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Sammanfattning

I den hir rapporten har vi byggt vidare pa etablerade ramverk och verktygslador och
dragit nytta av gjorda erfarenheter kring samverkan mellan patienter, nirstiende,
forskning och hilso- och sjukvird. Med samverkan pd det hir omradet avses ofta ett

sdtt att ta sig an utmaningar med representation frin olika typer av intressenter.

I det samlade materialet dr det tydligt att det finns en stor vilja till samverkan, men
att minga begdr liknande misstag. Man glosmmer till exempel ofta bort att redan
frin borjan sitta tydliga malsittningar for samverkan eller att formulera utvirderings-

kriterier.

Utmaningarna bidrar till de missuppfattningar och oklarheter som finns kring vinsterna
med samverkan. Manga vill samverka, men vad leder det till? Hur gor man det pa ett bra
sitt? De positiva effekter som identifierats bdde inom forskning och vard, tappas Litt bort

om ingen strukeur finns pa plats f6r langsiktig utvirdering, uppf6ljning och spridning,.

Patient- och nirstdendesamverkan behandlas alltfér ofta som ett nédvindigt ont eller
en ruta som slentrianmissigt maste kryssas i, snarare 4n en central, virdeskapande ak-
tivitet. Ett sidant forhdllningssitt leder till att man gor insatser som vare sig 4r sirskilt

langsiktigt hillbara eller ger tydliga resultat. En ond cirkel skapas.

Det behovs en kulturell och strukeurell forindring inom forskningen och i hilso-
och sjukvirden kring patient- och nirstdendesamverkan. Med strukturell férindring
menas att organisationer mdste se dver ledarskap, administration, ekonomiska system
och hur verksamheternas arbetssitt dr uppbyggda. Den kulturella forindringen beror
till stor del tankesitt och instillningar hos individer. Struktur och kultur behsver
vixeldra och komplettera varandra for att man ska fd ut sd mycket som majligt av att

samverka.

Alla som vill samverka maste dra sitt strd till stacken. En bra startpunke 4r ate lidsa den
hir rapporten, som bygger pa den omfattande forskning och de rika erfarenheter som

redan finns inom omridet samverkan.

Om man har kort om tid

P4 sidan 21-24 finns en sammanstillning av rekommendationer for framgdngsrike
samarbete mellan intressenter med olika forutsittningar, resurser, kunskaper, behov
och malsittningar for forskning och innovation inom omriadena forskning, hilso- och
sjukvird och vird och omsorg. Rekommendationerna finns 6versiktligt samman-
fattade pd en sida i Bilaga 1, som har en tillhérande checklista, Bilaga 2.
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Men tank pa att...

...det inte finns en one size fits all-16sning pa samverkan. Man mdste alltid anpassa
sina verktyg efter situationen. Kanske vill man prova att utforma en egen verktygslida
eller ett eget ramverk. Utdver ovanstiende finns det nigra ytterligare bilagor som kan
vara till hjilp. I Bilaga 6 har flera systematiska studier och éversiktsstudier som kan
vara relevanta f6r den som vill férdjupa sig mer inkluderats. Man kan 4ven se nirmare
pa Bilaga 7, som innehéller en &versikt éver ndgra ramverk och verktygslddor som

olika typer av samverkansstudier har resulterat i.
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Forord

En internationell kulturférindring r p& gdng inom samverkan, inte minst pa life
science-omradet. Det ir tydligt att ett inkluderande forhéllningssitt prioriteras mer,
inom sdvil hilso- och sjukvirden som den medicinska och vérdvetenskapliga forsk-
ningen. Studiedeltagare, patienter och nirstiende betraktas som partners i allt fler
sammanhang.'** Men hur ska man gora for att ett sédant partnerskap ska bli fram-
gingsrike? Och vad menas egentligen med framging inom samverkan? Det ir frigor

som vi férsker besvara i den hir rapporten.

Under 2020 inleddes en dialog mellan ATMP 2030, Biobank Sverige, Genomic
Medicine Sweden (GMS) och patient- och nirstdenderepresentanter frin Nitverket
mot cancer, Riksférbundet Sillsynta diagnoser, Svenska Hjirntumérforeningen och
Forum Spetspatient. Alla sig ett behov av mer samverkan inom life science-omridet,

och en informell arbetsgrupp tillsattes.

Arbetsgruppen idgnade 2020 it forutsittningslésa diskussioner kring behov och
onskemal. I slutet av &ret beslutade Biobank Sveriges styrgrupp att finansiera en
ettdrig forstudie med fokus pa att ta fram rekommendationer for hillbar och
demokratisk samverkan med patienter och nirstiende. Pandemin innebar f6rdréj-
ningar, och ATMP 2030 och GMS finansierade en forlingning av projektet under
forsta halvan av 2022 sd att denna rapport kunde géras firdig. En referensgrupp
bestdende av 20 personer verksamma inom hilso- och sjukvérd, forskning, myndig-
heter och intresseorganisationer inom life science-omradet har list igenom den férsta
versionen av rapporten. I Bilaga 3 finns en sammanstillning av frigor som referens-

personerna anser vore virdefulla att ytterligare diskutera och beforska, men som det

inte finns utrymme att se nirmare pa hir.




Ett av véra forsta steg under férstudien var att formulera en gemensam vision for

samverkan.

VAR VISION AR:
ett mer langsiktigt hallbart samhalle dar alla invanare tillsammans
bidrar och kan uppna basta majliga halsa och valbefinnande 6ver tid.

Rapporten innehéller rekommendationer f6r att stimulera och stotta visionen. Syftet
ir bland annat att bidra till nédvindiga kultur- och strukturférindringar. Vi baserar
rekommendationerna pa beprovad erfarenhet och vetenskap. Férhoppningsvis kan

de ligga grunden for ett framgingsrikt samarbete mellan intressenter med olika forut-
sittningar, resurser, kunskaper, behov och mélsittningar f6r forskning och innovation
inom omriadena medicinsk och virdvetenskaplig forskning, hilso- och sjukvird, och

vérd och omsorg.

Vi vill ocksd poingtera att rapporten i sig bara 4r ett steg pa vigen i en f6rindrings-
resa. Den skapar mest virde om den anvinds som ett underlag for vidare diskussioner
och dtgirder, girna tillsammans med de kommentarer och frigor som &terfinns i
Bilaga 3. Vi vill rikta ett mycket stort tack till referensgruppen for deras tid och

engagemang.

Anna Clareborn, Biobank Sverige

Eskil Degsell, Svenska Hjdrntumorforeningen

Kristina Kannisto, ATMP 2030

Margareta Haag, Nitverket mot cancer

Mikaela Friedman, Genomic Medicine Sweden (GMS)
Sara Riggare, Forum Spetspatient

Stephanie Juran, Riksforbundet Séillsynta diagnoser




Struktur och begransningar

Rapporten bygger pd
* en omfattande genomgang av vetenskaplig litteratur och rapporter

* s3 kallad grd litteratur, alltsd populirvetenskaplig litteratur eller annan litteratur

som inte genomgdtt granskning av imnesexperter
* en intervjuserie med patient- och nirstienderepresentanter
* organisationsinterna fallstudier

* flera ars dialog med fokus p& behov och utmaningar

Att kondensera ett sd stort och brett underlag till ett format som r litt att férmedla
ir en utmaning och dirfér har vi samlat de mest centrala rekommendationerna i
avsnittet Rekommendationer for samverkan. De finns sammanfattade pé en sida i

Bilaga 1 och kompletteras av en checklista i Bilaga 2.

En annan stor utmaning handlar om begrinsningar. Det finns ménga olika former
av samverkan. Tillsammans utgor internationellt vedertagna begrepp som patient and
public engagement, co-production, community-based participatory research och liknande
ett stort och komplext forskningsomride. Ibland anvinds motsvarande terminologi

pa svenska inkonsekvent och ibland saknas den helt.

I bilagan Metod beskrivs materialet i storre detalj, samt hur urval och arbetssitt sett
ut. I bilagan Definitioner och begrepp kompletteras detta av en sammanstillning av
vanliga termer inom samverkansomradet. Citat frin intervjuserien ir genomgdende
invivda i rapporten. Det finns flera systematiska studier och éversiktsstudier som
kan vara relevanta for den som vill fordjupa sig mer. Ett urval finns i bilagan Sam-
manstallning av studier. Ytterligare en sammanstillning i bilageform 4r Ramverk och
verktygslador, som omfattar en 6versikt dver ndgra ramverk och verktygslador som

samverkansstudier har resulterat i.

Rapportens mélgrupp ir bred, med tyngdpunkt pa

* professioner, finansidrer och beslutsfattare inom hilso- och sjukvard, vird och

omsorg och forskning

* medborgare, patienter, nirstdende och de organisationer som samlar dessa grupper

Industri eller andra privata aktorer har inte medvetet uteslutits, men dé arbets-
gruppen inte har en tydlig representation eller erfarenhet av samverkan med
denna del av systemet s3 har fokus for rapporten anpassats direfter. Samverkan

mellan patient- och nirstdenderepresentanter och industrin medfor sirskilda
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utmaningar. Till exempel EUPATT, European Patients’ Academy on Therapeutic
Innovation, har utvecklat guider f6r detta.”

Vi som stdr bakom rapporten rér oss inom translationell forskning. Translationell
forskning innebir att resultat frin experimentell forskning éverfors till virden for

att ge patientnytta, eller att iaketagelser eller problem i virden ger upphov till nya
forskningsidéer. Inom translationell forskning 4r det vanligt att man anligger ett
bredare perspektiv pd begreppet samverkan som spinner éver minga sammanhang.*
Ingen atskillnad gors dirfér i rapporten mellan samverkan inom medicinsk och
vérdvetenskaplig forskning eller hilso- och sjukvird, och minga killor har fokus pa
mer generella samverkansperspektiv. Manga andra har argumenterat for att det idr
kontraproduktivt att alls sirskilja mellan olika samverkansbegrepp, eftersom det da
ar ldtt att man tappar fokus pé det egentliga mélet: virdeskapande samverkan for alla

intressenter.’% 28

Inom medicinsk och virdvetenskaplig forskning, hilso- och sjukvard, och vird

och omsorg ir just invdnare, patienter och nirstdende vanliga samverkanspartners.
Det ror sig om tre olika grupper med olika forutsittningar och behov, som alla
besitter expertis som i sammanhanget ir virdefull att ta vara pa.”” Alla dessa perspek-
tiv inkluderas genomgaende i rapporten. Ingen férdjupning har gjorts i diskussionen
kring patienten som konsument snarare in brukare, vilket ir en distinktion som

forekommer i vissa teoretiska modeller.?”

Samverkan med patienter och nirstdende kan ske pd manga nivier som spinner
over skalan frin individ till grupp och samhille. Frin det individuella virdmétet till
organisationsdverskridande styrgrupper, frin enskilda forskningsstudier till europeis-
ka eller globala forskningsprogram. I rapporten har vi valt att inte fokusera pd nigon
sarskild av dessa nivéer. De specifika utmaningarna kan skilja sig at beroende pa
vilken nivd som samverkan sker pd. Rekommendationerna i den hir rapporten kan

anvindas oavsett nivd men bor anpassas efter situationen.

Trots rapportens fokus pd medicinsk och vardvetenskaplig forskning, hilso- och
sjukvérd och vird och omsorg, kan innehéllet appliceras pd ménga typer av

samverkan mellan flera olika typer av intressenter med olika forutsittningar.
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Mojligheter och
utmaningar med samverkan

Samverkan med invénare, patienter och nirstdende inom medicinsk och vrdveten-
skaplig forskning har lyfts fram som ndgot som kan ge meningsfulla resultat som 4r
anvindbara for kliniskt verksamma, patienter och deras familjer. Dessutom kan
samverkan bidra till att bygga tillit i relationer mellan patienter, nirstdende och vard-

professionen, i synnerhet nir fortroendet tidigare varit déligt eller skadats.® ** %

Virden lyfter ofta fram effektivitet, kvalitet och patientsikerhet som positiva effekter
av samverkan, liksom att individen fir en bittre helhetsbild av hela virdprocessen.’'-*
Aven inom translationell forskning lyfter man samverkansinitiativ som en sirskilt stor

framgangsfaktor.>

I litteraturen identifieras flera hinder f6r fungerande samverkan. Tva huvudomriden
lyfts fram som sirskilt problematiska i friga om att implementera framggéngsrika

samverkansinitiativ:
* avsaknaden av en infrastruktur som mojliggér samverkan

* hinder i friga om att bygga och underhilla relationer inom samverkansinitiativet

Problemet med relationer kan till exempel bero pd att de som ska samverka har forut-

fattade meningar om just samverkan eller att de saknar tillit till varandra.'

