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Forord

Denna rapport ir resultatet av sex méanaders heltidsarbete som projektledare £6r projektet
Patientmedverkan vid Registercentrum Vistra Gotaland, nationella sektionen for psykiatriska
kvalitetsregister. Jag som skrivit rapporten ir etnolog och i min egenskap som styrelsemedlem i en
lokal gren av Riksorganisationen Attention dven knuten till paraplyorganisationen Nationell
Samverkan for psykisk hilsa i Goteborg (NSPHIG).

Arbetet med detta projekt har inneburit att jag givits tillfille att orientera mig dels i psykiatrins och
virdens aktuella paradigm, dels i kvalitetsregistren och den kontext i vilken de vuxit fram och idag
agerar.

Delrapporten bygger pa intervjuer med registerhallare och andra relevanta personer samt deltagande
vid arbetsméten, styrgruppsmoten dialogméten mellan registerstyrgrupper och patientféreningar,
kongresser och konferenser.

Jag vill tacka den registerpersonal som hjilpt mig med materialinsamlandet till denna rapport, som
girna gett intervjuer och bjudit med mig pa mdten och konferenser och stillt sina personer till
forfogande for fragor och diskussioner. Jag vill d4ven tacka mina kollegor i brukarrérelsen som genom
NSPH engagerat sig i att diskutera dessa fragor, komma pd méten och sprida information 1 sina
féreningar. Slutligen tackar jag mina kollegor pa Registercentrum som varit bade stéd och
diskussionspartners for mig fére och under firdigstillandet av denna rapport.

Goéteborg juli 2014
Jakob Wenzer, filosofie doktor i etnologi vid Géteborgs universitet

Jakob.Wenzer(@registercentrum.se
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1. De psykiatriska kvalitetsregistren:
Oversikt dver faltet

Syfte

Syftet med denna undersékning dr att kartligga
villkoren f6r en mojlig generell modell £6¢
patientmedverkan i de psykiatriska kvalitets-
registren.

Metod

Denna undersokning baserar sig huvudsakligen
pa nio personliga intervjuer med foretridare for
atta kvalitetsregister. Sju av dessa var register-
hallare, tva styrgruppsmedlemmar, en koor-
dinator och en patientforetridare. Intervjuerna
har spelats in och transkriberats till text och
direfter analyserats enligt de teman kapitlets
rubriker anger.

Tillkommande informationskillor har varit
moten, samtal och konferenser med register-
personal och psykiatrisk personal vid och utanfor
Registercentrum Vistra Goétaland, det informa-
tionsmaterial om kvalitetsregister som tillhanda-
halls pa internet av registren sjilva samt av
berérda myndigheter med mera. Avsikten har
varit att fd en 6éverblick 6ver hur villkoren f6r
patientmedverkan ser ut utifran de olika
registrens respektive perspektiv, samt strukturella
torutsittningar for att inkludera patientper-
spektivet och patienters mojlighet till inflytande
pa registerniva.

Intervjuerna har haft visst fokus pa patient-
medverkan i registrens styrgruppsarbete. Detta
beror pa att fragelistan delvis utformats for att
kunna ingé i ett material som insamlats for att
dven kunna fungera inom ett projekt vid QRC
Stockholm, dir ett utbildningsmaterial for
patientrepresentanter i styrgruppsarbete for-
bereds. Den intervjuguide som anvints dr i sig
uppdelad pa fyra sektioner:

(1.) Registrets historia, arbetssitt och syfte

(
(

(4.) Kvalitetsregistren i samhillet.

2.) Patienters deltagande i registerarbetet
3.) Patientrepresentantens mandat och resurser

Presentationen av resultatet i 6versikten foljer
denna tematik 16st i sin rubriksittning,

I 6versiktens I6pande text benimns de inter-
vijuade som “informanter” eller “intervjuade”. De
intervjuade har avidentifierats och texten
innehéller inga citat utan ar av sammanfattande
karaktar.

Bakgrund

I kvalitetsregistren inom varden registreras upp-
gifter om férindringar i patienters tillstand 6ver
tid. Syftet dr att folja vardprocesser for att se
vilka metoder som har framgang. De datauttag
som kan goras ur registren presenterar statistik,
med vilken olika klinikers verksamheter och
vardmetoders effektivitet kan iakttas. Registren
ar alltsa ett verktyg med vilka vi kan f6lja
grupper av patienter och pd aggregerad niva se
vilken effekt olika behandlingsmetoder haft. De
innebir en potential att 6ka transparensen inom
varden och dessutom ligga viss del av initiativet i
patientens egna hinder.

De uppgifter som lagras omfattas av patient-
skyddslagen och personuppgiftslagen och syns i
datauttagen endast som statistik.

Alla diagnosomraden har inte ett eget kvalitets-
register. Detta beror pa formen f6r hur registren
kommer till. Kvalitetsregistren har inget centralt
upphov utan dr alla individuella initiativ. Ett
register kan startas av en individ, en klinik eller
ett natverk av individer eller kliniker som anser
att det behdvs ett uppfoljningsverktyg inom ett
visst omrade av virden. Dirpa kan man ansoka
hos Sveriges Kommuner och Landsting om att
bli ett nationellt kvalitetsregister. For att gbra
detta behéver registret en juridisk huvudman (da
nationella register ligger under patientdatalagen
och personuppgiftslagen), en registerhallare (som
ansvarar infér huvudmannen och vanligtvis ar
den som driver registrets verksamhet) och en
styrgrupp (som fungerar som stdd for register-
hallaren).

Huvudmannen ir oftast en region eller ett
landsting och har inte nédvindigtvis med
registrets verksamhet att géra. Hur ansvaret delas
upp mellan registerhallare och styrgrupp dr upp
till varje register, dven hur styrgruppen sitts
samman (vilket 4r registerhdllarens ansvar). 1
vissa register fungerar styrgruppen mer eller
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mindre som en styrelse, med sammantriden
flertalet ganger per ar och tit kommunikation
diremellan samt en informell beslutsritt. I andra
register har styrgruppen en mer informell karak-
tir och fungerar som radgivande it register-
hallaren. Vissa register har dven flera anstillda, i
andra register uppbir endast registerhéllaren
arvode.

Da registrens organisation inte fdljer nagon given
mall 4r heller inte formerna f6r hur patienter kan
ges mojlighet att paverka registrens utformning
sjalvklara. Registren skall enligt nationella rikt-
linjer ha patientmedverkan som en del i sin
verksamhet, men hur saken 10sts skiftar mellan
de olika registren. Vissa har en representant fran
limplig férening pd omradet som medlem i sin
styrgrupp, andra anstiller fére detta patienter for
att informera allmanhet och praktiker om verk-
samheten. Vanligt dr att man vinder sig till de
patientdrivna féreningar som ér verksamma pa
det omrade registret giller, och liter dessa utse en
egen representant att skéta patientkollektivets
intressen i kvalitetsregisterarbetet.

Kvalitetsregister pa psykiatriomradet

Inom psykiatrin finns idag elva nationella
kvalitetsregister, alla med olika specialiserings-
omraden. Vissa av dem dr avgrinsade efter
diagnos, andra har andra typer av avgrinsningar
sasom efter vilken behandling som anvinds.
Exempel pa ett register avgrinsat efter diagnos ar
BUSA, som féljer upp behandlingen av siker-
stilld ADHD, och BipoldR, som féljer upp
viarden av bipolir affektiv sjukdom. Exempel pd
en annan typ av avgrinsning finns hos ECT,
som foljer upp elektrokonvulsiv behandling vid
depressionssjukdomar, eller SibeR, som f6ljer
upp internetbaserad psykologisk behandling.

De nationella kvalitetsregister som verkar pa
psykiatriomridet varen 2014 ir f6ljande:

BipoldR — Nationellt kvalitetsregister for
uppfoljning och behandling av bipolir affektiv
sjukdom.

BUSA — Nationellt kvalitetsregister f6r behand-
lingsuppfoljning av sikerstdlld ADHD.

ECT — Kvalitetsregister ECT.

Kvalitetsstjarnan — Kvalitetsregister for uppfolj-
ning av psykiatrisk vard.

