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Inhamtande av patientperspektiv i
innovationsprojekt

I de innovationsprojekt dar patienter har identifierats som intressenter som berdérs
eller paverkas av projektet bor patientrepresentanter involveras i arbetet. Idealt
involveras berdrda intressenter i samtliga faser av innovationsprojektet, fran
behovsanalys till implementering av l6sning men av praktiska skal kan det ibland
vara nodvandigt att avgransa involveringen till specifika delar i projektet. Exempel
pa aktiviteter for att inhamta patientperspektiv &r; intervjuer, workshops,
fokusgrupper, patientresa, anvandartester.

Innan patientperspektiv inhamtas ar det viktigt att kontrollera att det finns juridiskt
stod for detta och noga fundera 6ver tillvdgagangssatt och uppldgg. Innan
patientinvolvering behdver projektgruppen géra en etisk bedémning av vilka risker
som kan uppsta for deltagarna, bade fysiskt och psykiskt, samt vdga dessa mot den
forvdantade nyttan med projektet. Urval, rekrytering och metod bér noga vagas
utifrdn den etiska bedémningen. Syftet med detta dokument &r att underlatta att
gbra ratt genom att sammanfatta information som rér inhamtande av
patientperspektiv i innovationsprojekt.

Syfte och nytta med patientinvolvering

Patientinvolvering i innovationsprojekt &r inte bara en etisk princip, det ar en
forutsattning for att utveckla vardlésningar som &r relevanta, hallbara och
forankrade i verkliga behov. Enligt hélso- och sjukvardslagen (HSL) ska varden
utformas sa att den tillgodoser patientens behov av trygghet, kontinuitet och
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medbestammande.! Genom att involvera patienter som medskapare i
innovationsarbete starks deras ratt till delaktighet och sjalvbestammande.

EUPATI (European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation) framhaller att
patienter har unik erfarenhet av att leva med sjukdom, vilket ger insikter som
forskare och utvecklare annars riskerar att missa. Patientmedverkan férbattrar
projektets relevans och leder till I6sningar som &r battre anpassade till anvandarnas
behov, vilket i sin tur sparar tid, resurser och ékar chansen till lyckad
implementering. 2

Vetenskapsradet och Statens beredning fér medicinsk och social utvardering
betonar att patientinvolvering bidrar till 6kad kvalitet, transparens och etisk
legitimitet i utvecklingsarbetet.3 Det starker fértroendet for vardsystemet och
skapar en mer jamlik och personcentrerad vard. Dessutom framjar det innovationer
som ar mer traffsakra, kostnadseffektiva och socialt hallbara.*

F3 koll pa det juridiska innan ni kor i gang

Innan patientperspektiv inhamtas ar det viktigt att kontrollera att det finns juridiskt
stod for detta. For att underlatta detta resonemang kan nedan trappmodell vara till
hjélp. En viktig utgdngspunkt att se till det specifika innovationsprojektets behov
och inte ta fler steg i trappan an vad som ar nédvandigt for att méta behoven. For
att sdkerstilla forstaelsen for de juridiska férutsattningarna bor féljande dokument
gas igenom.

3

Patient dataurval
P——

2

Patient vid vardbestk

Patientdatalagen
(2008:355; PDL)

Patientforeningar
edborgare Levande bibliotek

<—— Dataskyddsforordningen (GDPR) ——>

1 Halso- och sjukvardslagen (2017:30), 5 kap. § 1 - om patientens ratt till delaktighet och
trygghet

2 EUPATI - European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation, www.eupati.eu

3 Samverkan 2.0 - rapport om patient- och narstdendesamverkan i forskning och vard, Biobank
Sverige m.fl. (2023)[biobanksverige.se]

4 HSVN - Samverkan halso- och sjukvard for patienten, [hsvn.se



https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/su4625-1724666503-189/surrogate/Patientinvolvering%20i%20innovationsprojekt.pdf
https://biobanksverige.se/wp-content/uploads/2023/06/samverkan-2-0.pdf
https://hsvn.se/samverkan-halso-och-sjukvarden/

Innovationsplattformen VGR Sida 3

Olika nivaer av involvering

Involvering &r inte ett “allt eller inget”-fenomen, utan ndgot som kan se valdigt
olika ut beroende pa hur mycket inflytande, ansvar och makt patienter far. Vilken
grad av involvering och inflytande som ldmpar sig bast beror pa projektets syfte,
tidsram och &dvriga forutsattningar. Det handlar alltsd inte om att “ju hégre niva
desto béttre”, utan om att valja en niva som verkligen stédjer det projektet vill
dstadkomma. Nar nivan ar tydlig minskas risken for symboliskt deltagande och
férvantningarna blir klara for alla parter, patienternas tid tas pa allvar och ni far en
mer meningsfull och effektiv involvering i projektet.