Litteraturen poingterar att bade kultur och struktur f6r samverkan behover finnas
for att den ska fungera optimalt. Nedan beskriver vi tolv aspekter av samverkan
med exempel pd vad som fungerar, vilka fordelar det medfér, vad som inte fungerar
och vilka hinder som finns. Dessa aspekter av samverkan summeras i rekommenda-
tionerna. Vi har utgdrtt frén att samma grundprinciper for framgingsrik samverkan

giller savil inom forskning, som hilso- och sjukvird och vérd och omsorg.

Samverkan for mer relevanta fragestallningar och
malsattningar

Det finns risker med att i alltfor hog grad utgd fran till exempel organisatoriska eller
budgetmissiga behov och mélsittningar inom forskning och vérd. Sniva perspektiv
leder till begrinsade méjligheter till virdeskapande och innovation. En undersskning
visar att organisationer som har manga olika perspektiv representerade och ett inklu-
derande ledarskap hittar tio ginger fler losningar pa problem #n organisationer med

mindre mingfald.?” Att bjuda in till och 6ppna for samskapande kan vara ett sitt att
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engagera marginaliserade grupper och minoriteter som annars kan vara utmanande

att inkludera i exempelvis vetenskapliga studier.**

En tydlig struktur underlittar framtagandet av relevanta frigestillningar och tydliga
maélsiteningar. Det kan snarare ha negativa effekter att slentrianmissigt inkludera
patient- och nirstdendeperspektivet utan att reflektera 6ver den gemensamma
nyttan.*! Dirutdver behdver man ocksi tydligt definiera syfte, mal och form for

samverkan — i dialog med alla som ir tinkta att medverka.

Utfall och effekter av samverkan

Det framggr tydligt i litteraturen att en viktig friga att svara pd ir vilka effekter och
utfall som patient- och nirstdendesamverkan leder till. I manga vird- och forsknings-
sammanhang har virdet av sidan samverkan ifrigasatts. Till exempel har frigan
vickts om det finns data som stddjer att samverkan har effekt. En nédvindig foljd-

friga dr da vilken data som ska svara pé frigan och vad det 4r man jimf6r med.

Ofta rapporteras effekter av samverkan som hur de ingdende parterna upplevt eller
utvecklats av samverkansinitiativet. Nir man i litteraturen diskuterar uppfoljning
och resultat av samverkan, ir det vanligen just sddana faktorer som ir svéra att mita
kvantitativt som lyfts fram. Det kan exempelvis handla om stirkta férhillanden och
forbittrad kommunikation mellan de samverkande grupperna. Men det finns manga
typer av utfall som man faktiskt kan miita, till exempel foljsamhet i friga om be-
handling och bittre forstdelse for hilsorelaterade faktorer, vilka bigge leder till bittre
virdekonomi.*

P4 alla nivier av den medicinska forskningen 4r dessutom relevans for patienter en
sirskilt viktig aspeke. Till exempel rapporteras att samverkan leder till forbittring-
ar nir man utformar studieprotokoll eller tar fram relevanta utfallsméce.”’ I friga
om likemedelsutveckling betonas dven att det underlittar om ett hillbart ramverk
for samverkan finns pa plats redan frin bérjan nir man ska ta fram en mélprofil for

produkten, eller rekrytera studiedeltagare. 234
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Vi patienter och ndrstdende som har en h6g nivd av

engagemang rér oss i hela vardsystemet pa ett sdtt

som professionen inte gor. Vi trdffar inte bara véra
egna lékare och annan vdrdpersonal utan sitter ocksa i patientrdd
med region, sjukvdrd och myndigheter och i méten med regering och
riksdag. Vi har ddrfér méjlighet att se mer évergripande l6sningar.
Jag har till exempel kunnat peka ut onédig vdrd vid flera tillféllen.

Citat fran intervjuserie med patient- och narstaenderepresentanter

Fran symbolisk samverkan till samskapande

Den som vill samverka behover reflektera 6ver vilken niva av samverkan som

behover bedrivas for att 6nskad effekt ska uppnés.

Samverkan med patienter eller nirstiende kritiseras ibland for att vara symbolisk
och inte genuin. Detta kan ha med att gora att man ofta implementerar sam-
verkan pa en rent konsultativ niva, det vill siga att man bara samlar in eller sprider
information till patient- och nirstdenderepresentanter, utan att involvera dem

ytterligare i ndgon beslutsfattandeprocess eller uppf6ljning.

Nista nivd, samarbetsnivin, kan innebira att representanterna bjuds in till
sjalva implementeringsstadiet av en dtgird, men utan att de dessforinnan deltagit

i utformningen av tgirden i friga.

Pa den samskapande nivan deltar patient- och nirstdenderepresentanter aktivt

genom hela dtgirden.®> ©-!

En vanligt férekommande form av samverkan i Sverige 4r olika typer av patient- eller
nirstdenderdd. Rdd som metod kan mycket vil bidra till samarbete och samskapande,

men stannar tyvirr ofta vid rent konsultativ eller symbolisk samverkan.>

Installningar till samverkan och dess kostnader

Kliniker och forskare kan uppfatta samverkan med patienter och nirstdende som
utmanande, ibland till och med som ndgot som péverkar arbetet negativt och innebir

att extra kostnader eller resurser tas i ansprik.”® 5>

I en brittisk studie frin 2018 lyfter forskare bland annat fram féljande hinder:
* bristande ekonomiskt st6d

* bristande stdd frin ledarskapet inom organisationen
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¢ bristande administrativt stod
* emotionellt arbete och kinslomissig belastning i allminhet

* bristfilligt utrymme for samverkan inom den rdande publish or perish/publicera

eller d6-kulturen i den akademiska virlden.”*

Trots hindren menar dock dven de kritiska rosterna att samverkan ir virdefull om
den genomférs metodiskt och med ett vil definierat syfte. Det idr ocksé rimligt att
anta att till viss del férutfattade meningar och ren mytbildning ligger till grund for att

ett motstind mot samverkan uppstdtt pa olika nivder och i olika kontexter.

Begreppet shared decision making eller delat beslutsfattande i sjukvirden ir ett exem-
pel pd just en sddan samverkansmodell som métts av motstdnd. Argument mot delat

beslutsfattande 4r

att det skulle ta for mycket tid
* att patienterna sjilva inte ir intresserade av att delta

e att det inte 4r en limplig modell for majoriteten av de beslut som fattas inom
plig J

patientvirden

* att denna typ av samverkan skulle vara oméjligt att implementera pa grund av

exempelvis kvalitetsskal.

Utvirderingar visar dock att kritiken inte reflekterar verkligheten. Inom ramarna fér
ridande riktlinjer f6r beslut om den enskilda patientens vird finns det redan avsatt
tid for delat beslutsfattande. Det finns ingenting som tyder pé att en majoritet av
patienterna skulle vara ointresserade av detta. Framfor allt visar utvirderingarna att
delat beslutsfattande genomgaende har forbittrat kliniska resultat och ytterligare

stimulerat engagemanget i den egna vérden.*

Tillit, tid och langsiktighet

For att kunna bygga genuin samverkan behdvs ett partnerskap, vilket kriver

tillit — och tillit 4r ndgonting som behover vixa fram under en lingre tid.””>® Dirfor
ir langsiktighet en central framgingsfaktor. Det hir dr ocksd nigonting som patient-
och nirstdenderepresentanter sjilva lyfter fram som sirskilt virdefullt i dialogen med

forskarna.”®

Nigonting representanter i arbetsgruppen bakom denna rapport dock har mirke i
dialog med olika invanar-, patient- och nirstdenderdd, r att man bor vara uppmiirk-
sam pd att kontinuerlig samverkan i mindre grupper kan leda till en 6verdriven strivan
efter konsensus eller lojalitet som kan motverka syftet med samverkan. Lingsiktighet
och kontinuitet behéver dirfor kompletteras med fortlopande utvirdering av samver-
kansarbetets syfte och vem/vilken organisation det ir som representeras. Detta giller

savil patient- och nirstdendef6retridare som representanter for professionen.
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Det dr vanligt att samverkansinitiativ ir tillfilliga insatser som bedrivs i exem-
pelvis projektform, snarare in dtgirder som forverkligas pa ett bestdende sitt i
befintliga strukturer och system. Det hir innebir att eventuellt inflytande ocksd
bara blir tillfillige." *° Strukturella forindringar behovs pé kort sike och kan leda
till kulturférindringar pa lingre sikt.

Transparent kommunikation ir ocksa viktigt i friga om att bygga tillit och en

nddvindig bestdndsdel for alla samverkansinitiativ.*' -

Att fd ihop ett bra samarbete kréver mer kraft och
energi dn de flesta dr beredda att lGgga ner.

Citat fran intervjuserie med patient- och narstaenderepresentanter

Makt(o)balans och vardering av expertis

Det miste ocksd finnas en tydligt formulerad motivering till vilken samverkan som
behévs, varfor och mellan vilka.?” Vad olika parter frvintas bidra med i samverkan
ska alltsd baseras pé syften och mal. Om syfte, roller och férvintningar tydligt defi-

nieras minskar risken fér maktobalans.

Kritiken mot samverkan som ndgonting som bara har en symbolisk funktion ir ofta
en effekt av en maktobalans i samverkansstrukturen. Till exempel kan detta handla
om att bara vissa parter har beslutsmandat, eller att vissa intressenter helt exklude-
ras.® 4% ¢ Fgr att samverkan ska f3 fiste i en organisation, som till exempel ett sjuk-
hus, krivs att ledningen aktivt stéttar och motiverar. Dessutom méste de team som
arbetar med samverkansprojekt kontinuerligt utveckla initiativen och sina verktyg.'?
Det hir kan ocksa kallas f6r en balanserad top-down, bottom-up-metod. Om bara
perspektivet top-down/toppstyrning fir rida, leder inte detta till goda samverkans-

resultat.%’




Det kan dven handla om att information bara flddar i en riktning. Ett exempel pd
detta dr om det bara ir patienten, nirstienderepresentanten eller invinaren som ska
utbildas, eller ta emot information. Ett fléde som gir 4t andra hallet uteblir i forva-

nansvirt minga fall.” > ¢8

Det finns alltsd en maktobalans i friga om vilken part som
besitter den hogst virderade kunskapen, dir den expertis som virderas hogst vanligen
ir professionens.” > %! Manga gldmmer bort att expertis kan se ut pé flera olika
sitt. Patienters expertis kan vara av olika slag som ir av relevans for olika delar av en
samverkansprocess, till exempel inom forskning.*> Med sig till bordet har patienter
och nirstdende, utdver sin kunskap och erfarenhet av sin/sin nirstiendes sjukdom,
ocksa erfarenheter, kompetenser och kunskaper frén arbetsliv och utbildning som bor
kartliggas och tas tillvara. En framgingsrik dtgird har varit att helt enkelt erkiinna
och inkludera frigan om maktobalans och integrera diskussioner om maktdynamik i
samverkansformen.* Ett ytterligare steg ir maktdelning, det vill siga att man vidtar
konkreta dtgirder for att reducera eller helt eliminera maktobalansen.* En omfat-
tande studie med fokus pé samverkansinitiativ har visat att patienter, nirstdende

och andra samhillsrepresentanter oftast exkluderas om de inte tydligt definieras som

intressenter redan frin borjan.®

Ett av de bdsta exemplen pG samverkan jag har varit

involverad i var vid ledningsbordet pé ett av de stérre

universitetssjukhusen. Hdr ville verkligen professionen
forsta vad utmaningar handlade om och synpunkter frén oss patient-
och ndrstdaendeféretrédare togs till vara och ledde till en foréindring.
En nyckelfaktor var att vi byggde fértroende mellan alla vid bordet
genom att vi hanterade gemensamma utmaningar och att allas
erfarenheter virderades pa lika villkor.

Citat fran intervjuserie med patient- och narstaenderepresentanter

Samtidigt visar studier att helt patientledd hilso- och sjukvird och forskning kriti-
seras for att de skapar en obalans &t andra héllet.”” En 6msesidighet i samverkan har
alltsd stor betydelse for att inte heller forskare och kliniker ska kinna sig exkluderade
eller reducerade till bisittare. Den levda erfarenheten ersitter inte évriga perspek-

tiv och kompetenser i ett forsknings- eller virdteam — den kompletterar och vidgar
dem.” I sidana fall dir patientrdd instiftas, har de till exempel betydligt bittre utfall

om det finns fast representation dven frn den kliniska sidan.”* Forskningsinstitutet
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PCORI, Patient-Centered Outcomes Research Institute ir ett exempel pa en organisa-
tion som har implementerat en process for att inkludera bide forskar- och patient-

(eller andra intressenters) perspektiv pa ett héllbart sict.”