LAROS — Kvalitetsregister for uppfoljning av
likemedelsassisterad rehabilitering av opiat-
beroende.

PsykosR — Nationellt kvalitetsregister for
uppfdljning och behandling av psykossjukdom.

Q-bup — Kvalitetsregister for uppféljning av
behandling inom barnpsykiatrin.

Riksit — Nationellt kvalitetsregister f6r
atstorningar.

RaittspsyK — Nationellt kvalitetsregister for
uppfoljning av rittspsykiatrisk vard.

SBR — Svenskt beroenderegister.

SibeR — Nationellt register f6r internetbaserad
psykologisk behandling i hilso- och sjukvirden.

De psykiatriska kvalitetsregistren dr unga och
nigra ir fortfarande under uppbyggnad. Aven de
som funnits med sedan den férsta utlysningen
f6r medel till nationella kvalitetsregister 4r 2001
saknar i regel etablerade former for patient-
medverkan, aven om vissa av dem har haft sidan
verksamhet dnda. Vid tillfillet for intervjuerna,
januari — mars 2014, vintar de flesta pa att
komma igang efter att en ny teknisk plattform
bygegts och uppfoljning i kvalitetsregister under
tiden forts pa papper, om alls. De nya riktlinjerna
t6r patientmedverkan har ocksa aktualiserat
diskussion inom de olika styrgrupperna om
limpliga former for samverkan.

Gemensamheter och skillnader

De psykiatriska kvalitetsregistren har mycket
olika tillkomsthistoria, typer av avgrinsningar
vad giller inklusionskriterier och samman-
sittning av styrgrupper. Nagra har avgrinsade
diagnosomraden dir det dr litt att finna en
korresponderande férening for samarbete. Exem-
pel pa detta dr Riksdt, BUSA och Bipolir. Andra
har typer av avgrinsningar som beror pa hur
datainsamlingen sker. En typ av metaregister
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som inte primirt inriktar sig pa egen insamling
ir Q-bup. Hir saknas logiska motparter bland
foreningarna. De tva beroendebehandlings-
registren SBR och LAROS har heller inga sjilv-
klara féreningar men drivs som mycket verksam-
hetsnira, och patientmedverkan sker i stillet pd
klinikniva for att ge indirekt feedback till de
nitverksbaserade styrgrupperna. Ett sista
register, SibeR, byggs analogt med verksamhets-
utvecklingen pa en relativt ny behandlingsenhet
som utvecklar nya former. Hir finns inte heller
den givna féreningsmotparten. Allt detta
sammantaget gor det svart att se hur en enda
generell modell skulle kunna skapas som skulle
kunna tillimpas i vart och ett av registren.

Registrens erfarenhet av patient-
medverkan

Erfarenheter av patientrepresentant i styr-
grupp

De erfarenheter som kommer fram under
intervjuerna dr skiftande — fran de som arbetat
med olika former av inkluderande av patient-
perspektiv sedan 2004 till de som dnnu inte
bérjat diskutera saken. Av de register som
intervjuas har fyra — Riksit, SibeR, BipoldR och
Kvalitetsstjirnan — erfarenhet av patientfére-
tridare som styrgruppsmedlem. Riksit inledde
med ett “dialogméte” ett nirmare samarbete med
Frisk & Fri (tidigare Anorexi bulimi kontakt/AB
Kontakt) i maj 2014. Innan dess hade en repre-
sentant funnits i styrgruppen under nagra
sisonger. Siber har haft en representant frin
NSPH med i styrgruppen sedan 2012.

Hos Riksit far patientrepresentanten betalt for
sin medverkan 1 styrgruppsarbetet. Det far inte
6vriga medlemmar, da dessa i regel kan utféra
arbetet inom ramen f&r sin tjanst.

Erfarenbeter av patientrepresentant i styrgruppen dr kort,
aven hos de kvalitetsregister som varit med linge. Sam-
tidigt noteras att de dldre kvalitetsregistren haft en verk-
sambetsforbattrande ansats och en ofta patientcentrerad
agenda, och att man firsokt inkludera patientperspektivet
andra vagar dn som medlen i styrgrupp.

Diskussioner om méjliga framtida samar-
betsmodeller

Hur ett samarbete mellan kvalitetsregister och
patienter skulle kunna se ut ar givet dels av de

begrinsningar som utgors av de allminna rikt-
linjerna, dels av respektive registers villkor.
Riktlinjerna dr tydliga med att det maste finnas
en registerhallare som dr beslutsfattande och
ansvarig infér huvudmannen, samt att denne till
sitt férfogande har en styrgrupp som resurs.
Registrens villkor kan vara sidana som registrets
historia, upptagningsomrade och féredragna
styrsystem. Saledes utgér de diskussioner som
forts i registren om patientmedverkan fran deras
olika villkor, men pa ett sitt som far plats inom
de givna begrinsningarna.

Formatet for registren, med en grupp kompon-
erad av flera individer och en person som ytterst
ansvarig, har funnits med de ildre psykiatriska
registren hela tiden. Detta gbr att styrgruppen
sett ut och fungerat pa sinsemellan skilda vis 1 de
respektive registren. Styrgruppen och register-
hallaren formaliserades sedan da nationella
kvalitetsregister inrittades under 2000-talet. Idén
om en gemensam modell £6r patientmedverkan,
individuellt tillimpbar i alla psykiatriska register,
har funnits med sedan diskussionernas borjan
under 1990-talet, innan registren varit en realitet.
Dock har de olika begrinsningarna och villkoren
inte tillatit att ndgot sidant format kunnat vixa
fram.

Ett exempel pa hur det kan se ut dr registret
Kvalitetsstjarnan. Hér satsar man pa tva separata
grupper som styrsystem, den forskningsnira styr-
gruppen och den verksamhetsanknutna GGG.
Den senare konstellationen 4r en register-egen
innovation, Gemensamma genomforande-
gruppen, som till skillnad fran styrgruppen
anknyter till de kliniker som anvinder Kvalitets-
stjarnan. D4 det klinikndra arbetet funnits under
hela registrets historia har man i stéllet strivat
efter att ge patienter och brukarféreningar ett sa
nidra samarbete som méjligt pa verksamhetsniva.
Kvalitetsstjarnan dr ett av de register som inte
har nagon logisk motpart i féreningsvirlden;
deras filt dr psykiatrin i stort, inte avgrinsat till
ett givet diagnosomréde. Detta reser fragan om
vilken typ av férening de skulle vinda sig till f6r
att fd en patientrepresentant vars intresse mot-
svarade registrets omrade. Dessutom idr Kva-
litetsstjarnans fragebatteri komponerat helt av
redan firdiga, standardiserade moduler i form av
internationellt vetenskapligt vedertagna enkiter.
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En variant av styrgruppsfunktion 4r att man later
styrgruppen representera den till registret
anknutna vardverksamheten. Hos SBR har det
viktiga 1 ssammansittningen av styrgruppen varit
att spegla den kliniska verksamheten 6ver landet,
och att inkludera en patientférening eller indi-
viduell patientféretridare i styrgruppsarbetet har
inte stimt ithop med denna struktur. D4 former
for patientmedverkan diskuterats har man har i
stillet talat om att sitta ihop ett brukarrad som
hanterar specifika avstimningspunkter. En
tordel med detta dr att det kan ge storre bredd i
patientperspektivet och dirmed ocksa bittre
representativitet.

Inkluderandet av patientperspektivet finns med nagon-
stans i diskussionerna hos samtliga register. Registrens
olika verksambetsomriden och bistoriska forutsittningar
20r dock att dessa diskussioner ser ut pa lite olika sdtt.
Att inkludera en representant for adekvat forening i
styrgruppen fungerar inte nodvandigtvis for alla, av olika
skal. Dessa kan vara bdde sadana som styrgruppens
funktion i det aktuella registret, avsaknaden av sjilvklart
given forening pa registrets verksambetsomride eller
diskussioner om foreningars representativitet for det
bredare patientkollektivet.