BESLUTSFATTARE/
AGARE

MEDSKAPARE

AKTIV
DELTAGARE

RADGIVARE

MOTTAGARE

Figur 1. Patientinvolvering kan ske med olika grad av inflytande. Grad av inflyttande fran I18g
till hég; information (patient som mottagare av information), konsultation (patient som
radgivande), involvering (patient som aktiv deltagare), partnerskap (patient som
medskapare) samt patientledd styrning (patient som beslutsfattare/agare).

Olika satt att involvera

Det finns en uppsj6é av metoder for att involvera patienter i innovationsprojekt. Mer
detaljerade exempel pa flertalet av dessa metoder finns kopplat till VGR:s
innovationsprocess under “Metoder och mallar”. Nedan presenteras ett axplock. For
fler tips och inspiration delar Innovationsplattformens tjanstedesigners garna med
sig av sin kunskap.

Enskilda intervjuer

Djupintervjuer underlattar forstdelsen for patienters upplevelser, behov, kanslor
och barriarer. De kan genomféras fysiskt, digitalt eller via telefon. Semi-
strukturerade fragor ger bést insikter.


https://www.vgregion.se/ov/innovationsplattformen/varden/vgrsinnovationsprocess/kunskapsbank/metoder-och-mallar/
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Observationer i verklig miljo

Skuggning av patienter i deras vardag eller vid interaktion med varden. Exempel:
reception, vdntrum, dvergangar, digitala floden. Synliggér samspel som séllan
framgar av till exempel intervjuer eller enkater.

Dagboksstudier / reflektionsloggar
Patienter dokumenterar sin vardag under en period. Kan vara genom text, foto eller
ljud. Bra for att synliggéra behov som inte uttrycks i till exempel intervjuer.

Patientresor (Patient Journey Mapping)
Kan genomféras som gruppaktivitet eller individuellt. Patienter beskriver steg-for-
steg hur de upplever en process, identifierar smartpunkter och méjligheter.

Co-designworkshops
Patienter samarbetar med vardpersonal och projektteam for att skapa en
gemensam behovskarta eller 16sningsférslag.

Anvandartester

Patienter testar en prototyp, scenario, flodesskisser eller klickbara mockups och ger
feedback. “Think aloud” &r en enkel metod. Om tva I6sningsférslag ska jamféras
med varandra kan A/B-testning genomfdéras.

Hur hittar vi ratt patienter?

Att planera rekrytering av patienter ar viktigt bade for att fa ett lampligt urval av
respondenter och for att sdkerstalla att patientrepresentanter deltar av egen fri
vilja. Infor urval och rekrytering av patienter bér projektgruppen tydliggora syftet
med involveringen samt dvervaga hur involveringen ska ga till. Dessa aspekter
p%verkar vilket urval som ar mest [ampligt och hur rekryteringen bdér ske.

Sakerstadll att hela malgruppen tacks in

Fundera dver malgrupp, d&r den homogen eller finns det subgrupper som bor
representeras? Rekrytera patienter som speglar hela malgruppen for att inte missa
viktiga perspektiv. Strava efter ett inkluderande urval och undvik att vissa grupper
systematiskt exkluderas, exempelvis aldre, personer med funktionsnedsattning eller
minoritetsgrupper.

Valj rekryteringssatt utifran syfte, behov och fragestiallningar

I frdgor av mer allmén karaktar kan projektgruppen vénda sig till ett bredare urval
sdsom medborgare eller intresse- eller patientorganisationer medan vissa fragor
kraver involvering av patienter fran specifik klinik, for detta krévs stod i
patientdatalagen (2008:355; PDL) och verksamhetschefens godkdnnande (mer
information har). Rekrytering kan ske exempelvis via annonsering i sociala medier,
affischering i vantrum, Levande bibliotek, féreningar eller i de fall det bedéms



https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/su4625-1724666503-189/surrogate/Patientinvolvering%20i%20innovationsprojekt.pdf
https://www.vgregion.se/halsa-och-vard/vardgivarwebben/utveckling--uppfoljning/verksamhetsutveckling/stod-och-utveckling-av-vardens-processer/patienter-som-medskapare/levande-bibliotek/

Innovationsplattformen VGR Sida 5

nédvandigt och 1ampligt genom att behandlande vardpersonal delar ut information i
samband med vardbesok.

Beakta patientens beroendestdllning till vdrden och frivilligt deltagande
Patienten bor ges méjlighet att i lugn och ro fatta beslut om denne vill delta eller
inte. Férbered skriftlig information om projektet, tilltéankt upplégg for involveringen
och vilka som kommer delta. L3t darefter patienten sjélv ta kontakt med er om hen
vill delta. Det behéver tydligt framga att deltagandet, eller valet att inte delta, inte
paverkar nuvarande eller framtida vard for patienten.