Det forekommer inte sillan en glidning i representativitet eller perspektiv nir lekmin
omformas till patient- eller nirstiendeexperzer. Det hir kan ske genom att de fir en
okad grad av kunskap om till exempel hilso- och sjukvardssystemet eller forsknings-
systemet, vilket innebir att grinserna mellan de olika identiteterna kan bli oklar. Den
som forvintas representera exempelvis patientens eller den nirstdendes perspektiv,
kan alltsd i stillet anta ett systemperspektiv, som hilso- och sjukvirdens, virden och

omsorgens eller forskningens. 27

Ett av mina vdrsta exempel dr min tid som

patientféretrédare i utvecklingen av en

vdrdverksamhet. Alla var sa fruktansvdrt obekvima
med att det fanns en patient med vid bordet. Till sist sa jag ifran.
Langsamt, [dngsamt blev det en férdndring, men det tog ett dr innan
jag kdnde mig bekvdm och som en i gruppen. Det var tydligt att det
fanns en hierarkisk struktur och att det krévdes en kulturférdndring.

Citat fran intervjuserie med patient- och narstaenderepresentanter

Representativitet i samverkan

En ytterligare maktobalans uppstir om man misslyckas i friga om representativitet,
s4 att vissa grupper dr underrepresenterade.*> 77 Detta ir sirskilt problematiskt i

en sjukvardskontext, dé vissa grupper helt enkelt dr of6rmogna att representera sig
sjilva.'* 727877 En annan utmaning vad giller representativitet berér tillginglighet.
Patient- och nirstienderepresentanter som viljer att delta i samverkansarbete har ofta
en hog nivé av engagemang. Det hir ir en positiv egenskap som ir viktig for fram-
gangsrikt samarbete. Detta kan dock samtidigt innebira att virdeskapande perspektiv
helt exkluderas."* En central grupp utgérs av patienter som ir sirskilt skora eller
svért sjuka. Studier visar att deras bidrag innebir exempelvis forbittrad studiedesign
och mer relevant forskning, men att det finns sirskilda utmaningar med att samverka,
da deras tillginglighet och flexibilitet kan vara simre dn andras.® Det ir allts3 viktigt
att man redan frin borjan utvirderar sirskilda riskfaktorer i friga om representati-
vitet och dr beredd att vidta dtgirder for att hantera problem som uppstér. I studier
ddr marginaliserade grupper eller minoriteter deltar kan kommunikation vara en

avgorande faktor. Riktad och genomeinkt kommunikation kan ha stort inflytande
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pa studiers utfall.® I grupper med svagare kommunikationsférmaga kan anpassning
som gemensamt éverenskomna kanaler och kommunikationssitt rentav forbittra den

overgripande kommunikationsférméagan.'”

Arbetsgruppens uppfattning ir att man ocksé bor skilja pa representativitet i termer
av egen upplevd erfarenhet och demokratiske vald representativitet eller uppdrag att

foretrida. Sammanhang och syfte avgor vilken representativitet som ir limplig.

Ersattning for deltagande och arbete

En resurs som virderas ska givetvis f3 ersittning. Det hir dr nigonting som patient-
och nirstienderepresentanter ser som nddvindigt for att sikra engagemang bade pa
kort och lang sikt.”* ¥ % Emellertid #r det inte ovanligt att patient- eller nirstiendere-
presentanter frvintas medverka helt utan nigon form av ersittning for sina insatser.
Detta hinger ofta ihop med att man inte definierat syfte, roller, eller vad representan-
terna frvintas bidra med. Huvudregeln ir att skiilig ersittning ska ges for allt arbete
som patienter och nirstdende gor, pd samma sitt som for andra intressenter och
parter. Det kan dock krivas flexibilitet och dialog kring limplig form av ersittning
for medverkan, sirskilt om den grupp patienter eller nirstiende man vill samverka
med lever pd forsorjningsstdd eller sjukersittning. I sidana situationer kan timer-
sittning eller annan form av ekonomisk ersittning paverka deltagarens forsorjning
negativt och vara olimplig, varfor man behdver 6verviga andra kompensations-
alternativ. % Det ir till exempel inte ovanligt att patient- och nirstdendeféretridare

erbjuds presentkort som alternativ till ekonomisk ersittning.

Okat intresse och paverkan

En viktig effekt av samverkan ir att allminhetens intresse for forskningen 6kar,
vilket i sin tur kan leda till exempelvis bredare spridning av forskningsresultat, mer
externt stod, mer pdverkan och dven bittre forskningskvalitet.> ¢ # Men detta
kriver att man arbetar med kvalitetsfrigor. Ju bittre ramverk f6r samverkan som
finns pa plats, desto mer relevanta kommer forskningsfrdgorna vara for allmin-
heten.®*” Patienter har uttryckt att de deltar for att ge tillbaka till samhillet.®* De
anser ocksd att de har inflytande 6ver samhillsutvecklingen, vilket 6kar upplevd
rittvisa, systemtillit och tilltro till den demokratiska processen.”””” Det idr dock vik-
tigt att betona att frigan om varfor patienter, nirstiende och andra representanter
for allminheten engagerar sig i samverkan p4 hilso- och sjukvirdsomradet dnnu ir

timligen obeforskad. ®

Okad méjlighet till finansiering

Férutsittningar f6r samverkan ser olika ut i olika linder. I Storbritannien, USA,

Kanada och Australien har man kommit sirskilt lingt i friga om att reglera
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759092 T Storbritannien har man ocks3

samverkan med patienter och nirstiende.
under senare ar stillt allt hogre krav pa samverkan med patienter och nirstiende i
olika forskningssammanhang med motiveringen att det gor forskningen mer

effektiv, mer trovirdig och ofta mer kostnadseffektiv. Redan i dag 4r samverkan ett
nddvindigt inslag for att forskningsprojeke alls ska bli pdtinkta av vissa forsknings-
finansiirer och ett strategiskt nationellt mél i Storbritannien ir att gora samverkan till
en nddvindig del av all excellent forskning.>3">* Man har dessutom vidtagit dtgirder
for ate sikra stabilitet och langsiktighet. Liknande initiativ fsrekommer i stor skala
dven i Kanada, USA och Australien.”® Det 4r dock viktigt att betona att forskning
som bedrivs med inslag av samverkan generellt bidrar till 6kade chanser att f3 finan-

siering dven om det inte finns formella krav pd samverkan.?

Utvardering och uppfdéljning

I litteraturen betonar ménga att vi saknar uppfoljning i friga om resultat av samver-
kansinitiativ och att det hir ir en av de viktigaste tgirderna som behéver vidtas, i
synnerhet for att vi ska kunna identifiera vilken typ av insatser som ir mest effektiva.”
41 Ett vanligt problem ir att man i utvirderingar av patient- och nirstiendesamverkan
inte arbetar i enlighet med ndgot etablerat ramverk for utvirdering eller uppfoljning.*”
41439 Om man inte kan utvirdera eller f6lja upp resultaten, bidrar detta naturligtvis
till att stdrre nytta och genomgripande paverkan helt uteblir. Hir dr det dock vikeigt att
betona att det hiir inte innebir att resultaten i sig ir otillrickliga.’® Som diskuterats ovan
har man kritiserat samverkansstrivan for att bara ha en symbolisk funktion, exempelvis
i friga om representativitet och diversitet, men detta 4r nigonting som helt bortser frén
de goda effekter av samverkan som faktiskt har dokumenterats.> 70949 At samver-
kan upplevs som symbolisk hinger ofta ihop med att syftet och mélet med den inte
utformats i samarbete med de ingdende parterna. I de fall dir man genomfér uppfolj-
ningar, 4r dessa i ménga fall otillrickliga. Man fokuserar exempelvis p& hur studiedel-
tagarna i ett forskningsprojeke sjilva paverkas av att medverka i ett initiativ fr patient-
och nirstiendesamverkan i samband med en studie, snarare 4n att undersoka hur deras

involvering paverkade forskningens utformning eller utfall.”

En viktig aspekt av utvirdering och integrering kan vara framtagandet av styrdoku-
ment och dokumentation.”” Det 4r dock viktigt att utforma dessa sd att de inte blir
ytterligare ett hinder pé vigen mot god samverkan. En storre studie av existerande
riktlinjer for samverkan visade att de i minga fall utgick frin ett normativt och brist-
filligt perspektiv, dir exempelvis centrala problem som maktobalans inte alls inklu-
derades.”® Rekommendationer f6r hur dokumentation ska utformas finns dven med
mélgruppen forskningsfinansiirer och etikkommittéer — den dokumentation som
fylls i av forskare infor ett projekt bor integrera och involvera patienter bredare och

over hela studiens livscykel.”
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Resultat av samverkan bor mitas utifrdn tydliga utvirderingskriterier som alla parter
enats om pa férhand. Detsamma giller principerna for uppféljning och spridning.
Det ir inte ovanligt att eventuella resultat gloms bort, eller i vissa fall helt sopas under

mattan.?

Min upplevelse av att vara med i ett patientrad

dr att de berdttar och jag lyssnar. Ofta kénns det

som en ruta som ska kryssas i - att man har med en
patientrepresentant. Det hér kan till exempel vara regeringsuppdrag
ddr myndigheter bjuder in, men dér utrymmet att hantera synpunkter
fran patient- och nérstdendeféretrddare dr litet. Jag tror att en del
av det hdr beror pé att regeringsuppdragen i sig ér stelbenta, med
lite méjlighet fér myndigheten att styra frégan. Synpunkter fran mig
eller andra kommer séllan med i férdndringsférslagen. Om métet
med patient- eller nérstadendeféretrédaren leder till goda idéer sé
finns det dndd ingen mdgjlighet f6r myndigheten att géra ndgot med
dessa idéer. Samverkan leder inte till mer én samtal, som férvisso dr
inspirerande, men inte far ndgon effekt. DG upplevs rddet bara som
information till patient- och ndrstdendeféretrddare och att mdéjlighet
till att paverka uteblir.

Citat fran intervjuserie med patient- och narstaenderepresentanter

Sprida resultat, metoder och ramverk

Studier visar att flexibla samverkansmodeller som kan anpassas efter specifika férutsitt-

100, 101 yet 4r orealistiskt att ett ramverk eller en

ningar och behov 4r mer anvindbara.
verktygslada skulle kunna appliceras pa alla sammanhang. Samtidigt 4r det viktigt att
betona att 6verlappande initiativ och att stindigt ateruppfinna hjulet har en eroderan-
de effekt pd samverkansarbetet.'”> Majoriteten av de ramverk som tagits fram inom till
exempel medicinsk forskning — och de 4r ménga — har inte anvints utanfér den speci-
fika kontext inom vilken de utvecklats.'® Det hir kan sikerligen i vissa fall bero pd att
kontexten 4r sndv, men i friga om majoriteten av samverkansmodellerna handlar det
formodligen snarare om bristande kunskap om vilket arbete som redan genomférts.
Detta kan i sin tur handla om bristande malformulering — om man inte ser spridning
av erfarenhet som en viktig aspekt av en kulturforindring alla behéver bidra till, 4r det
inte s mirkligt att den gloms bort, eller att en rapport eller artikel formuleras pé ett

sitt som gor det svdrt for ndgon annan att teranvinda kunskaperna.
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Bristen pé spridning kan ocksd kopplas till problemet med maktobalans. Som en
studie poingterar, sprids patientdrivna innovationer sillan bortom ett snivt, personligt
anvindningsomrade.’ Detta kan jimféras med de tiotusentals vetenskapliga publika-
tioner som finns med fokus pa samverkan, framtagna helt utan bidrag frin mer 4n en
grupp samverkanspartners med bristande representativitet. Aven hir behgver man
arbeta gemensamt med mél for och utformning av hur resultat och erfarenheter ska

spridas.