Brukarrad pa klinikniva

Vad det dock finns erfarenhet av hos de flesta av
de psykiatriska registren dr att det finns kopp-
lingar mellan registren och patientkollektivet
bade i meningen individuella patienter och
patientféreningar, men att dessa kopplingar ar
indirekta. De register som haft verksamhet linge
bestér ofta av nitverk av intressenter som kint
varandra linge och som ér de som ansvarar for
registrets utformning, Dessa intressenter har varit
knutna till kliniker, och det ar vid dessa kliniker
som olika former av patientmedverkan vuxit
fram.

Ett exempel pa en sidan samverkan mellan
registerarbete och patientmedverkan pa klinik-
niva finns hos LAROS. De specifika fragor som
behandlats tillsammans med brukare ror
konkreta saker sisom behandlingens innehall,
patientbemdétande och hur information om verk-
samheten skall formedlas. LAROS-nitverkets
medlemmar har sedan kunnat ta med dessa
diskussioner till natverkets verksamhet och
anvanda det i utformandet av LAROS. Liknande

erfarenheter finns hos flera av registren. Manga
har erfarenhet av samarbete bade med patienter
som genomgir den behandling som diskuteras
just dd och med brukarrad komponerade av
patientféreningar.

Vad som dven pa denna niva framtrider som
problematiskt dr fraigan om patientféretridarnas
representativitet, och frimst da det giller
foreningarna. Da ett temporirt brukarrad sitts
samman av aktiva patienter sa representerar varje
patient sig sjilv och sin egen erfarenhet av
verksamheten, men da ett mer permanent rad
tillsdtts av féreningarna finns intentionen att
nagot mycket bredare skall representeras av varje
radsmedlem. Detta ger den mdjliga slutsatsen att
det viktigaste for patienterna sjilva dr att en
fungerande kontakt finns med de registrerande
enheterna snarare 4n med den grupp som
designar sjilva registret.

Erfarenbeter med brukarrid, bade sidana komponerade
av individuella patienter och de dar foreningarna represen-
terar sig, finns pa ena eller andra séttet ndrvarande i alla
intervjuer. Informanterna knyter dver lag positiva for-
hoppningar till formatet. Den vaniigaste invindningen
galler representativiteten: hur kan en individ tala for alla
individer med liknande erfarenbet? Hur undpiker man
problemet med att samma individer, representerande sig
gjdlva och inte en firening, aterkommer och blir
tongivande, dar efter ar?

Registrens férhoppningar om vad
patientsamarbeten kan innehdlla

Erfarenheterna av direkta samarbeten mellan
patientorganisationer och kvalitetsregister dr
begrinsade. D4 man talar om vad en samverkan
kunde innebira blir det i de flesta intervjuer
utifran férhoppningar, farhdagor och idéer
sprungna ur diskussioner och erfarenheter av
liknande samarbeten pd andra hall. Flera hoppas
att jag, intervjuaren, kan hjilpa till och presentera
idéer eller modeller. De teman samtalen om vad
man hoppas att patientforetridaren skall kunna
bidra med samlar sig runt fyra teman: vilken
funktion patienten skall ha i samarbetet, vilka
fragor patientforetridarenen skall hantera,
patientens representativitet, samt vad den som
ger sig in 1 samarbetena som patientrepresentant
bor kunna.
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Vilken ar patientforetradarens funktion?

Enligt riktlinjerna skall det inga patientmed-
verkan i arbetet med kvalitetsregistren. Det stir
dock inte specificerat hur denna skall se ut eller
vilka omrdden av registrets verksamhet som skall
beroras, eller vilken funktion patientféretridaren
skall ha i arbetet. Vad flera av informanterna
uttrycker dr en 6nskan om att funktionen skall
vara att kunna ge ledning i stravandet efter higre
kvalitet pa den verksamhet registret ticker.

En stindigt aterkommande f6rhoppning om vad
patientmedverkan skall kunna bidra med ir att
den skall f6ra in ett patientperspektiv i registrens
verksamhet. Ar registrens fragor vettiga, men-
ingsfulla, acceptabla? Stick i stiv med denna
férhoppning gar dock den likaledes ofta
uttryckta farhdgan att representation pa subjektiv
basis dr problematisk, att det dr svart att veta vem
som verkligen pa ett rittvist sitt representerar
patientkollektivet. For att patientmedverkan
verkligen skall kunna skidnka ett patientper-
spektiv till registret dr det viktigt att represen-
terandet gar till pd ett vis som samlar sa stor del
av patientgruppen som majligt. Och vad som ir
kvalitet kommer till syvende och sist ned pd en
personlig niva: ”Vad ir kvalitet £6r just dige”

Hela kvalitetsregistrens legitimitet har moduler-
ats pa begreppet kvalitet. Semantiskt 4r inte
begreppet alldeles enkelt. Vad registren ofta
mdste ta som sin utgangspunkt i designen av
fragebatteri och kvalitetsindikatorer dr Social-
styrelsens riktlinjer. Foljs riktlinjen upp pa ett
adekvat sitt i verksamheten sa skall kvalitet
kunna anses uppnatts. I detta fall definieras
kvalitet som nagot som uppfyller givna riktlinjer;
det dr en formel/ definition av begreppet kvalitet.
Vad informanterna i intervjuerna hoppas att
patienterna skall kunna hjilpa till med relaterar
dock till en helt annan betydelse av kvalitets-
begreppet: patientens egen upplevelse av den
givna varden. Hir rér det sig om subjektiv
erfarenhet, till sin karaktir omdojlig f6r individen
att dela eller fora éver till nagon annan individ.
Denna senare betydelse berdr alltsa en
fenomenologisk definition av begreppet kvalitet.

Da fokus liggs pa att patientféretridarens
funktion skall vara att representera andra
individers upplevelser, vad jag hir vill kalla

fenomenologisk representation, finns det alltsa ocksa
ett medfdljande problem som handlar om ifall
foretridaren verkligen dr en rittvis representant
tor de individer som foretrids. I de fall represen-
tanten kommer fran en férening blir detta
problem stérre ju fler medlemmar féreningen har
— detta blir ju fler individer vars bakgrund skall
representeras. Dock fungerar ju inte féreningar
enkom som sprakror f6r alla medlemskaps-
uppbirande individer. Liksom kvalitetsregister
foljer en formell definition av kvalitet sa kan ju
féreningar gora det. Da fungerar man genom att
samla aktOrer runt ett antal riktlinjer, utifran
vilka man tillsammans arbetar. Detta dr alltsa en
form av formell representation, som skiljer sig fran en
fenomenologisk.

Det finns en spanning mellan tvi konkurrerande
definitioner av kvalitetsbegreppet, dér den forsta dar en
formell som definieras av riktlinjer och den andra en
Jfenomenologisk som definieras av erfarenbet. Kiyftan
mellan de tva definitionernas meningar dr svar att
dverbygga. Den forsta meningen kan kvalitetsregistrens
personal tillhandahalla; de utformar belt enkelt, i den
man det dr mijligt, fragebatterier och indikatorer efter de
givna riktlinjerna. Kvalitetsbegreppets andra mening dr
det ddrenmot omgjligt for registrets konstruktirer att
inkludera i fragebatteri eller indikatorer. En forhoppning
man verkar tillstilla ett eventuellt patientsamarbete dr
kanske mijligheten att dverbygga den definitionsmissiga
klyftan, eller atminstone att infoga dven den andra
definitionens innebird i det fortgaende kvalitetsregister-
arbetet.

Vilka fragor skall patientféretradaren
hantera?

Minga forslag ges pa vilka registerfragor som
skulle kunna hanteras genom samarbete med
patienterna. En del forslag ror sig pa en mer
abstrakt niva men de flesta har fokus pa vildigt
konkreta punkter och drenden.

