar samrad d4 ett klart och
vildefinierat begrepp som man kan anvinda som jaimforelse?

I det material som finns hir beskrivs samverkan som en del i en utvecklingsprocess.
Westrin sétter “samverkan” i relation till andra sitt att samarbeta, t.ex. samordning eller
samrdd. Arnstein har skapat en modell med en stege, dir man steg for steg kommer
nidrmare samverkan. Poulton har ocksa beskrivit ett flode dar empowerment ar det mest
utvecklade stadiet. Sett ur detta perspektiv verkar det finnas ett stort behov att reda ut
var pa stegen eller i processen man befinner sig, detta for att kunna ga vidare. Definiera
den niva man befinner sig pa.

Lat oss dterga till beskrivningen av samverkan som en gemensam kommunikations- och
beslutsfattandeprocess med det uttalade malet att tillgodose samhillets representanter
med kunskap om patienters/brukares vardbehov for att kunna gora en béttre véard-
planering, detta med bibehallen respekt for den unika kvalitén och kompetensen hos
respektive parter. Redan hér finns ett flertal tydliga faktorer som méste bestimmas. Vad
ar malet sett 1 ett prosaiskt praktiskt perspektiv? Vilka dr samhéllets representanter? Hur
skall kunskap kunna 6verforas fran patienter till samhéllets representanter? Vad betyder
bibehallen respekt? Och inte minst, vad behovs for att en process skall bli gemensam?

Samhaillet vilar pa beslut sdger flera av handikapprepresentanterna. Det dr inte bara
definitioner av de olika faktorerna som behovs, det behdvs ocksa beslut eller
overenskommelser mellan de samverkande parterna for att mojliggdra de olika stegen i
samverkansprocessen. Och det behdvs en regelbunden uppf6ljning av dessa beslut for
att processen skall leva och utvecklas.
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