Sammanfattning

De positiva effekter av samverkan som presenterats i de studier som diskuteras ovan

kan sammanfattas som att samverkan:

* bygger tillit, bide i samverkansmiljoer och till systemet. (Se s. 10)

* bidrar till effektivitet, kvalitet och patientsikerhet. (Ses. 10)

* ger en bittre helhetsbild av hela virdprocessen. (Se s. 10)

* bidrar med fler perspektiv och dirmed fler 16sningsforslag pa problem. (Se s. 10)
¢ kan leda till bittre virdekonomi. (Ses. 11)

* bidrar till forbittrade studieprotokoll. (Se's. 11)

* ger mer relevanta utfallsmate. (Ses. 11)

* leder till enklare rekrytering av till exempel studiedeltagare. (Se's. 11)
* skapar ett storre engagemang i den egna vérden. (Ses. 13)

* bidrar till 6kat allminintresse och stéd f6r forskning. (Se's. 17)

* leder till bredare spridning av forskningsresultat. (Se s. 17)

* leder till bittre forskningskvalitet. (Ses. 17)

* ger okad méjlighet till forskningsfinansiering dven om formella krav pd

samverkan saknas. (Se s. 18)

Hur ndr man dé en vilfungerande samverkan som skapar mervirde? Nedanstdende sex
rekommendationer har som syfte att stimulera och stotta visionen: Ezr mer lingsiktigr
héllbart sambiille déiir alla invinare tillsammans bidrar och kan uppna biista majliga bilsa
och viilbefinnande over tid. Det ir tydligt att de samverkansinitiativ som lett till goda
resultat och mervirde har identifierat och hanterat de fallgropar och utmaningar som
diskuteras i rapporten. Man har dessutom arbetat med bade kultur och struktur for att
skapa en fungerande, lingsiktig samverkan. Rekommendationerna ir byggstenar for att
samverkan med patienter och nirstdende ska kunna lyftas till 2.0-nivén. Ju fler byggste-

nar som anvinds, desto bittre resultat har man majlighet att uppna.
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Rekommendationer

kX

for samverkan

Formulera tydliga syften, mal och
utvarderingskriterier —tillsammans

Samverkan 2.0 tar sikte pd samskapande snarare 4n konsultation, alltsd att samskapa
tillsammans med patienter och nirstdende snarare dn for dem. Arbetet bor bor-

ja med att syften och mél definieras och att en process for gemensam utvirdering
och uppfoljning faststills. Styrdokument kan vara ett stéd i processen, men dven
framtagandet av dessa bor utgd frin ett samskapande perspektiv. Ytterligare en sak att
tinka pa ir att forsknings-, innovations-, eller virdprocesser ir kontinuerligt férin-
derliga och sammanlinkade med varandra. Utvirderingen av ett initiativ utgér ofta
grunden till planeringen av nista, och samverkan maste I6pande integreras, utvirde-
ras och utvecklas. Aven gruppens sammansittning och rollfsrdelning behover bygga
pa sddana principer — kanske inser man pa ett tidigt stadium att de personer eller
organisationer som representeras i gruppen behover justeras och da krivs tillridcklige
mycket flexibilitet for att detta ska kunna atgirdas. For mesta méjliga virdeskapande
behovs ocksd en balans mellan langsiktighet och tillit, respektive nya infallsvinklar
och ifrigasittande av samverkansarbetet. Detta kan innebira att tidsbegrinsningar

behdver sittas f6r hur linge de som samverkar ska agera representanter.

Kan bidra till att:

* Samverkan kan utvirderas och f6ljas upp med avseende pd syfte, mél och effekter

* Problemet med symbolisk samverkan reduceras tack vare tydliga ramar f6r

samverkan

* Samverkanspartners med ritt kompetens for uppgiften inkluderas i relevanta

delar av processen

* Negativa effekter av perspektivglidning minskar tack vare tydliga roller
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E Konfrontera maktobalansen

Bra samverkan bygger pé en balans av kompetenser som kompletterar varandra. Frigan
om maktbalans vad giller vilka perspektiv som virderas — och hur de virderas — bér
diskuteras redan p3 ett tidigt stadium. Det méste alltsd finnas en 8ppenhet i friga om
hur gruppen ser pa varandras expertis. Nir detta dr adresserat gir det ocksd att bidra till
att 6ka varandras kunskap och expertis genom att skapa ett gemensamt lirande. Ibland
kan utgdngspunkterna i en samverkansgrupp vara s olika att man for att justera make-
obalansen behover vidta dtgirder. Aven om gruppens sammansittning bygger pa syftet
och malet for samverkan, s3 kan allts en férberedande utbildning eller annan form av

kunskapshsjande aktivitet behdvas for ndgra eller alla ingdende parter.

Kan bidra till att:

* En jimlik och inkluderande milj6 skapas, dir maktbalans snarare in
maktobalans rider

* Tillit till de andra samverkansparternas expertis byggs upp

* Alla parter deltar aktivt och att det 4r tydligt vem som forvintas bidra med vad

* Kunskapsutbyte sker mellan alla parter och att alla ges méjlighet till
kompetensutveckling

Kommunicera for att bygga tillit och fértroende

Fértroende och tillit dr nyckelkomponenter f6r fungerande samverkan. En nédvindig
bestdndsdel ir en tydlig och transparent kommunikation. Kommunikationen ska vara
en tvdvigskanal med en 6ppenhet for att ta in alla perspektiv. Man behover ocksa
reflektera 6ver syftet med kommunikationen — om man inhidmtar synpunkeer for atc
genomfora ett forindringsarbete kan dessa synpunkter inte bara liggas pa hég utan
att ndgra forindringar genomfors. En regelbundenhet i kommunikationen ir nédvin-
dig om detta inte redan ir en integrerad aspekt av samverkansmodellen. Frigor maste
besvaras och bade positiva och negativa synpunkter behéver diskuteras 6ppet. Det

dr ocksd viktigt att kommunikationen anpassas for alla relevanta mélgrupper, som i

mdnga fall kan ha olika férutsittningar och behov.

Kan bidra till att:

* Langsiktiga relationer inom samverkansinitiativet byggs upp och underhills tack

vare tillitsskapande kommunikation

¢ Alla perspektiv och synpunkter himtas in genom ett 8ppet informationsflode

i alla rikeningar
* En kulturférindring kommer till stdnd, tack vare att tillit och fortroende byggs upp

* Utmanande problem fir nya losningsférslag genom ppen dialog
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Skapa forutsattningar for ersattning och
representativitet

Ersittning maste utga till alla samverkansparter. En ersittningsmodell méste
dirfor finnas pa plats och vara dverenskommen innan nigot samarbete inleds.
Hur ersittning och annat stéd ser ut kan ocksd paverka vem som har méjlighet att
representera. Alla har inte samma méjligheter att till exempel ta emot vissa typer
av ersittning eller att ta sig till ett fysiskt mote. For att skapa en si bra representa-
tivitet som mojligt behover alltsd ersittning och andra former av stéd ses dver.

De representanter som sjilvmant anmiler sig till ett samverkansinitiativ uppfyller
inte alltid alla 6nskemal om representativitet, men ir aktiva och engagerade och
viktiga att finga upp av det skilet. Som ett komplement och f6r att nd exempelvis
minoriteter och marginaliserade grupper kan uppsokande verksamhet vara néd-
vindig, dven om den idr mer resurs- och tidskrivande. Detta giller savil patient-
och nirstiendef6retridare som professionen. En annan viktig aspekt att tinka pd
dr att moten och annat gemensamt arbete schemaliggs s att det passar alla del-
tagare i samverkansinitiativet, inklusive exempelvis skdra och svart sjuka individer.
Man kan inte ta for givet att alla har tid, lust eller ork att agera representanter pa

heltid, eller att alla har samma forutsiteningar att kommunicera.

Kan bidra till att:
* Maktobalans reduceras eller helt elimineras
* Fler perspektiv kan inkluderas genom inférande av flexibla ersittningsmodeller

* Viktiga intressenter som annars hade tappats bort kan inkluderas tack vare

anpassning till individuella férutsittningar f6r deltagande

* Tillit och tillhérighet frimjas genom att ett inkluderande arbetssitt infors

Bygg upp en langsiktig struktur for samverkan

Kortsiktighet lyfts fram som ett av de storsta hindren pé vigen mot framgingsrik
samverkan. Fér att en kulturférindring ska kunna ske inom samverkan kriver det
ddrfor att man siktar bortom enskilda projekt. Detta kan upplevas som utmanande
nir resurserna ir begrinsade och nir tidsramar och leveranser bestims utifrin flera
andra intressenters perspektiv och behov. Det blir ofta en friga om vinsterna av sam-
verkan 6verviger riskerna och kostnaderna. Att genomgaende arbeta f6r langsiktighet
dr darfor viktigt och en forutsittning for detta ir att en strukeur for samverkan finns
inom de organisationer och system dir den ir tinke att genomféras. Utan en struktur,
i form av till exempel processer, I T-system, avsatt arbetstid, budget, ledningssystem
och anpassat ledarskap, blir samverkan betungande bdde administrativt och tidsmis-

sigt. En struktur f6r samverkan ir dirfér nodvindigt for att man ska kunna utveckla
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en langsikeigt hillbar samverkanskultur. Strukturen behéver vara flexibel nog att

kunna stddja samverkan utifrin formulerade syften och mal.

Kan bidra till att:
* Kostnader och tidsitgdng reduceras genom att hjulet inte behover uppfinnas

pa nytt varje ging man ska samverka

* Problemet med rent symbolisk samverkan elimineras nir samverkan utgor

ett fast inslag inom organisationen eller systemet

* Det ir ldttare att rekrytera representanter till olika samverkansinitiativ

tack vare att en struktur redan finns pa plats

* Tillit och fértroende f6r en organisation vixer om den signalerar att

samverkan ir sd prioriterat att en fast struktur finns pa plats

* Forlust av kunskaper och kompetens reduceras, di det finns en struktur

for att forvalta dem over tid

ﬂ Dela med dig av positiva och negativa erfarenheter
och lar avandra

En viktig del av samverkan ir att alla parter méste ta ansvar for att sprida erfaren-
heter, resultat och effekter — negativa som positiva. Det ir ofta sjilvklart att beritta
om det som fungerar bra, men en central del av att dela med sig ir ocksa att inte lata
andra upprepa redan gjorda misstag. Det ir alltsd viktigt att skapa forutsittningar f6r
kontinuerligt lirande och for att lirdomar ska kunna vidareférmedlas utanfor samver-
kansparterna. Fér att vinsterna med samverkan ska dverviga kostnaderna, 4r det en
forutsittning att man anvinder det som andra redan har tagit fram och testat. Sedan
kan man anpassa de metoder och kanaler man ser fungerar till sin egen verksam-

het. Man bor ocksa reflektera éver hur man kommunicerar sina resultat pa det mest

virdeskapande sittet.

Kan bidra till att:

* Andra fir hjilp att samverka bittre, vilket leder till en férbdttrad

samverkanskultur i hela samhillet

* Nya samarbeten 6ver organisations- och systemgrinserna mojliggérs

tack vare bred spridning av resultat och erfarenheter
* Ett samverkande arbetssitt normaliseras genom dppen dialog

e Allminhetens forstielse och intresse for samverkansomradet 6kar
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Bortom
rekommendationerna

Det finns mycket man sjilv kan gora i friga om att bygga bade kultur och struk-
tur i sin samverkan. Men det finns viktiga drivkrafter bortom rekommendatio-
nerna ovan. Nigra delar vi sirskilt vill lyfta fram for att mojliggora nista steg av
samverkan med patienter, nirstdende och invénare ir finansiering, lagstiftning,

samt foretagssamverkan inom produktinnovation.

Forskningsfinansidarer

Det ir inte nédvindigtvis sd att patienter och forskare har s3 olika syn pa vad som bér
prioriteras inom forskningen, eller ens hur patient- och nirstdendeinvolveringen bér
se ut. I en brittisk studie frin 2012 var forskare och allminhet i princip helt verens
om vilka omriden som var mégjliga f6r samverkan.'® Samtidigt innebir samverkan att
forskare potentiellt behver reflektera ver sina tillvigagingssitt och kanske behéver
omvirdera sin syn pa till exempel expertis och kunskap.®’ Studier har visat att fors-
kare tenderar att underskatta hur relevanta bidrag frén samverkansrepresentanter ir,
samt i vilken utstrickning de sjilva anviinder dessa bidrag i forskningsplanering.'®
Det handlar alltsi om att en kulturférindring behovs, snarare dn riktade, isolerade
dtgirder. For att en sddan kulturférindring ska vara genomforbar dr det nédvindige

att alla upplever att den 4r bide meningsfull och nédvindig.** 1% 1%

En vanlig problematik 4r att man bara implementerar temporira samverkanslésningar
for att losa ett problem, snarare in att integrera dem som en permanent del av syste-
met.”> ' Dialog med forskningsfinansiirer ir en synnerligen viktig pusselbit i friga
om detta. Studier visar att forskningsfinansiirerna har en viktig och tongivande roll

i friga om hur samverkan definieras och tolkas bland forskare inom hilsa och med-
icin.* Vissa menar att implementering av best practices inte kommer f& nigon effeke
forrin forskningsfinansidrerna engagerar sig i att bygga och underhélla en effektiv
samverkansstruktur.?® Detta omfattar till exempel att integrera ersittning till denna

typ av samverkansrepresentanter i finansieringsmodeller.