En intervjuad registerhallare exemplifierar med
att hon hoppas kunna ge sin féreningsanknutna
patientrepresentant uppdrag, bolla idéer, kolla
fragorna pa referensgrupper, delta i utvecklings-
arbete eller ha dialog med brukarsidan —
handfasta uppgifter som behéver stimmas av
mot patientkollektivet med friagestillningar som:
Ar detta rimligt? Enkelt? Meningsfullt? Accep-
tabelt? Aven i andra intervjuer talar informan-
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terna om hur man hoppas att patientperspektivet
kan hjilpa till med fragebatteriet och huruvida de
fragor som stills dir ér realistiska och om de
egentligen innebir en kvalitetshojning. Utan att
ha tillgang till levd erfarenhet, vad patienter
sjalva faktiskt bedomer vara mojligt, dr det ldtt att
gd nagra steg for langt i designandet av den vard
man vill ge, vilket ocksa far effekt pa hur den
féljs upp och de verktyg som anvinds. Denna typ
av patientmedverkan i designen av varden kunde
vara anvindbar dven for de register som skapar
sina egna fragebatterier.

Dock finns ju ocksé de register som inte anvin-
der sig av egna fragor. Kvalitetsstjarnan har ett
antal redan etablerade skattningsskalor och
enkiter och Q-bup utgar fran redan insamlad
data som samlas in pa teknisk vig, vilken sedan
kan anvindas i analyser. Dock finns det dnda en
mojlighet att inkludera patientperspektivet dven
péa en metaniva. Brukarrorelsen skulle kunna vara
med i diskussioner om vilken typ av analyser,
bilder, kartliggningar och beskrivningar som
insamlad datamassa kunde ligga till grund f6r.

Annu en énskan som uttrycks i intervjuerna ir
att patienter sjilva, pa olika vis, skulle bidra till
sjalva registrens samhilleliga legitimitet genom
att plddera for deras limplighet, informera all-
minhet och mottagningar om registrens funk-
tion samt sitta press pa klinikerna genom att
efterfriga anvindning av kvalitetsregister i
verksamheten.

De forhoppningar som knyts till samarbeten register och
patienter emellan dr av mangskiftande slag, ibland dven
inom samma register. Ibland handlar det om losandet av
konkreta uppgifier, ibland om att komma med input som
inte kunnat komma fran forskning eller praktik, ibland
ror det sig om en uppgift som snarare orienterar sig utat
mot samhdllet dn inat mot registret. Vissa foreslagna
uppgifter handlar om att dra nytta av patientperspektivet
for att bidra i utformandet av fragebatterier eller foresla
analyser, andra om att ge registret Rlartecken for hur
riktlinjer anvinds. Var det landar pa nésta niva bandlar
om hur en person skall legitimeras som firetridare for
patientperspektivet: hur man representerar, bade i men-
ingen hur man foretrider nagon annan och i meningen
vilka former och resurser som for detta dndamail stills till
ens forfogande i registerarbetet.

PatientfGretradaren som
representant
Vad skall patientféretradaren representera?

I flera intervijuer har en betinksamhet mot hur
representanter egentligen representerar nagon
annan kommit till uttryck. Givet att det finns en
fenomenologisk aspekt pa kvalitetsbegreppet, att
upplevelsen av en diagnos eller en behandling
bir egen legitimitet som ansprik pd ordet, vicks
ind4 fragan: Kan en person foéretrida andra
personers intressen for att den har liknande
erfarenheter? En fraga kopplad till denna dr
ocksa nir man egentligen slutar representera
ndgon annan. Kan man komma for lingt ifrin
den erfarenhet med vilken man féretrider andra
med liknande erfarenhet? Vilken legitimitet kan
man da tillmita féreningar som utbildar vissa av
sina medlemmar till en sorts tyckarproffs, eller
paraplyorganisationer sisom NSPH som férenar
en mingd olika erfarenheter?

En stor del av psykiatriomradet domineras av
komorbiditeter, d.v.s. samsjuklighet med
férekomst av mer dn ett tillstind. Saledes har
dven de diagnosspecifika registren ofta flera olika
féreningar som skulle kunna géra ansprak pa att
ha inflytande i registerarbetet. De register som i
stdllet verkar pa en metaniva har ett omvint
problem, nimligen att de féreningar som har
minga medlemmar ir diagnosspecifika. De
féreningar som avser ha ett mer Gvergripande
anslag har ocksa ett ligre medlemsantal. Det
finns alltsa frn alla register tveksamhet infér
vilken férening som egentligen skall tillfragas, da
stindigt f6r manga eller f6r fa av dem verkar vara
verksamma pa registrets omrade.

Representativitet blir problematisk pa atminstone
tva sitt 1 fragan om patientfGretridare 1 styr-
grupp. Den forsta fragan handlar om huruvida
den relevanta diagnosgruppen 6ver huvud taget har
nagon representation som rittvist motsvarar
registrets verksamhetsomrade. Den andra frigan
giller de personer som engagerar sig i dessa
fragor 4 féreningarnas vignar. Flera av informan-
terna har erfarenheter av att det bara ir ett fatal
individer som engagerar sig i patientinflytande-
fragor. Deras engagemang ér 4 andra sidan desto
storre. Kan dessa personer faktiskt ses som
rittvisa representanter for den berdrda patient-
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gruppen? I anslutning till detta finns en farhaga
att brukarrorelsen utbildar tyckarproffs,
’professionella patienter” vars perspektiv med
tiden allt mindre kommer att utga fran att man
delar erfarenheter med de féreningsmedlemmar
man skall representera. Anda 4r anknytningen till
patienterna viktig f6r samtliga intervjuade.

Att utifran sin erfarenhet gora sig till sprakror for andra
ar sdllan helt givet. Informanterna patalar bade det
bekymmersamma i nrvalet av representerande individer —
varfor just den individen? — och i foreningar — hur hittar
man en forening som pd elt rittvist sdtt motsvarar
registrets upptagningsomrade? Samtidigt finns det ett hopp
om att patientperspektivet kan bjdlpa till att styra
registret dt ett hall dar det gor bittre nytta an vad enbart
praktiker och forskare kunnat gira.

Hur skall representationen ske?

Det problematiska i representation uppfattas
6verlag ligga 1 vem som representeras. Det dr en
definition av patientrepresentation som ir analog
med den i rapporten beskrivna fenomenologiska
definitionen av kvalitet: att representera utifran
delad erfarenhet. Dock finns det dven
resonemang om hur en mer formaliserad
patientmedverkan skulle kunna se ut; hir antyds
dven mojligheten till patientrepresentation
analogt med vad som kallats formsell representation.

Ett forslag kommer fran en av de registerhallare
som varit med sedan de psykiatriska kvalitets-
registren borjade planeras under 1990-talet. Han
talar om hur man maste lyfta in patientperspek-
tivet 1 styrfunktionen for registret. Det enda
sdttet att fa kontinuitet i inflytandefragorna ar att
funktionalisera dem da det giller brukarmed-
verkan, frimst vad betriffar fraigor om sikerhet
och delaktighet i behandlingen. Utifran detta
perspektiv dr funktionaliserandet i sig ett verktyg
for att fa in patienters deltagande och férse
registret med den tredje komponenten, jimte
forskningen och verksamheterna. En sidan
utveckling skulle stilla kvalitetsregistren jaimsides
med andra enheter inom varden sett ur ett
bredare perspektiv, dir patienters deltagande i sin
egen vird blir ett alltmer framtridande element.
Ytterst dr det en legitimitetsfraga dir patientens
medgivande ér viktigt for kvalitetsregistrets
legitimitet som styrmedel i varden.

Hur en féreningsféretridare skall skéta represen-
terandet finns det flera 6nskningar om. En
mojlighet dr att arbeta inat, mot féreningens
medlemmar, och inventera dsikter och idéer som
sedan fors fram i styrgruppssammanhang — en
variant av fenomenologisk representation. Dock
finns det andra méjligheter ocksa. Idén om en
funktionaliserad brukarmedverkan utgir istdllet
frin formaliserad representation. Aven denna
variant foreslds i ett antal olika former under
intervjuerna. Hir handlar det om att de brukar-
representanter som sitter i styrgruppen har med
sig ett antal riktlinjer pa sina respektive expert-
omraden. Det viktiga ir da inte att féretridaren
har kunskap om de olika féreningsmedlem-
marnas asikter i sakfragor, utan primirt maste
vederborande ha de riktlinjer som faststallts inom
féreningen klara for sig.