Det ir tydligt att man i manga andra linder kommit langt i friga om systemforind-
ringar och integrering av patient- och nirstdendeperspektiv i ridande forsknings-

finansieringsstrukturer — hir bor Sverige inte hamna pé efterkilken.
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Lagstiftning kring ersattningsstrukturer

Léngsiktiga och flexibla strukturer och méjligheter till ersittning for aktive deltagande
dr ndgra av de nyckelkomponenter f6r fungerande samverkan med patienter och
nirstiende som lyfts fram i rapporten. Den uppdragsstyrda eller demokratiske valda
representationen, att foretrida en patient- eller nirstdendegrupp som ett kollektiv, 4r en
viktig roll for patient- och/eller nirstdendeféreningar och ocksd ndgot som efterfrigas i
mainga sammanhang. En friga som behver adresseras relaterat till detta dr hur patient-
och/eller nirstdendeféreningar i Sverige erhéller statsstod for sitt arbete. I myndigheten
for Vardanalys rapport (2015:4) Sjukt engagerad, kartlades patient- och funktions-
hindersrérelsen.'® Man belyste ocksa hur frutsittningarna for patienters kollektiva
delaktighet i hilso- och sjukvardens utformning kunde stirkas. 2016 fick Socialsty-
relsen i uppdrag av regeringen att gora en dversyn av forordningen (2000:7) om stéd
till handikapporganisationer.'® '° Socialstyrelsen dverlimnade i december 2017 ett
forfateningsforslag med kommentarer till regeringen (Dnr $2016/07041/FST). I denna
finns att lisa hur Socialstyrelsen samverkat med funktionshindersrérelsen, bland annat
genom enkit, motesforum och dragningar i s kallade “stora rddet” (ett rdd med orga-
nisationer som for bidragsaret i friga har beviljats statsbidraget till handikapporganisa-
tioner). Minga mindre foreningar yttrade sig under uppdragets gng, men har inte fitt
nigon dterkoppling rérande vad uppdraget resulterat i. Forfattningsforslaget har dinnu
inte lett till nigon dndring av forordningen. I korthet begrinsar férordningen (2000:7)
om stdd till handikapporganisationer i dag méjligheterna till statsbidrag till s kallade
’handikapporganisationer’ som har mer in 500 medlemmar och en riksomfattande
organisation med ett lokalt eller regionalt forankrat foreningsliv i minst tio lin. Denna
begrinsning gor det svirt for foreningar som till exempel har minga medlemmar (6ver
500), men inte har tio lokalféreningar, eller motsatsen — mindre antal medlemmar men
manga lokalféreningar. En uppdaterad och mer flexibel ersittningsstruktur bade gillan-
de antal medlemmar och lokalféreningar efterfrigas bland annat av de patient- och/eller
nirstienderepresentanter som deltagit i arbetet med denna rapport, dd man upplever att

nuvarande férordning leder till ojimlikheter i det statliga stodet.

Foretagssamverkan inom produktinnovation

Som beskrivits ovan i friga om rapportens struktur och begrinsningar s& har ramverk
for samverkan i forsknings- eller innovationsprocesser med féretag inte berorts specifike
hir. Vi dr dock medvetna om att produktinnovation i samverkan med industrin ir en
viktig del i bide forskning och utveckling av hilso- och sjukvird och vérd och omsorg.
Som omnimns i rapporten har till exempel EUPATT utvecklat en verktygslada med
guider och som ocksa erbjuder utbildningsaktiviteter.”> """ En svensk version dr under
utveckling genom EUPATT Sverige.'? Ett viktigt steg i utvecklingen av Samverkan 2.0
blir att undersska hur innehéllet i vir rapport forhaller sig till detta och annat publi-

cerat material kring patient- och nirstiendesamverkan inom produktinnovation.
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Lever visom vi lar?

Den hir rapporten vixte fram ur ett gemensamt behov av riktlinjer och vigledning
for framgingsrik samverkan. Vi som har deltagit i arbetet ser fram emot att kunna
integrera rapportens rekommendationer i vr egen verksamhet. Hir nedan kan man
lisa mer om vilka vi 4r, hur vi tidigare arbetat med patient- och nirstdendesamverkan

och vad vi kommer gora framéver for att uppnd samverkansniva 2.0.

ATMP 2030

ATMP 2030 ir en innovationsmiljé inom Vinnovas program ”Visionsdriven hilsa”.
Under arbetet med att ta fram den vision, Sverige virldsledande inom avancerade
terapier till 2030, som ir utgéngspunkt for innovationsmiljons arbete deltog en
mingd aktorer i ekosystemet kring avancerade terapier. Advanced Therapy Medi-
cinal Product; ATMP eller sv. Likemedel f6r avancerad terapi, eller cell- och gen-
terapi samt vivnadsteknik, dr en likemedelsklass inom EU (Regulation (EC) No
1394/2007). En av dessa var en representant for en patientférening, som forvisso
kunde ge synpunkter pa visionens utformning, men inte mottog nigon ersittning
eller erbjéds delta som projektpart i ansékan for innovationsmiljon. I den finansie-
rade miljon finns idag inget patient- eller nirstiendeperspektiv nirvarande eller
ndgon representation i styrgrupp eller kirnteam. Virt att notera ir att det inte
heller fanns nigot krav eller nigon guidning om samverkan med patienter eller
nirstiende frin finansiirens sida trots programmets tydliga inriktning mot hil-

sa. Enskilda insatser i form av foreldsningar eller dialoger med patientféretridare
har genomférts, men utan att syfte eller férvintade kort- och lingsiktiga effekter
tydliggjorts. Ersittning for detta har dock utgdtt i storleksordning som 6verens-
kommits i dialog med foretridare. Med tanke pa att innovationsmiljéns syfte 4r att
gora Sverige virldsledande inom ett omrade dir flertalet produkter dessutom bestar
av patienternas egna vivnader eller celler och/eller genmodifiering dr utveckling

av samverkan med patienter och nirstiende nigot som madste prioriteras framit.
Utvecklingen mot precisionsmedicin och individanpassad vard, behandling och
uppféljning kriver att patienten och dennes nirstiende blir mer aktiva besluts-
fattare och tar stillning till mer komplex information. Det bygger ocksa pa viljan

och méjligheten att dela sin data, for uppféljning och kunskapsbyggande.

Arbetet med Samverkan 2.0, som en aktivitet i innovationsmiljén, har lagt grunden
for vidareutveckling av innovationsmiljéns samverkan med patienter och nirstdende
framdt. Dec har dessutom lett till planering av ett framtida projeke, dir erfarenheter
frin patienter som behandlas med en form av avancerad terapi ska ligga till grund

for nya arbetssitt och informations- och kommunikationsmaterial som beslutsstod
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for patienterna och deras nirstende. Projektet bygger pé en utvirderad modell som
tagits fram vid ett amerikanskt universitetssjukhus och ett samarbete med teamet

dirifrin.

Biobank Sverige

Biobank Sverige ir ett samarbete mellan hilso- och sjukvird, universitet, niringsliv
och patientorganisationer f6r att stirka forutsittningarna f6r medicinsk forskning och
bidra till en god diagnostik och behandling av patienter. Det finns en léng tradition
av samverkan inom organisationen, men det har dock inte inneburit en immunitet
mot de sirskilda utmaningar som kan uppsta i friga om patient- och nirstdende-
samverkan. Trots att fast representation frin patienthall formaliserats i en central
gruppering inom organisationen, har det varit svart att uppnd den nivé av langsik-
tighet och kontinuitet som ir nédvindig. I samband med att Biobank Sverige har
vuxit, har ocksd behovet vuxit av patient- och nirstdendeperspektiv pd fler aspekter
av biobanksomradet. Det var dessa utmaningar och behov som lag till grund f6r att
Biobank Sverige i slutet av 2019 vickte frigan om ett bredare nationellt samarbete

kring dessa frigor inom life science-omradet.

I samband med Samverkan 2.0-f6rstudien har ett flertal fallstudier genomforts i sam-
verkan med patient- och nirstdenderepresentanter frn projektets arbetsgrupp. Man
har bland annat utvirderat grupper inom Biobank Sverige och hur ett samverkansper-
spektiv pa bista sitt ska kunna integreras dir. Man har dven sett 6ver mojligheterna
till bredare representation vid nationella och internationella evenemang och i natio-
nella och internationella intressegrupper f6r biobankningsfrigor. Redan under arbetet
med fallstudierna tydliggjordes hur mycket patient- och nirstdendeperspektiven
berikar de delar av verksamheten dir de tidigare saknats — bland annat har sirskilda
etiska och juridiska utmaningar uppmirksammats, vilket har lett till virdeskapan-

de dtgirder. Sirskilda dtgirder har dven vidtagits for att implementera patient- och
nirstdendeorienterade aktiviteter vid den europeiska biobankskonferensen Europe
Biobank Week och den nordiska biobankskonferensen Nordic Biobank Conference.
Sverige finns dven representerat i den europeiska biobankningsorganisationens grupp

for patientfrigor.

Forum Spetspatient

Forum Spetspatient 4r en organisation med syfte att stimulera och stotta samhiillets
omstillning frén vard tll hilsa med ett tydligt diagnosoberoende patient- och nir-
stdendeperspektiv. Organisationen bildades utifrin projektet Spesspatienter — en ny
resurs for hilsa, som drevs med finansiering frin Vinnova och projektets parter maj
2017—januari 2020. Projektet Spetspatienter byggde pé genuin samverkan och bland

projektparterna fanns patientfreningar, offentliga organisationer och vardgivare,
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akademi samt foretag. Inom projektet genomfordes en rad gemensamma aktiviteter,
bland annat méten och konferenser f6r att samverka med omvirlden samt fram-

tagande av rapporter.

Forum Spetspatient fortsitter i samma anda och arbetar med systemperspektiv i

de "organisatoriska mellanrummen”. Man vill komplettera det arbete som gors av
andra parter, sisom patient- och nirstiendeorganisationer, vird- och omsorgsgivare,
myndigheter, forskare, foretag och andra. Detta gors bland annat genom att stotta
spetspatienter med information, kunskapsuppbyggnad och nitverk. En spetspatient
ir en dppet egenerfaren patient eller nirstdende som anvinder sina spetskompeten-
ser for att forbittra sin egen/nirstdendes vardsituation och i minga fall dven arbe-
tar for att forbittra hilso- och sjukvérdssystemet. Ménga spetspatienter ir pé olika
sitt aktiva dven i diagnosspecifika féreningar och/eller nitverk men det finns ocksa

spetspatienter som foredrar att driva sina frigor fristdende.

Genomic Medicine Sweden

Genomic Medicine Sweden, GMS, ir en nationell infrastruktur som samordnar och
banar vig f6r inférandet av precisionsmedicin i sjukvdrden. GMS Styrgrupp inklu-
derar sedan sin start 2018 tvd patientrepresentanter, frin patientorganisationerna
Nitverket mot cancer och Riksforbundet Sillsynta diagnoser. Patientinvolvering i
GMS arbete finns ocksd i ett samverkansrdd som startade 2019, dir representanter
frin Nitverket mot cancer, Riksforbundet Sillsynta diagnoser, Centrum f6r Sillsynta
diagnoser och RCC Norr tillsammans arbetar f6r att 6ka forstdelsen och kunskapen
om genomik och precisionsmedicin. Allteftersom samarbetet har utvecklats, och med
en extra skjuts utifrdn diskussioner och erfarenheter frén Samverkan 2.0-f6rstudien,
har arbetet inom samverkansradet formaliserats. Exempelvis har samverkansrddet
tagit fram en verksamhetsplan med tydligt syfte och mél och en aktivitetsplan som
kan f6ljas upp. En struktur har skapats dir gruppen triffas digitalt var fjirde vecka,
med forberedda agendor och minnesanteckningar f6r varje méte. Gruppen har a
rbetat aktivt med ett arbetssitt for att alla medlemmar ska ha en likvirdig roll dir alla
bidrar med sin expertis och erfarenheter. Ersittning till patientféretridarna dr ocksa
nigot som har uppmirksammats och dtgirdats det senaste dret. En forutsittning for
det lyckade samarbetet har varit att man under flera ar har triffats regelbundet och

lirt kinna varandra och byggt fortroende i arbetet.

Samverkansridet dr ett exempel pa samverkan mellan patientforetridare och profes-
sion som har utvecklats till atct omfatta flera av rekommendationerna ovan sisom att:
planera lingsiktigt med tydliga mal och uppféljning, budgetera fr att ersitta patient-
foretridare, skapa 6ppenhet och respekt for allas kunskap och erfarenhet i samarbetet.
Det kvarstir att arbeta vidare med frigor som representativitet inom Samverkansra-

det, bide avseende vilka organisationer som ska vara representerade och hur linge en
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representant ska sitta i samverkansrdet. Men ocksd att utvidga patienters och nirsti-

endes involvering i fler delar i GMS arbete.

Natverket mot cancer

Nitverket mot cancer (NMC) ir en nationell ideell samverkansorganisation fér cancer-
profilerade patientféreningar bestdende av patienter och nirstdende. NMC verkar for

en jimlik och rittvis cancervird, cancerrehabilitering och stirkta patientrittigheter.

NMC har sedan dess bildande 2009 verkat f6r samverkan mellan patienter/patientfs-
retridare, hilso- och sjukvard, akademi, industri och politik och ser personcentrering
och samverkan som en férutsittning f6r en jimlik vird. NMC har 6ver dren medver-
kat i regeringens patientrid (di det bildades) och i fokus-, referens- och arbetsgrupper
inom regeringens utredningar, SKR:s kunskapsstyrning, i riksdagsgrupper samt i

Socialstyrelsens, TLVs och andra myndigheters patientrad.

Utvecklingen frin deltagande i ett konsultativt patientrdd till medverkan i multidis-
ciplindra arbetsgrupper och medicinska samverkansgrupper har skett allt eftersom re-
geringen och riksdagen har 6ppnat for detta. Det dr en lang kulturférindringsprocess
som for patientforetridare upplevts relative ensamt och som et fritt vale arbete for
vérden i flera sammanhang. Samarbetet efterfrigas av virden, myndigheter och intres-
senter men manga ganger giller det att finnas till hands dd merparten av uppdraget ir

designat, planerat och delvis genomfort.

NMC har nu sett borjan pa en utveckling av genuin samverkan mellan alla par-

ter dir NMCs mélsittningar och patienterfarna kunskaper respekteras och tas pa
allvar. Alla medlemmar kan bidra p4 lika villkor. Tillsammans med andra parter kan
nitverket samarbeta pd samma nivd trots olika utgdngslidgen. Struktur, syfte och mil,
dagordning infor samt minnesanteckningar efter méte, uppféljning och kontinuerlig
utvirdering samt en budget f6r ersittning till patientforetridare ir viktigt for en god
samverkan. En nackdel for patientsamverkan ir att patienter med kroniska diagnoser
och nirstiende ofta ir skora och inte alltid orkar med sina uppdrag till hundra

procent. Det antagandet bor finnas med i planeringen.

GMS samverkansrad ir ett gott exempel pa samverkan mellan patientforetridare och
profession som har utvecklats till att omfatta flera av rekommendationerna. Det finns

dock behov for samverkan i andra grupper inom GMS.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sillsynta diagnoser ir ett férbund for personer med sillsynta funk-
tionsnedsittningar. De cirka 16 000 medlemmarna ir fordelade pd 68 diagnosforen-
ingar (januari 2022). Riksférbundet Sillsynta diagnosers vision ir att alla som lever

med ett sillsynt hilsotillstdnd och deras nirstdende ska kunna uppna bista mojliga
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livskvalitet under hela livet. Riksférbundet Sillsynta diagnoser arbetar mot denna
vision genom att stddja och stétta vira medlemmar, verka opinionsbildande och
for 6kad kunskap om sillsynta hilsotillstaind hos allminheten, virdprofessionen,
myndigheter, beslutsfattare och politiker, och samverka med Sveriges expertenheter,

Centrum for Sillsynta Diagnoser.

Riksférbundet Sillsynta diagnoser ingdr ocksa i referensgrupper, patientrdd och nit-
verk pd nationell och internationell niva. Riksférbundet bidrar till exempel i sjuk-
vérdsutredningar och till olika myndigheter, inom vérdutveckling och i styrgrupper

men ocksd i multidisciplinira nitverk och tankesmedjor.

I alla sammanhang dir Riksforbundet Sillsynta diagnosers representanter medverkar
efterstrivas att de rekommendationer som lyfts i rapporten Samverkan 2.0 uppfylls. 1
dagsliget finns det dock manga hinder som bidrar till att det inte finns ett samman-

hang dir samverkan och samskapande enligt dessa rekommendationer ir mojligt.

GMS samverkansrdd ir det exempel pd samverkan dir Riksforbundet Sillsynta diag-
noser ingdr som har utvecklats lingst och som méter de flesta av forutsittningarna:

tidig, kontinuerlig och lingsiktig samverkan som sker efter gemensamma och tydligt
formulerade syften och mal dir maktobalansen motverkas aktivt och dir kommuni-

kationen ir tydlig och 6ppen.

Fér att uppnd denna hoga nivd av samverkan dven i andra sammanhang som Riksfor-
bundet Sillsynta diagnoser medverkar behovs det enligt vir erfarenhet en kulturfor-
dndring dir individens roll och expertis som patient virderas lika hogt och sjilvklart

som all annan expertis.

Svenska Hjarntumaorféreningen

Svenska Hjirntumérforeningen 4r en ideell patient-, nirstdende- och efterlevande-
organisation som verkar for att mojliggora sa hog livskvalitet under sa ling tid som
mdjligt for drabbade av hjirn-, ryggmirgs- och hjirnhinnetumérer. Foreningen grun-
dades 2008 och ir en nationell organisation med regional representation pd minga
stillen i Sverige. Féreningen fattade 2016 ett inriktningsbeslut att f& in samverkan
och uppmana hilso- och sjukvérden och forskarna att arbeta med oss snarare dn for
oss i en rad sammanhang. Finns inte en ambition till genuin samverkan s avstar for-
eningen ofta. Foreningen ir idag engagerad i en rad olika ssmmanhang kring samver-

kan bland annat i framtagande av nationella virdprogram som exemplifieras nedan.

Framtagande av nationella virdprogram ir en stor satsning kring ett nationellt system
for kunskapsstyrning inom en rad olika sjukdomsdiagnoser, men dven inom specifika
omriden sisom palliativ vird. I uppdraget att ta fram nationella virdprogram finns

ofta en rekommendation att involvera patient- och nirstdenderepresentanter.
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Svenska hjirntumérforeningen fick frfrigan om att delta med patient- och nirsta-
enderepresentanter pa uppdrag av det nationella virdprogrammet fér hjirntumérer.
En grundliggande struktur for deltagande fanns, i form av till exempel riktlinjer for
ersittning och métestider. I dvrigt var processen for samverkan ganska vagt beskriven.
Tillsammans med ordférande f6r virdprogrammet diskuterades och beslutades att
patient- och nirstdenderepresentanterna skulle fokusera pa att utveckla den del av
virdprogrammet som innefattar egenvird — en konkret uppgift som uppfattades
positivt av bada parter. Foreningen hade vid tillfillet begrinsad erfarenhet av att ta
fram innehall till virdprogram och valde dirfor att f3 stéd frin representanter frin
universitetens vetenskapsomradden. De forskare som saknade klinisk férankring sig
detta som positivt och forutsittningar for samskapande etablerades. Det dvergripande
arbetet med att ta fram frigestillningar och definitioner, samt projektleda skriv-

arbetet, genomfors av patient- och nirstdenderepresentanter.

Under 2022 sker ytterligare en uppdatering och breddning av kapitlet om egenvird.
Denna del av virdprogrammet skrivs med patienter och nirstdende som primira
mottagare for att underlitta implementeringen av kunskapen. Svensk Hjidrntumor-
forenings involvering i nationella virdprogrammets arbete 4r numera inte bara ett

projekt utan ett kontinuerligt arbetssitt som hela tiden utvecklas.
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Bilaga 1: Oversikt rekommendationer

KULTUR

STRUKTUR

Formulera tydliga syften, mal och
utvarderingskriterier — tillsammans

Samskapa zillsammans med patienter och nirstdende snarare 4n for
dem. Formulera tidigt gemensamma mal och etablera en process
for utvirdering och uppféljning.

n Konfrontera maktobalansen

Bra samverkan bygger pd en balans av kompetenser som komplette-
rar varandra. Diskutera tidigt vilka perspektiv som virderas och hur
de virderas. Var dppen for att kompetensutveckling kan behévas
for nagra eller alla ingdende parter.

B Kommunicera for att bygga tillit och fortroende

En nodvindig bestdndsdel for samverkan ir en tydlig och transparent
kommunikation. Reflektera éver syftet med kommunikationen och
hur den kan anpassas till olika samverkansparters 6nskemal och behov.

Skapa férutsattningar for ersattning och
representativitet

En ersittningsmodell maste finnas pa plats och vara verens-
kommen innan ndgot samarbete inleds. Det dr ocks viktigt att
skapa forutsittningar for att ritt representativitet mojliggors for
det aktuella samverkansinitiativet.

Bygg upp en langsiktig struktur for samverkan

Kortsiktighet oméjliggor framgingsrik samverkan. En langsiktig

och flexibel struktur f6r samverkan, i form av till exempel processer,
IT-system, avsatt arbetstid, budget, ledningssystem och anpassat ledar-
skap, dr nédvindig for hallbart samverkansarbete.

n Dela med dig av positiva och negativa
erfarenheter och lér av andra

Skapa forutsittningar f6r kontinuerligt lirande och for att lirdomar
ska kunna vidareférmedlas dven utanfér samverkansparterna.
Undvik att uppfinna hjulet p& nytt, genom att lira av andras
erfarenheter och anvinda befintliga kunskapsresurser.

Patient- och narstaendesamverkan for battre forskning och hélso- och sjukvard

SAMVERKAN 2.0

33



Bilaga 2: Checklista rekommendationer

Rekommendationer

Gor
idag

Ska se
over

Formulera tydliga syften, mal och

utvarderingskriterier — tillsammans

Kan bidra till att:

Samverkan kan utvirderas och foljas upp med avseende pd syfte, mal och effekter
Problemet med symbolisk samverkan reduceras tack vare tydliga ramar for
samverkan

Samverkanspartners med ritt kompetens for uppgiften inkluderas i relevanta
delar av processen

Negativa effekter av perspektivglidning minskar tack vare tydliga roller

E Konfrontera maktobalansen

Kan bidra till att:

En jimlik och inkluderande miljo skapas, dir maktbalans snarare 4n

maktobalans rader
Tillic till de andra samverkansparternas expertis byggs upp
Alla parter deltar aktivt och att det 4r tydligt vem som forvintas bidra med vad

Kunskapsutbyte sker mellan alla parter och att alla ges mojlighet till

kompetensutveckling

B Kommunicera for att bygga tillit och fortroende

Kan bidra till att:

Langsiktiga relationer inom samverkansinitiativet byggs upp och underhalls
tack vare tillitsskapande kommunikation

Alla perspektiv och synpunkter hiimtas in genom ett 6ppet informationsflode i
alla riktningar

En kulturférindring kommer till stind, tack vare att tillit och fértroende

byggs upp

Utmanande problem fir nya l6sningsforslag genom 6ppen dialog
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Rekommendationer Gor Skase
idag over

Skapa forutsattningar for ersattning och representativitet

Kan bidra till att:

* Maktobalans reduceras eller helt elimineras

* Fler perspektiv kan inkluderas genom inférande av flexibla ersittningsmodeller

* Viktiga intressenter som annars hade tappats bort kan inkluderas tack vare an-
passning till individuella férutsittningar for deltagande

* Tillit och tillhérighet frimjas genom att ett inkluderande arbetssitt infors

Bygg upp en langsiktig struktur for samverkan

Kan bidra till att:

* Kostnader och tidsitging reduceras genom att hjulet inte behéver uppfinnas pa
nytt varje ging man ska samverka

* Problemet med rent symbolisk samverkan elimineras nir samverkan utgér ett fast
inslag inom organisationen eller systemet

* Det dr ldttare att rekrytera representanter till olika samverkansinitiativ tack vare
att en struktur redan finns pa plats

* Tillit och fértroende for en organisation vixer om de signalerar att samverkan ir
s prioriterat att en fast strukeur finns pa plats

* Forlust av kunskaper och kompetens reduceras, dé det finns en struktur for att
forvalta dem over tid

ﬂ Dela med dig av positiva och negativa erfarenheter

och l&r av andra

Kan bidra till att:

* Andra fir hjilp att samverka bittre, vilket leder till en forbittrad samverkanskul-
tur i hela samhiillet

* Nya samarbeten 6ver organisations- och systemgrinserna mojliggors tack vare
bred spridning av resultat och erfarenheter

* Ett samverkande arbetssitt normaliseras genom 6ppen dialog

* Allminhetens forstdelse och intresse f6r samverkansomréidet okar
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Bilaga 3: Referensgrupp och
diskussionsfragor

Referensgrupp
Catharina Barkman (Forum f6r Health Policy), Britta Berglund (Riksférbun-

det Sillsynta diagnoser), Anna Blommengren (Karolinska universitetssjukhu-
set), Mats Brommels (Karolinska Institutet) Helena Conning (Nitverket mot
cancer), Kristina Gustafsson Bonnier (Riksférbunder Sillsynta diagnoser),
Sonja Eaker (Biobank Sverige), Roger Henriksson (Umed universitet), Eva
Jolly (Karolinska Comprehensive Cancer Center), Siri Kautsky (RCC Stock-
holm Gotland), Dag Larsson (Lif), Karin Lilja (Swelife), Frida Lundmark
(Lif), Lisbeth Lopare Johansson (Sveriges kommuner och regioner), Anna
Martling (Karolinska Institutet), Karin Mellstrom (Barncancerfonden Stock-
holm Gotland), Anna Nilsson Vindefjird (Forska!Sverige), Peter Nordstrém
(Swelife), Lars Palmqvist (Goteborgs universitet), John Stewart (Nitverket

mot cancer)

Efter genomlisning av den frsta versionen av rapporten har referensgruppen lyft
fram flera aspekter som ir viktiga att fundera dver och diskutera f6r en framgéngsrik
samverkan, men som ligger utanf6r rapportens omfattning. Dessa kommentarer och

aspekter summeras nedan och ir tinkta att utgéra ett underlag f6r vidare diskussion.