For att en formaliserad patientmedverkan skall
fungera finns det atminstone tva situationer som
behéver undvikas: patientforetradaren som gisslan
eller patientforetradaren som alibi. Bida dessa nimns
av flera av informanterna till denna Sversikt.
Gisslanbegreppet kommer fran ildre tiders
erfarenheter av hur patienter tagits in i vard-
enheters styrgrupper for att sitta dir jamte
klinikchefer, 6verlikare och andra av vilken
patienten sjilv dr beroende. Sa linge patienten
skoter sig pa ett sitt som de éverordnade tycker
ar lampligt ar allt vdl, men om patienten skulle
vara obekvim sa dker den ur styrgruppen for att
ersittas av en mer foglig patient. Gisslan-
problematiken blir en stindig fara sa linge det dr
registret som tillsitter och avlonar patient-
toretridaren. Kanske kan den dock undvikas om
tillsdttande och finansiering kommer fran annat

hall.

Patientforetradaren som alibi betecknar 1 stillet
en situation dir en styrenhet inom varden tar in
en symbolisk patientféretridare som i realiteten
saknar egna méjligheter till inflytande. T stéllet
fungerar denne som alibi f6r att man tagit in
brukarperspektivet, och da behéver man inte
gbra nigot mer. Bada situationerna, “gisslan” och
alibi”, har som konsekvens att egentligt brukar-
inflytande omdojliggors.

Flera av informanterna har under intervjuerna problem-
atiserat sjalva idén om representation. Att basera en
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gemensam modell for patientmedverkan pa fenomenologisk
representation dr filosofiskt problematiskt — ndr slutar
man vara en representant for andra manniskors erfaren-
heter? Kan man nagonsin gora det? De forslag som ges rir
$ig pd konkreta plan och orienterar sig mer mot riktlinje-
orienterad representation. Kanske dr dessa varianter ocksa
sddana ddr man i stirre mdn kan undyika att patient-
Sforetriidaren sitter som *gisslan” i en situation dar
vederborande dr beroende av registerstyrgruppens goda
vilja, eller ddir patientforetradaren blir ett alibi for att
brukarperspektivet skall kunna anses tillgodosett.

Vilka resurser bor patientféretradaren ha?

Hur dn formerna for patientmedverkan skall se
ut sa kommer bade 6nskemal och goda rad till
uttryck under intervjuerna. Vissa giller person-
liga egenskaper, andra 6énskvirda kunskaper,
vissa hur man skall skéta sjdlva representerandet,
ytterligare nigra handlar om vad som skall
motivera medverkan. Ar det pengar eller nigot
annat som skall vara den drivande faktorn?
Fragorna om vad som skall motivera patient-
féretridarens arbete och vad som skall stéllas till
dennes forfogande hinger samman med
varandra.

For en intervjuad patientforetridare dr det viktigt
att ha EGEN kunskap om de psykiatriska
tillstinden. F6r henne handlar detta om att hiva
stigmata och férdndra attityder, samt att inte ge
de kliniska anspriaken ensamritt pd kunskapen
om tillstinden. I linje med detta menar en inter-
vjuad registerhéllare att egen erfarenhet av att ha
mottagit den vard registret galler i sig skulle vara meri-
terande fOr arbetet. I anslutning till detta menar
han dessutom att det kanske inte nédvindigtvis
dr sd att man maste ha ez patientrepresentant med
i registerarbetet — kanske skulle det vara en bittre
idé att ha 7za. Med tva patientrepresentanter
kunde man ha en person som ér f6rbi sin mest
problematiska period och en annan som fér nir-
varande genomgar behandling. Detta kunde ge
en samlad bild, och dessutom kunde represen-
tanterna ha stéd av varandra i métessituationer
och liknande.

Just métessituationen kan dven den kriva viss
kompetens. Métesvana skall inte vara nédvindig
men 4r en nyttig férmdga hos den som skall ge
sig in 1 brukarmedverkansvirlden. Dock kan det
vara en stark egenskap att kunna sta pd sigien

motessituation dominerad av klinikchefer,
professorer och éverlikare som dessutom har
vana att linge — kanske sedan decennier — arbeta
tillsammans.

Registret Riksdt har valt att avléna sin patient-
féretridare men inte de andra styrgruppsmed-
lemmarna, da dessa 6vriga kan utféra arbetet
inom ramen f6r sina respektive tjanster. Dock
uttrycker andra intervjuade registerhéllare dubier
mot att avlona patientforetridare fOr styrgrupps-
arbete. Frimst tre argument framfors: det forsta
handlar om motivering, det andra handlar om
Sfinansieringsformer och det tredje handlar om status.

Angaende motivering stiller en av registerhallarna
den retoriska fragan: Varfor gér man det hir? Av
idealitet eller av andra skil — det maste vil handla
om att géra ndgot bittre? Han menar att det
kanske borde vara fragan om att bli lyssnad pa,
bli bemétt med respekt och att se att ens ord ger
férindring.

Vad finansieringsformer betriffar s ir det langt
ifran givet hur den bista formen for eventuell
avloning av patientforetridare skulle se ut.
Friagan idr komplex d4 manga av de som har
erfarenhet av psykiatrin, och som alltsi kunde
vara aktuella som patientforetridare, befinner sig
utanfor arbetsmarknaden. Detta ér en sarbar
position — erhaller man 16n eller annan ekono-
misk ersittning fir detta konsekvenser for den
ersittning man uppbdr fran forsikringskassa eller
fran sociala myndigheter. Att engagera sig kan bli
ndgot som tar betydligt mer energi £6r den som
inte har ett 16nearbete dn f6r den som gor det.
En annan aspekt av problematiken r6r arvodets
storlek. Skall man ge dverlidkaren en 6verlikarlén
for arbetet och en arbetslds en ersittning som
motsvarar den den far av myndigheterna? Eller
skall de ha samma? En av de intervjuade register-
héllare som dnnu inte funnit nigra fungerande
former for patientmedverkan sammanfattar
problemet med att det inte kan handla om peng-
arna i sig. Pa ndgot vis, menar han, maste arbetet
i styrgruppen fa en status dir det anses merit-
erande 1 sig att delta dir, vare sig man deltar som
overlikare eller som patientrepresentant.

Status avtecknar sig som det omrade dir en for-
indring maste till. Den registerhallare som i férra
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avsnittet forordar att brukarmedverkan bor
funktionaliseras menar att ingen skillnad
existerar mellan 6verlikarens insats i arbetet och
brukarforetridarens. Visst maste statusen upp,
men detta sker delvis just genom att ge rimliga
ersittningsnivéder for arbetet — att patienter deltar
ar nimligen en viktig del av registrens legitimitet,
och patienters bidrag édr inte 1 vikt underordnat
professionens. Skall statusen upp, maste peng-
arna till och siledes ocksa avléningen for arbetet

upp.

1 resonemangen om dnskvdrda egenskaper hos patient-
representanter kommer onskemal om bade formella och
personliga kunskaper till uttryck. Mdtesvana anses som
en hjalpsam men knappast nodvandig egenskap — snarare
dd formdgan att sta pa sig och hévda sin rist, eventuellt
med bjilp stod fran en eller flera andra patient-
representanter. Vare sig det ar pengar som motiverar eller
inte — olika meningar finns har — dr det viktigt att hija
statusen for deltagandet i registerarbete, eller i samwverkan i
varden i sg.

Hur vinner kvalitetsregistren legitimitet i
samhallet?

Hur mycket kvalitetsregistren kan komma att
paverka varden kommer till slut att handla om
hur mycket de allmint kan anses som nagot som
behévs och som gér nagot nédvindigt. Fragan
om deras legitimitet dr viktig och kommer till
uttryck genom sadant som registreringsgrad,
ekonomisk tilldelning och synliga resultat. De
behéver dven vetenskaplig uppbackning och stéd
fran forskarvirlden. Kanske innebir dven
patienters eget deltagande i arbetet med registren
en viss legitimering?

Det reglerade format som anstills nationella
kvalitetsregister har tvéd poster: registerhallaren
och styrgruppen. Registerhillaren star som
juridisk garant infér huvudmannen. Vad som
skall erbjuda andra former av legitimitet dr i
princip vad som kan rymmas inom styrgruppen,
vilken blir det verktyg som primirt stills till
férfogande f6r indamalet.