— Gemensamt ansvar blir alltfér ofta ingens ansvar. Hur ska man tinka kring ansvar,
befogenheter, rittigheter och skyldigheter exempelvis i relation till rekommenda-

tionerna?
— Vem ansvarar for att genomfdra en god och objektiv uppfoljning?

— Vill man samverka med en organisation dir ndgon representerar minga eller vill

man samverka med enskilda patienter? Behévs béde och?

— Vem ansvarar for att klargra vem som ska representera vad och varfor — och i vilka

sammanhang?
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Ofta saknas patient- och nirstdenderepresentation nir grinsoverskridande
samarbeten p& hog niva (industri, universitet, sjukvirdsregioner) etableras och

utvirderas. Hur ska man kunna f3 en sidan struktur pé plats?

Plattformar som sikerstiller kunskapsutbyte mellan t.ex. olika kompetenser och
forskningsomraden saknas i manga fall. De skulle vara bra miljéer for samverkan
med patienter, nirstdende och andra intressenter som ofta annars exkluderas. Hur

skapar man sidana plattformar?

Hur ska man férhilla sig till de komplexa nivderna inom sjukvirden? P4 vilka

nivder ska man prioritera samverkan och varfor?

Vilka effekter har patientsamverkan i det mer lingsiktiga hilsoekonomiska

perspektivet i Sverige?

Hur kopplas specifika typer av samverkan eller specifika effekter av samverkan till

olika dvergripande samhillsekonomiska vinster?

Hur utvirderar vi i detalj hur olika typer av samverkansinitiativ paverkar

sjukvérds- och samhillsekonomin?

Hur tillvaratar och synliggor vi pd bista sitt behov och synpunkter i friga om
grupper som inte kan representera sig sjilva, till exempel barn eller personer med

stora kognitiva svirigheter, flerfunktionshinder och liknande?

Hur ska man pa ett balanserat sitt hantera frigan om sekretess i olika

samverkanssammanhang dir det kan vara ett problem?

Patient- och narstaendesamverkan for battre forskning och hélso- och sjukvard
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Bilaga 4: Metod

Samarbetets bakgrund och arbetsform
Samarbetet inleddes i december 2019. D3 stillde Biobank Sverige frigan till andra

organisationer pd life science-omridet, om intresse fanns for ett gemensamt arbete
kring patient- och nirstiendesamverkan. En liten grupp med representanter frin
ATMP 2030, Biobank Sverige och GMS (Genomic Medicine Sweden) inledde
direfter ett arbete med att utveckla en form f6r samverkan med patienter och nir-
stdende. Inledningsvis var mélsittningen att etablera ett konsultativt patientrdd eller
nitverk. Fyra patient- och nirstdenderepresentanter som redan hade koppling till
organisationerna bjods in till samarbetet och direfter diskuterade man tillsammans
utmaningarna och nyttan med denna typ av samverkan, i huvudsak utifrdn patient-
och nirstienderepresentanternas erfarenhet av att ingd i patientrad. Det blev snabbt
tydligt att ett traditionellt, konsultativt patientrdd knappast skulle ge 6nskat utfall.
Under 2021 genomférdes dirfor en ettdrig forstudie inom ramarna f6r den av Veten-
skapsradet finansierade forskningsinfrastrukturen inom Biobank Sverige. Forstudien
kallades Samverkan 2.0 och arbetsgruppen undersékte genom kontinuerliga méten,
workshops och individuellt arbete olika ramverk for patient- och nirstdendesam-
verkan och vilken typ av utfall olika tillvigagingssitt har resulterat i. Férstudien
forlingdes under forsta halvan av 2022 med finansiering av ATMP 2030 och GMS,
med syftet att firdigstilla en slutrapport. Rapportens innehdll baseras pé en litteratur-
genomgang av vetenskaplig litteratur och gra litteratur (populirvetenskaplig litteratur
eller annan litteratur som inte genomgatt granskning av imnesexperter) samt en

intervjuserie med patient- och nirstdenderepresentanter.

Litteraturstudie

Arbetsgruppen valde att gora en allmin litteraturstudie med systematiska littera-
tursokningar och kom 6verens om tvd huvudsakliga frigestillningar att utgd fran.
Begreppet invénare omfattar i denna kontext patienter, nirstiende och alla andra

representanter for samhillet.

1. Invinares medverkan inom hilsofrimjande atgirder, omsorg och hilso- och

sjukvard — vad fungerar bra och vad ska man undvika?

2. Invanares medverkan i medicinsk forskning — vad fungerar bra och vad ska man

undvika?

En central del av arbetet var att ligga upp sokstrategin for att besvara de tva frige-
stillningarna. I friga om den gréa litteraturen, har ingen sirskild utsokningsmetod

anvints. Arbetsgruppens medlemmar har foreslagit aktuella rapporter och liknande,
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som efter diskussion inom gruppen har inkluderats eller exkluderats. I friga om
vetenskaplig litteratur, det vill siga sidan litteratur som genomgitt granskning av

dmnesexperter, har systematiska litteratursékningar anvints.

Hir hade arbetsgruppens diversitet, med bade patient-, nirstdende-, forsknings-,
hilso- och sjukvérdsperspektiv, stor betydelse for resultatet. Ett urval nyckelartiklar
togs gemensamt fram, som alla i arbetsgruppen liste och godkinde. Utifrdn artiklarna
identifierades engelska MeSH-termer (Medical Subject Headings) som lag till grund
for en forsta utsdkning. Alla sokningar genomférdes med hjilp av Sabina Gillsund,
bibliotekarie vid Karolinska Institutets universitetsbibliotek. Vissa finjusteringar
gjordes efter den forsta sokningen. Till exempel gav MeSH-termen patient participa-
tion (patientmedverkan) for manga sokresultat, dd alltfér ménga triffar med fokus pa
shared decison making (delat beslutsfattande) inkluderades. D4 positiva och negativa
utfall var sirskilt relevanta, lades kravet till att begreppen framework (ramverk) eller
model (modell) méste ingd i artiklarnas titel eller sammanfattning. Urvalet av sok-
resultaten begrinsades i tid for att gilla artiklar publicerade mellan 2003 och 2021.
Efter justeringarna genomfdrdes sokningen i fyra vetenskapliga databaser: Medli-

ne (Ovid), Web of Science Core Collection, Psyclnfo (Ovid) och Cinahl (Ebsco).

De fullstindiga sokstringarna &terfinns hir: https://genomicmedicine.se/samver-
kan-2-0-litteraturstudie/.

Sokstringen for invinares medverkan inom hilsofrimjande dtgirder, omsorg och
hilso- och sjukvérd gav initialt 5033 artiklar och efter sillning av dubbletter blev
3683 artiklar kvar. Sokstringen for invinares medverkan i forskning gav initialt 5226
artiklar och efter sallning av dubbletter blev det 4094 artiklar kvar.

De totalt 7777 artiklarna fordes dver till Rayyan (rayyan.ai). Minst tvd medlemmar

i arbetsgruppen liste varje titel och sammanfattning och markerade om artikeln
skulle inkluderas eller exkluderas. Malsittningen var att hitta ett illustrativt urval

av exempel att bygga rapporten pa, snarare dn att gora en fullstindig analys for en
vetenskaplig publikation. Det slutliga urvalet begrinsades dirfor for att representera
de tydligaste tendenserna i litteraturen. 57 artiklar med fokus pd invanares medverkan
inom hilsofrimjande atgirder, omsorg och hilso- och sjukvard och 71 artiklar med
fokus pé invanares medverkan i forskning inkluderades i den ursprungliga referens-
listan. Urvalet delades upp mellan arbetsgruppens medlemmar och data extraherades
i tabellform, for att sedan integreras i rapporten. Texten bearbetades direfter under en
serie workshops. Efter redigering kvarstdr 114 artiklar i slutversionen av rapporten.
Detta omfattar ocks ett fatal artiklar som tillkommit genom snowballing/biblio-
grafiskt urval. Sddana artiklar har identifierats som sirskilt viktiga av en deltagare

i arbetsgruppen och har sedan féreslagits till och i forekommande fall godkints av

ovriga gruppmedlemmar.
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Bilaga 5: Definitioner och begrepp

Patient- och narstaendesamverkan

En utmaning ir att det inte finns nigon allmint vedertagen svensk terminologi fér de engelska
begrepp som anvinds pd samverkansomradet. Det ir i vissa fall mojligt att anvinda MeSH-
termer, men ménga termer saknas och dven hir idr det oklart hur vedertagna termerna 4r. Det
forekommer ocksé variationer i definitionerna av de engelska begreppen. Se referenslistan for

ytterligare fordjupning om anvindningsomriden och definitionsproblematik. 230 43543,

Patient- och nirstdendesamverkan ir det begrepp som genomgdende anvinds i rapporten for

att beskriva alla former av samverkan med patienter, nirstdende och andra representanter for
allminheten, oavsett omrdde. Det fungerar alltsd som ett paraplybegrepp f6r minga nirliggande
termer med fokus pd samverkan mellan manga olika aktérer i minga olika sammanhang. Hir

nedan aterfinns ett urval sidana engelska termer, deras akronymer, samt deras svenska motsvarig-

het och betydelse.

Engelsk term Svensk term/betydelse

Citizen science 2 En typ av medborgarforskning dar representanter fran
allmanheten och forskare tillsammans hjalps at att ta
fram ny vetenskaplig kunskap.

Co-creation Samskapande. Indikerar en typ av forskning eller vard-
program dar patienter eller andra representanter fér
allmanheten deltar i utformningen av forskningen och
varden.

Co-production® Samskapande. Indikerar en typ av forskning eller vard-
program dar patienter eller andra representanter fér
allmanheten deltar i utformningen av forskningen och
varden.

Community engagement (CE) 1 Indikerar ett férhallningssatt dar man fran vardens eller
forskningens sida stravar efter att hoja intresset for vard-
och forskningsfragor inom en viss grupp i samhallet.

Community involvement (Cl) ¢ Ersatts ibland av community participation. Indikerar ofta
en hdgre niva av inblandning an i frdga om community
engagement.

Community-based participatory research Samhéllsbaserad deltagande forskning. En typ av

(CBPR) 67.9° forskning dar representanter fran samhallet deltar i
forskningen.
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Engelsk term Svensk term/betydelse

Community-partnered participatory
research (CPPR) 5

En typ av forskning dar representanter fran samhallet
utgor partners i forskningen. Indikerar ofta en hégre niva
av samskapande an CBPR.

Community-academic partnerships
(C A P 62,116

En typ av forskningsmiljo dar allménheten utgér partners
i sjukvard eller i forskning som ofta fokuserar pa hélsofor-
battrande atgarder.

Comparative effectiveness research
(CER) 7

Forskning med fokus pa att ge patienter, narstaende,
vardgivare och andra intressenter i vardprocessen
evidensbaserad information som grund for halso-
framjande beslut. Sammankopplas ofta med PCOR.

Comprehensive Participatory Planning and
Evaluation (CPPE) 8

En sarskild typ av samhallsbaserad deltagande forskning
med en hég niva av involvering fran samhallsrepresen-
tanter i planeringen och implementeringen av hélso-
framjande atgarder.