For ett uppstartande register, vilket ju pa sitt och
vis omfattar samtliga de psykiatriska registren, dr
det viktigt att man har legitimitet uppat, mot de
myndigheter som bekostar registerverksamheten.
Styrgruppens sammansattning ar en vag till

detta. Men for att registren skall ha ndgon ver-
kan, att det faktiskt skall synas att de har mojlig-
het att visa oss vad som ér god vird, behéver
man fa upp registreringsgraden. For att detta
skall kunna ske bor fragebatteriet vara smidigt
och inte ta for lang tid att fylla i, dd detta innebir
belastning pd vardpersonal. Om inte vard-
personalen har utrymme i sin tjanst att anvinda
dem kan de inte heller f6lja upp varden. I nista
steg ror det sig alltsa om att registret maste ha
legitimitet mot vardprofessionerna.

Utanfor detta blir det patienterna sjilva som
idealt skall vara drivande kraft for att registren
skall anvindas. Om registrens fragebatterier ar
korrekt formulerade enligt vetenskapliga konven-
tioner och om de bevisligen kan bidra till att
varden blir bttre dr det littare att motivera
individer i gemen att vilja vara med i dem. Men
for individerna sjalva dr kanske inte nyttan med
registren alldeles uppenbar /znan en sidan for-
bittring faktiskt har visat sig dga rum till £5ljd av
registren.

Det dr inte givet att kvalitetsregistren skall vara
den enda atgird som férbittringsarbetet skall
basera sig pd. Dessutom uttrycker bide inter-
vjuade registerhéllare och réster ur brukar-
rérelsen misstankar om att registren kan komma
att fi omvind verkan — att de, i stdllet for att vara
en grund f6r diskussion om hur virden kan {6t-
bittras pa de orter eller kliniker ddr de inte haller
mittet, anvinds som konkurrensmedel kliniker
eller landsting emellan — nagot som inte dr 6nsk-
virt ur ett forbittringsperspektiv da man inte
kan se sjdlva orsaken till resultatskillnader
omraden emellan, bara skillnaderna 1 sig.
Kvalitetsregistren innebdr en méjlighet till mer
transparens och storre tydlighet. Baksidan ar
dock att komplexitet blir svarare att uppfatta och
att jaimforelser — trots vad det ser ut som —
faktiskt znfe blir méjliga, 1 och med att registren
sjalva inte alltid omfattar demografiska variabler
sasom inkomstniva, utbildningsniva och annat
som ofta visar sig vara relaterat till allmédnhilsa.
Givet att de riktlinjer varden foljer dr upprittade
efter en statistisk norm dr inte heller det blinda
foljandet av riktlinjer hos enheterna ett sjilvinda-
mal. Den behandling som 4r bra fér majoriteten
ar inte bra for alla — dirfor dr ett blint foljande av
riktlinjer direkt skadligt f6r vissa médnniskor.
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Flera intervjuade registerhallare uttrycker sjilva
att det vore dnskvirt om registren i ligre grad
betraktades som ndgot som kunde anvindas som
konkurrensunderlag och i hdgre grad vara nagot
som ligger till grund for vidare dialog om hur
virden skall f6rbittras dir den brister. Viktigast
drialla fall att det inte skall vara uppfyllandet av
riktlinjer i sig som ér det 6nskvirda resultatet —
detta kunde paverka sannskyldigheten i registrer-
ingsforfarandet — utan att nya fragor dyker upp,
vilka kan ligga till grund for diskussioner.

For att stirka registrens legitimitet i sambdllet bor yttre
uppbackning finnas frin de tre hall at vilka registret
vinder sig — forskningen, professionen och patienterna.
Att uppbackning finns frin forskningen tillser flera av
registren med styrgruppen, andra medelst referensgrupp.
Professionen avser all den personal ute i landet som skiter
Sjdlva registerandet. Patienterna betyder alla patienter som
bergrs av den vard man registrerar. V'issa av informan-
terna menar att patienternas input dessutom dr nodvindig
7 registerarbetet. Registren ges samballelig legitimitet genom
att kunna visa pa sin formdga att forbattra varden i stort.
De kan dock inte vara det enda redskapet for denna
forbattring.

Sammanfattning

Erfarenheter av patientrepresentant i styr-
grupp ir kort, dven hos de kvalitetsregister som
varit med linge. Samtidigt noteras att de dldre
kvalitetsregistren haft en verksamhetsfor-
béttrande ansats och en ofta patientcentrerad
agenda, och att man férsokt inkludera patient-
perspektivet andra vigar 4n som medlem i

styrgrupp.

Diskussioner om mdjliga framtida sam-
arbetsmodeller visar att inkluderandet av
patientperspektivet finns med ndgonstans i
diskussionerna hos samtliga register. Registrens
olika verksamhetsomrdden och historiska forut-
sattningar gér dock att dessa diskussioner ser ut
pa lite olika sitt. Att inkludera en representant
for adekvat forening i styrgruppen fungerar inte
nédvindigtvis £6r alla, av olika skil. Dessa kan
vara bade sddana som styrgruppens funktion i
det aktuella registret, avsaknaden av sjilvklart
given férening pa registrets verksamhetsomrade
eller diskussioner om féreningars represen-
tativitet f6r det bredare patientkollektivet.

Brukarrad pa klinikniva Erfarenheter med
brukarrdd, bade sidana komponerade av indi-
viduella patienter och de dir féreningarna
representerar sig, finns pa ena eller andra sittet
ndrvarande i alla intervjuer. Informanterna
knyter Gver lag positiva och férhoppningar till
formatet. Den vanligaste invindningen giller
representativiteten: hur kan en individ tala fér
alla individer med liknande erfarenhet? Hur und-
viker man problemet med att samma individer,
representerande sig sjilva och inte en forening,
aterkommer och blir tongivande, ar efter ar?

Vilken ér patientféretrddarens funktion? Det
finns en spanning mellan tva konkurrerande
definitioner av kvalitetsbegreppet, dir den forsta
ir en formell som definieras av riktlinjer och den
andra en fenomenologisk som definieras av erfar-
enhet. Klyftan mellan de tva definitionernas
meningar dr svar att 6verbygga. Den forsta
meningen kan kvalitetsregistrens personal till-
handahalla; de utformar helt enkelt, i den min
det 4r mojligt, fragebatterier och indikatorer efter
de givna riktlinjerna. Kvalitetsbegreppets andra
mening dr det ddremot om&jligt f6r registrets
konstruktorer att inkludera i fragebatteri eller
indikatorer. En férhoppning man verkar tillstilla
ett eventuellt patientsamarbete dr kanske mojlig-
heten att 6verbygga den definitionsmassiga
klyftan, eller dtminstone att infoga dven den
andra definitionens innebérd i det fortgaende
kvalitetsregisterarbetet.

Vilka fragor skall patientforetradaren
hantera? De férhoppningar som knyts till sam-
arbeten register och patienter emellan ar av
mangskiftande slag, ibland 4ven inom samma
register. Ibland handlar det om 16sandet av kon-
kreta uppgifter, ibland om att komma med input
som inte kunnat komma fran forskning eller
praktik, ibland rér det sig om en uppgift som
snarare orienterar sig utat mot samhillet 4n inat
mot registret. Vissa foreslagna uppgifter handlar
om att dra nytta av patientperspektivet for att
bidra i utformandet av fragebatterier eller féresla
analyser, andra om att ge registret klartecken for
hur riktlinjer anvinds. Var det landar pa nista
niva handlar om hur en person skall legitimeras
som foretradare for patientperspektivet: hur man
representerar, bade i meningen hur man fore-
trider ndgon annan och i meningen vilka former
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och resurser som for detta andamal stills till ens
térfogande i registerarbetet.