Experience-based co-design. (EBCD) *

Erfarenhetsbaserat samskapande. En typ av samska-
pande dér patienternas eller samhallsrepresentanternas
erfarenheter ligger till grund foér utveckling av vard eller
forskning.

Integrated knowledge translation (IKT)

En typ av samskapande dar halsoforskningsresultat
anvands pa satt som ar relevanta for alla intressenter.

Patient engagement (PE) ™16

Ett forhallningssatt dar man fran vardens eller forsk-
ningens sida stravar efter att hoja intresset for vard- och
forskningsfragor bland patienter.

Patient involvement (Pl) 3* 3

Ersatts ibland av patient participation. Indikerar ofta
en hdgre niva av inblandning dn i fraga om patient
engagement.

Patient and public involvement (PPI) 2 %°

Ett forhallningssatt dar man stréavar efter att involvera
patienter och allmanhet i vard- och forskningsfragor.

Patient-centered outcomes research
(PCOR)BG, 116, 119

En typ av individcentrerad forskning med malsattningen
att implementera halsoframjande atgéarder.

Patient-oriented research (POR) 2°

Patientcentrerad forskning. Forskning med patienten och
patientens basta som utgangspunkt.

Power sharing 3 #4.100.121

Maktdelning. En typ av férhallningssatt i samverkans-
miljoer dar deltagarna ar medvetna om maktperspektiv
och aktivt verkar for att balansera distributionen av makt
bland deltagarna.
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Engelsk term Svensk term/betydelse

Real-world evidence (RWE) och real-world | Real-world data ar olika typer av data som samlas in i
data (RWD) 122 verkliga situationer i vardagen — detta kan ses i forhallan-
de till den typ av data som samlas in inom kliniska studier.
Datan ligger till grund for real-world evidence, som for
det mojligt att utvardera hur patienter svarar pa till
exempel en behandling i sin vardag, utanfor en klinisk
studies kontrollerade milj6. Detta ar en viktig byggsten
inom individanpassad vard.

Ibland kallas RWE/RWD observationsstudier respektive
observationsdata pa svenska.

Shared decision making (SDM) *© Delat beslutsfattande. Anvédnds vanligen i vardsamman-
hang dar patienten aktivt involveras i olika vardbeslut,
med fokus bade pa medicinsk evidens och patientens
preferenser.

Stakeholder engagement 1*° Ett forhallningssatt dar man strévar efter att hoja intres-
set fér vard- och forskningsfragor bland alla intressenter.

Det som ir gemensamt for alla ovanstiende begrepp ir att de beskriver ett tillvigagingssite dir
man inkluderar erfarenheter och perspektiv utéver professionens och forskarnas. Tillvigagings-

sitten kan se olika ut, men de har alla samma syfte — att skapa mervirde genom samverkan.
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Bilaga 6: Urval dversiktsartiklar om
patient- och narstaendesamverkan

Det finns flera 6versikesartiklar och systematiska studier med fokus pa patient- och nirstende-

samverkan. Hir nedan listas ndgra studier arbetsgruppen har identifierat som sirskilt relevanta i

sammanhanget, inklusive korta sammanfattningar av utfallet.

Titel Sammanfattning

Optimizing patient and public involvement
(PPI): Identifying its “essential” and “
desirable” principles using a systematic
review and modified Delphi methodology %

En systematisk studie av 12 systematiska studier och 88
forekomster av gra litteratur, alltsa popularvetenskap-
lig litteratur eller annan litteratur som inte genomgatt
granskning av amnesexperter. Resultaten omfattar en
rangordning av principer som ar nddvandiga, respektive
efterstréavansvarda att integrera i samverkansarbetet.

Use and reporting of experience-based
codesign studies in the healthcare setting:
a systematic review 3!

En systematisk studie av 20 studier pa halso- och sjuk-
vardsomradet med koppling till experience-based co-
design (EBCD). Resultaten visar pa att EBCD kan vara en
anvandbar metod for effektivt samskapande, men att det
ar viktigt att arbeta i enlighet med tydliga parametrar fér
genomférande och rapportering.

Frameworks for supporting patient and
public involvement in research: Systematic
review and co-design pilot 1°°

En systematisk studie av 65 ramverk for samverkan inom
medicinsk forskning. Ramverken har delats in i fem kate-
gorier beroende pa huvudsaklig malsattning. Resultaten
visar pa att det kan vara svart att 6verféra ett ramverk
direkt och att man darfor vinner pa att skraddarsy en
egen l6sning.

Patient engagement in research: a
systematic review #

En systematisk studie av 142 samverkansinitiativinom
halso- och sjukvardsforskning. Resultaten visar att sam-
verkan generellt ar mojlig, men att det finns stora risker
for att initiativ bara blir symboliska.

A systematic review of evidence on the
links between patient experience and
clinical safety and effectiveness %

En systematisk studie av 40 samverkansinitiativinom
primar- och sekunddrvarden. Resultaten visar pa att
samverkan kan forbattra sakerhet och effektivitet inom
varden.

“Patient participation” and related con-
cepts: A scoping review on their dimen-
sional composition %8

En 6versiktsstudie (scoping review) av 39 artiklar med
fokus pa samverkan inom halso- och sjukvarden. Resul-
taten visar att det &r vardefullt att fokusera pa det 6ver-
gripande malet med samverkan, snarare an att férsoka
sdrskilja olika samverkanstyper.
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Titel Sammanfattning

Clarifying the degrees, modes, and mud-
dles of “meaningful” patient engagement
in health services planning and designing *°

En systematisk studie av 18 artiklar med fokus pa patient
engagement (PE)-initiativ i samband med utveckling av
halso- och sjukvarden. Resultaten visar att samverkan
vinner pa tydligt formulerade mal och andra parametrar.

Patient engagement in Canada: a scoping
review of the ‘how’ and ‘what’ of patient
engagement in health research %

En 6versiktsstudie (scoping review) av 55 samverkans-
initiativ i Kanada, USA och UK. Resultaten visar pa att
battre ramverk fér samverkan behovs och att ett
paradigmskifte ar nodvandigt for att normalisera
patienters medverkan i forskning bortom rollen som
forskningspersoner.

Patients as partners in health research: A
scoping review %

En Oversiktsstudie (scoping review) av 119 referenser
fran vetenskaplig och gra litteratur. Resultaten visar pa
att tydligt formulerade malsattningar med samverkans-
initiativ ger battre utfall.

Community-Based Participatory Research
(CBPR) to Enhance Participation of Racial/
Ethnic Minorities in Clinical Trials: A 10-
Year Systematic Review ¢’

En systematisk studie med fokus pa anvandning av
Community-Based Participatory Research (CBPR) i
kliniska studier dar etniska minoriteter medverkar.
Resultaten visar pa att CBPR kan underlatta for utveck-
lingen av langsiktiga community-academic partnerships
(CAP) och att det ar ett verktyg for att framja diversitet i
kliniska studier.

Under what circumstances can immigrant
patients and healthcare professionals
co-produce health? — an interpretive scop-
ing review 1%

En oversiktsstudie (scoping review) av 15 artiklar om
co-production, eller samskapandeinitiativinom halso-
och sjukvarden, med syftet att identifiera metoder som
kan underlatta for inkluderandet av patienter som &r
invandrare. Resultaten visar att invandrade patienter kan
vara vardefulla partners i samskapande av halso- och
sjukvard, men att sarskilda utmaningar finns fér att denna
minoritet ska kunna inkluderas pa ett hallbart satt.

Applying priority-setting frameworks: A
review of public and vulnerable popula-
tions’ participation in health-system prior-
ity setting %

En oversiktsstudie (scoping review) av 96 artiklar med
fokus pa ramverk for att prioritera inom halso- och
sjukvarden. Resultaten visar att representanter fran
allmanheten och utsatta grupper séllan involverades,
trots att ramverken utvecklats med syftet att involvera
alla stakeholders.

Engaging patients in de-implementation
interventions to reduce low-value clinical
care: a systematic review and meta-
analysis 26

En systematisk studie och metaanalys av 22 studier med
fokus pa att anvanda shared decision making (SDM), eller
delat beslutsfattande for att reducera onddig vard eller
vard med lagt varde, huvudsakligen inom priméarvarden.
Resultaten visar att SDM &r ett effektivt verktyg for att
reducera vard med (agt varde.
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Bilaga T: Ramverk och verktygslador

Ramverk och verktygslador

Flera ramverk (frameworks) och verktygslador (roolkits) tor samverkan diskuteras i litteraturen. En
storre studie har till exempel identifierat s3 ménga som 60 separata ramverk f6r samverkan enbart
inom medicinsk forskning.'® Det finns ingen etablerad definition f6r vad som egentligen skiljer
ett ramverk och en verktygsldda t och termerna anvinds ibland inkonsekvent. De ramverk och
verktygslidor som har inkluderats nedan innehéller mer generella principer f6r samverkan, sna-
rare dn sddana som ir framtagna for specifika sammanhang. Exempel pd det senare dr Au 2021,
didr en verktygslada for samverkan med patienter och nirstdende i samband med rondning inom
intensivvarden diskuteras, Ludwig 2020, dir man fokuserar pd samverkan med skora eller svart
sjuka patienter, samt Mockford 2012, dir enbart studier kopplade till PPI-metodik i Storbritan-
nien inkluderas. Urvalet ir tinkt att illustrera bredden i friga om hur ramverk/verktygslador kan

se ut och anvindas.

Ramverk/verktygslada Sammanfattning

A lung cancer research agenda that reflects
the diverse perspectives of community
stakeholders: process and outcomes of the
SEED method &

En verktygslada for Stakeholder Engagement quEstion
Development and Prioritization (SEED), som syftar till att
utveckla forskningsfragor som reflekterar behoven hos
patienter, kliniker och andra intressenter pa halso- och
sjukvardsomradet.

A patient and public involvement (PPI)
toolkit for meaningful and flexible
involvement in clinical trials 2

En verktygslada med fokus pa samverkan i samband med
kliniska studier, i sammanhang dar studieledarna &r ovana
vid patientsamverkan.

Building Meaningful Patient Engagement in
Research Case Study From ADVANCE Clini-
cal Data Research Network 16

En fallstudie av hur det samskapade ramverket ADVANCE
anvants i utvecklingen av halso- och sjukvardsforskning.

Co-designed framework to support and
sustain patient and family engagement in
health-care decision making &

Ett samskapat ramverk med fokus pa att involvera patien-
ter och narstdende i beslutsfattande pa hélso- och sjuk-
vardsomradet.

Co-production Compass (COCO) %"

Ett ramverk for att utvardera patienters preferenser inom
ramarna for samskapande samverkansinitiativ.

Developing a toolkit for engagement
practice: sharing power with communities
in priority-setting for global health research
projects 1%

En verktygslada for initiativ dar forskare och representan-
ter for samhallet samverkar for att gemensamt formulera
prioriteringar for globala forskningsprojekt med fokus pa
halso- och sjukvard.

Enhancement of Comparative
Effectiveness esearch (CER) Through
Continuous Patient Engagement 1"

Ett ramverk med tio steg for Comparative Effectiveness
Research (CER). Har applicerats pa flera studier med fo-
kus pa patient-centered outcomes research (PCOR), till
exempel PATient-centered Involvement in Evaluating the
effectiveNess of TreatmentS (PATIENTS) Programme 8¢
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Ramverk/verktygslada Sammanfattning

Generative Co-Design Framework for Ett ramverk med fokus pa att férbattra system, produkter

Healthcare Innovation & och tjanster inom halso- och sjukvarden.

Patient Engagement Translation Table Ett verktyg som kan kopplas till de tio stegen i ramver-

(PETT) " ket ovan. Tabellen kopplar metoder fér samverkan inom
forskning till respektive steg i ramverket.

Public Involvement Impact Assessment Ett ramverk med forskare som huvudsaklig malgrupp och

Framework (PiiAF) %° med fokus pa att bedriva bra patient involvement (PIl) och

pa att folja upp resultaten. Tillgangligt pa webben.
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Bilaga 8: Intervjuquide -
erfarenheter fran samverkan

Dessa fragor stilldes i intervju till patient- och nirstienderepresentanter som ingar

i Samverkan 2.0.
— Vilka 4r dina erfarenheter av samverkan?

— Har du nigra goda/framgangsrika exempel pd samverkan som du har

varit delaktig i?

— Har du nigra exempel pd icke-fungerande/dilig samverkan som du

har varit delaktig i?
— Vilka personer/roller ingdr i samverkan du har varit delaktig i?

— Vilka ir dina perspektiv pa samverkan?
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SAMVERKAN 2.0:

For ett mer langsiktigt hallbart
samhalle dar alla invanare
tillsammans bidrar och kan

uppna basta majliga halsa

och valbefinnande over tid.
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