Vad skall patientféretridaren representera?
Att utifran sin erfarenhet gora sig till sprakror
t6r andra dr sillan helt givet. Informanterna
patalar biade det bekymmersamma i urvalet av
representerande individer — varfér just den indi-
viden? — och i féreningar — hur hittar man en
férening som pa ett rittvist sitt motsvarar
registrets upptagningsomrader Samtidigt finns
det ett hopp om att patientperspektivet kan
hjilpa till att styra registret at ett hall ddr det gor
bittre nytta 4n vad enbart praktiker och forskare
kunnat gora.

Hur skall representationen ske? Flera av
informanterna har under intervjuerna problem-
atiserat sjilva idén om representation. Att basera
en gemensam modell f6r patientmedverkan pa
fenomenologisk representation ir filosofiskt
problematiskt — nir slutar man vara en represen-
tant for andra minniskors erfarenheter? Kan
man nagonsin gbra det? De f6rslag som ges r6r
sig pa konkreta plan och orienterar sig mer mot
riktlinjeorienterad representation. Kanske ar
dessa varianter ocksa sadana dir man i storre
man kan undvika att patientforetridaren sitter
som “gisslan” i en situation dir vederbérande ér
beroende av registerstyrgruppens goda vilja, eller
dir patientféretridaren blir ett alibi 61 att bru-
karperspektivet skall kunna anses tillgodosett.

Vilka resurser bor patientforetrddaren ha? |
resonemangen om 6nskvirda egenskaper hos
patientrepresentanter kommer 6nskemal om bade
formella och personliga kunskaper till uttryck.
Métesvana anses som en hjilpsam men knappast
n6édvindig egenskap — snarare da férmagan att
sta pa sig och hivda sin r6st, eventuellt med hjilp
och stéd fran en eller flera andra patient-
representanter. Vare sig det 4r pengar som
motiverar eller inte — olika meningar finns hir —
ar det viktigt att héja statusen fOr deltagandet 1
registerarbete, eller i samverkan i varden i sig,

Hur vinner kvalitetsregistren legitimitet i
samhaillet? For att stirka registrens legitimitet 1
samhillet bor yttre uppbackning finnas frin de
tre hall at vilka registret vinder sig — forsk-
ningen, professionen och patienterna. Att

uppbackning finns fran forskningen tillser flera
av registren med styrgruppen, andra medelst
referensgrupp. Professionen avser all den
personal ute 1 landet som skoter sjilva registrer-
andet. Patienterna betyder alla patienter som
berérs av den vard man registrerar. Vissa av
informanterna menar att patienternas input
dessutom dr nédvindig i registerarbetet. Regist-
ren ges samhillelig legitimitet genom att kunna
visa pa sin férmaga att férbittra varden i stort.
De kan dock inte vara det enda redskapet f6r
denna forbattring,

Konklusion

Vad bor en generell modell for patienters
medverkan i psykiatriska kvalitetsregister ta
hansyn till?

Sammanfattningen pekar pa en bild av étta
kvalitetsregister med olika historia, olika behov
och olika sitt att relatera till den kliniska verk-
samheten, till patientkollektivet och till sam-
hillet. Samma monster finns hos ECT, PsykosR
och Rittspsyk, de tre register som inte finns med
i detta intervjumaterial.

Denna rapport visar den komplexitet som finns
pa detta filt: de olika férutsittningar, behov,
onskemal och mojligheter £6r vilka filtet ger
utrymme. De riktlinjer som ges uppifran dr
generdsa, vilket skapar en 6ppen biotop £6r
kvalitetsregistren. Samtidigt héller register-
formatet pa att fordndras; registren uppstod ur
professionen, men har idag férhoppningar stillda
pa sig att de skall kunna utgéra ett primirt
styrmedel for varden, ett som engagerar prak-
tiker, forskare och patienter. De dldre registren
har inte forut behovt fundera pa hur patient-
medverkan skall inkluderas. Man har kunnat
vilja olika former av samverkan utan att behova
tinka pa att anpassa dem till féregivna riktlinjer.
Man har dven kunnat lata bli det helt. De nya
registren, 4 andra sidan, har skapats och designats
efter att riktlinjer om patientmedverkan kommit
och da kunnat inf6rliva patientmedverkan pa ett
tidigt plan.

Kartliggning av filtet har resulterat i ett forslag
pé en generell modell for patientmedverkan i de
psykiatriska kvalitetsregistren. En sadan modell
behéver ta hinsyn till de olika villkor och férut-
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sittningar som ges, generellt och f6r de indi-
viduella registren, fér att sedan konstrueras till
ndgot som faktiskt anda gér att ansluta till vilket
som helst av kvalitetsregistren utan att for den
skull utesluta ndgot av de patientsamarbeten som
bland registren redan existerar. Inte heller bor de
diskussioner som redan forts i andra kvalitets-
register underkdnnas utan maste fa genomforas
och utvecklas enligt de villkor som ges vid
respektive register.

Nigra punkter har i intervjuerna utkristalliserat
sig, till vilka det dr speciellt viktigt att ta hdnsyn i
designen av en gemensam modell.

1. De olika registren har olika intentioner och
inklusionskriterier, varfor inte en enda modell
kan vara tillimplig for alla.

2. Befintliga modeller for patientsamarbete skall
inte konkurreras ut eller ersattas.

3. Representation, liksom kvalitet, kan begripas i
bade en formell och en fenomenologisk dimen-
sion. Den formella handlar om riktlinjer, kon-
ventioner och formalia. Den fenomenologiska
handlar om subjektiv erfarenhet. Detta gor
fragan om limplig representationsform problem-
atisk.

4. Bade bidragandet med erfarenhet av genom-
giangen vard i diskussioner, uttérandet av
konkreta dtaganden och diskussioner pa mer
generella plan dr uppgifter for vilka patient-
medverkan ir intressanta.

5. Statusen maste hojas for att som patient
samarbeta med virden. Likasd miste situationer
av typerna “gisslan” och “alibi” undvikas.

I formulerandet av projektet Patientmedverkan
har nagra ansatser artikulerats som relaterar till
registrens strukturella villkor: genom att stirka
registrens position som vardforbittrande instru-
ment och 6ka patientféreningars mojlighet till
inflytande kan bdda stirkas. Projektets tyngd-
punkt har legat vid féreningarna och deras
position som sprakror for vardtagande personer
och deras anhériga och inflytande genom féren-
ingar dr en grundsten i projektet och skall tas till
vara vid designen av en modell for patient-

medverkan i kvalitetsregistren pa psykiatri-
omradet.

2. Forslag till generell modell for
patienters medverkan i psykiatriska
kvalitetsregister

Inledning

Som en av sex avsedda effekter har projektet
Patientmedverkan ”En framtagen modell f6r
samarbete mellan féreningar och kvalitetsregister
1 Vistra Gé6talandsregionen”. For att kunna
framstilla en sidan enligt de villkor som finns
f6r de elva kvalitetsregister som dr aktiva inom
psykiatriomradet har en éversikt gjorts. Over-
sikten har formen av en intervjuundersdkning
dir registerpersonal fatt beritta om diskussioner
som forts inom registret och forutsattningar for
samarbete med patientféreningar. Oversikten ger
fér handen ett antal punkter som maste tas
hinsyn till vid designen av en gemensam modell
for att denna skall kunna anvindas och fungera
som resurs for alla elva register.

Utifran de férutsittningar som kommit fram i
rapporten har en modell med arbetsnamnet
Fristaende brukarrad tagits fram. Modellen dr
framtagen i samtal med brukarrérelsen genom
NSPHIG vid informationsméten inom ramen for
projektet Patientmedverkan och har sedan
bearbetats av projektets ledare. Modellen moter
de fem punkterna och tillvaratar 6nskemal och
goda rad som givits under intervjuerna.

Bakgrund

I 6versikten har flera register uttryckt skepsis
infor att patientmedverkan skulle kunna se
likadan ut i alla kvalitetsregister pa psykiatri-
omradet. Oversikten gér ocksa gillande att en
standardiserad modell tillimpad i alla register
skulle riskera att bli klumpig, givet registrens
olika utformning, verksamhetsomraden, 6nske-
mal och styrningssitt. Déarfér har en modell
tagits fram som inte dsyftar att tvingas in i
respektive registers styrsystem, utan i stallet utgor
en extern komponent, tillgiangligt f6r alla de
psykiatriska kvalitetsregistren. Det fristiende
brukarradet dr organisatoriskt knuten till och
tillsatt av NSPH i deras egenskap som det stérsta

15/18



Registercentrum Vastra Gotaland Patientmedverkan i de psykiatriska kvalitetsregistren

nitverket av demokratiskt fungerande féreningar
verksamma pa psykiatrifiltet. Med hjélp av rikt-
linjer framtagna av NSPH diskuterar detta rad
registerspecifika frigor. Dessa riktlinjer tas for-
slagsvis fram utifran organisationens ansats att
verka for varje individs rétt att ha aktivt inflyt-
ande 6ver sin egen vard.

Fristaende brukarrad (FBR) -
modell for patienters medverkan i
psykiatriska kvalitetsregister

Forslaget Fristaende brukarrad (FBR) innebir ett
brukarrdd som

1. dr fristdende fran kvalitetsregistren och blott
knuten till patientféreningarna, dock inte till
specifikt diagnosomrade eller niva i vardens eget
organisatoriska system

2. ir ett komplement och fungerar som ett mer
generellt tredje perspektiv i de fall det redan
finns ett fungerande patientsamarbete

3. bygger pa formell representation och later
fenomenologisk representation vara en
angeldgenhet f6r befintliga samarbeten mellan
kvalitetsregister och patienter (da subjektiv
erfarenhet inte kan formaliseras)

4. tillfogar en dimension till de efterfragade: en
think-tank eller radgivande instans som star som
garant for att NSPH:s riktlinjer tagits till vara i
designen av registrets drenden

Beskrivning av modellen
Fristdende brukarrad (FBR)

Fristiende brukarrdd (FBR) 4r ett brukarrad
fristdende fran individuella kvalitetsregister men
tillgangligt som resurs for alla de psykiatriska
kvalitetsregistren. FBR:s uppgift dr att vara en
instans vid sidan om ordinarie styrgrupp och en
rost fran brukarrorelsen i fragor som NSPH:s
medlemsféreningar uttryckt en samsyn kring,
FBR utgdr dven ett stéd och en diskussions-
partner f6r de patientrepresentanter som
kvalitetsregistren redan samarbetar med.

Radet ska arbeta utifran riktlinjer som tagits fram
av NSPH och som 6verensstimmer med de 12

axiom och 18 punkter som aterfinns i NSPH:s
Kvalitetsdokument gillande kvalitet pé individ-
nivd samt kvalitet och inflytande pd organisa-
torisk och strukturell niva. (NSPH, 2011, [ar
medverkan — en forutsittning for god kvalitet)) Rikt-
linjernas exakta utformning faststills av NSPH
med beslut vid styrelseméte och kommer sedan
att fungera som FBR:s riktlinjer. Genom att lata
IFBR diskutera och granska arbetsdokument och
utkast till fragebatteri har kvalitetsregistren till-
moétesgatt de riktlinjer NSPH arbetar utifran och
som dterfinns i nimnda kvalitetsdokument.
Registren har ddrigenom dven moétt den egna
riktlinjen om patientmedverkan i registerarbete.

FBR bestar av cirka fem personer varav en ir
sammankallande. Sammankallanden har kontakt
med Registercentrum Vistra Gotaland och
dirigenom ocksa l6pande kontakt med register-
utvecklingen och kvalitetsregistrens egna
representanter. I ssmmankallandens uppgifter
ligger ocksa att ansvara for att utbilda och
kontinuerligt informera évriga medlemmar om
registerverksamhetens utveckling,

FBR fungerar /nfe genom att representera
individer eller grupper, utan genom att janfira
registrens kvalitersforbattringsverkiyg med NSPH:s
riktlinjer om individuellt och strukturellt med-
skapande av den egna virden f6r patienter och
féreningar. Dessa kvalitetstorbattringsverktyg
kan vara sidana som frdgebatterier, kvalitets-
indikatorer och drsrapporter.

Genom att modellen zn#e fungerar genom
representation limnas registren utrymme att
sjalva, eller i samrad med FBR, vilja ut de foren-
ingar eller individer med vilka man vill sam-
arbeta for att integrera ett patientperspektiv i
arbetet med registret samt former for detta
samarbete. FBR:s roll dr att utgéra stéd for
kvalitetsregistrens styrgrupper och patient-
foretridare samt att kvalitetssidkra kvalitets-
registrens funktioner enligt NSPH:s riktlinjer.

Arbetsgang

FBR:s huvudsakliga instrument dr arbetsmotet.
Har diskuteras och beslutas omdéme om huru-
vida de drenden radet har givits av registren
moter FBR:s riktlinjer.
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Styrgruppers moéte

FBR erbjuder sig att med en representant vid
styrgruppsméte och liknande méten hos
kvalitetsregistren borga f6r patientrepresentation.
Under styrgruppsmétet har FBR:s representant
primirt funktionen att medverka och bidra i
diskussionen runt drenden for att sedan kunna
rapportera tillbaka om detta till 6vriga i FBR.
Sekundirt, och om registret samtycker, kan FBR-
medlemmen dven vara en del av styrande och
beslutsging,.

FBR:s arbetsmoéte

FBR sammantrider pa sammankallandes
anmodan ett forutbestimt antal ganger, exempel-
vis tva - fyra ginger per termin. Arenden frian
registren diskuteras vid métet utifran medlem-
marnas rapporter om hur diskussionen forts vid
registerstyrgruppens mote. Arenden aterkopplas
dérefter till registerstyrgruppen med reflektioner
och input utifran FBR:s riktlinjer.

Arbetsomrade

Arenden

De drenden FBR behandlar avser stodja kvalitets-
registrens utveckling fér bista patientnytta, sd
som variabler, indikatorert, resultatmatt och
arsrapporter.

Ytterligare uppgifter

FBR kan dessutom agera diskussionspart eller
stod 1 patientfragor for registren eller sammaledes
for patientféreningar och patientféretridare
knutna till kvalitetsregistren. I det fall registren
onskar kan foretridare fran FBR agera
registerstyrgruppsmedlem.

Finansiering
Former f6r finansiering utarbetas i detalj da

modellen vidareutvecklats under sommaren och
hosten 2014.

Diskussion

Modellen Fristiende brukarrid (FBR) dr framtagen
1 syfte att erbjuda de psykiatriska kvalitets-
registren en mojlighet att sikerstilla patientmed-

verkan och mdjlighet att kvalitetssikra verktyget
enligt NSPH:s riktlinjer.

I 6versikten ”De psykiatriska kvalitetsregistren:
oversikt 6ver filtet” pavisas en problematik med
representation som handlar om hur man utser en
individ eller f6rening som med sin nirvaro i
registerarbetet skall representera hela registrets
upptagningsomrade. Problemet med represen-
tation delas upp 1 fenomenologisk representation — att
representera andra minniskors upplevelser, och
formell representation — att representera utifran
riktlinjer. Modellen med FBR syftar till att méj-
liggdra en bredare patientrepresentation i kvali-
tetsregisterarbetet och ett nirmare samarbete
mellan patientféreningar och kvalitetsregister i
strdvan att utveckla anvindbarhet och storsta
patientnytta. FBR g6r endast ansprak pa att,
utifran perspektivet hos Sveriges stérsta paraply-
organisation pa psykiatriomradet, omfatta
formell representation. Fenomenologisk repre-
sentation 4r pa inget vis mindre viktig, men dess
nirvaro ar inte given i alla kvalitetsregister,
sirskilt inte de som inte har nagon logiskt korre-
sponderande patientorganisation pd sitt verk-
samhetsomrade.

Vid rapportens firdigstillande dr FBR en langt
utvecklad men inte helt firdig och utprovad
modell for att 6ka och integrera patientperspek-
tivet 1 de nationella psykiatriska kvalitetsregistren.
Modellen bygger pa ett starkt dgarskap hos
patientféreningarna. Det som aterstar fOr att
sikra dess anvindbarhet dr férankring i alla led,
tillskapande av grupp for att préva modellen
samt former f6r implementering och leverans.
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