Saker hantering av patientuppgifter och kanslig information

Innan rekrytering paborjas bor det sédkerstallas att lagring och hantering av
personuppgifter samt kanslig information sker pa ett sakert sétt, |ds mer hér.
Uppgifter bér behandlas i anonymiserad form och endast redovisas pa gruppniva,
utan mojlighet att identifiera enskilda deltagare. Inga personuppgifter sparas och
allt arbetsmaterial forstors nar uppgiften har slutforts.

Hur ska vi tanka kring upplagg?

Val av upplagg for involveringen har stor paverkan pa hur patientrepresentanternas
upplevelse blir. Nedan presenteras nagra generella rad foér vad som kan vara bra
att tanka pa, oberoende av metodval, nar patienter ska involveras.

Delge patienten information om uppldagg i férvag

Genom att delge patientrepresentanten information om tilltankt upplagg for
involveringen i forvag kan deltagaren battre férbereda sig och ta stallning till om
det finns delar eller frdgor som denne inte vill delta vid eller besvara. Det kan ocksa
underlatta for patientrepresentanten att komma ihdg de handelser som har
uppstatt under kontakten med varden och vid behov kontrollera tidpunkter fér
vardbesok eller andra detaljer som kan vara av varde.

Samla in skriftligt samtycke till deltagande

Patientrepresentanterna ska fa skriftlig information om hur personuppgifter
kommer att hanteras och att de lamnar skriftligt samtycke till att delta. I
informationen bor det framga att patienten sjalv kan vélja vilka delar av projektet
hen vill delta i, samt vilka fragor hen vill besvara. Det &r viktigt att
patientrepresentantens granser respekteras och att deltagandet sker p& individens
egna villkor, med méjlighet att avstd frdn vissa moment utan att behéva motivera
varfér. Deltagandet ar helt frivilligt och kan nar som helst avbrytas utan uppgiven
anledning. Mall fér samtycke i innovationsprojekt finns har.

Vilka ska vara med?
I vissa fall finns det ett varde i att féra samman tvarprofessionella perspektiv, till
exempel genom samskapande workshops dér patientrepresentanter, vardpersonal


https://insidan.vgregion.se/stod-och-tjanster/sakerhet-och-krisberedskap/informationssakerhet2/
https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/su4625-1724666503-191/native/Mall%20information%20och%20samtycke%20innovationsprojekt.pdf
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och andra kompetenser gemensamt arbetar och/eller besvarar fragestallningar. For
att det ska bli bra behéver gruppsammanséttningen goéras sa att samtliga deltagare
har goda mdjligheter att bidra med sina perspektiv. En jamn férdelning mellan olika
malgrupper ar 6nskvart. Samtliga deltagare bor fa samma information infor tillfallet
for att minimera informationsévertag och skev maktférdelning. Det ska infoér
tillfallet tydligt framgatt for deltagarna vilka som kommer delta och deras olika
roller. Vid patientintervjuer ar det lampligt att endast en eller tvd personer ur
projektgruppen deltar, detta for att inte skapa en maktobalans i rummet.

Valj plats for involveringen med omsorg

Val av plats for aktiviteten kan pdverka patientrepresentantens trygghet. Infor ett
mote bor darfoér patientrepresentantens énskemal om tid och plats for motet
beaktas sa 1angt det &r mojligt. For de fall en patientrepresentant framfér 6nskemal
om att ses utanfér VGR:s lokaler och/eller utanfor ordinarie arbetstid far
projektgrupp och uppdragsgivaren i samrdd med chef géra en bedémning huruvida
dnskemalet kan métas, med hansyn till bl.a. medarbetarens arbetsmiljé och
sakerhet.

Ge utrymme for pauser!

Cirka 45 minuter &r 1ampligt att arbeta fokuserat innan paus. Om fragorna &r
omfattande kan det vara bra att dela upp involveringen p3 flera tillfdllen. Detta
mojliggdr ocksd en iterativ process dar fragestéliningar successivt kan anpassas
efter de genererade insikterna.

Overvig medierande objekt och visualiseringar som stod i involveringen
Medierande objekt och visualiseringar kan vara kraftfulla stod for patienter i
involverande aktiviteter. Ett medierande objekt ar ett fysiskt eller visuellt
hjalpmedel, t.ex. en prototyp, bild, processkarta, modell, skiss eller konkret
foremal, som hjalper deltagarna att tinka, diskutera och uttrycka sina erfarenheter.
Genom att patienter far reagera pa ndgot som gar att se eller ta p3, blir det lattare
att prata om sddant som annars kan kannas abstrakt eller svart att formulera i ord.
Visualiseringar skapar ocksd en gemensam referensram mellan deltagare och
projektgrupp, minskar risken fér missférstand och gér samtalen mer jamlika.

TRV P, S S \
| urtorsia \/\ Undersoka > Kopa Dleverais ) Sted >

PERSONA
Behov

Figur 2. Exempel p& medierande objekt
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Att tanka pa vid genomforandet

Skapa ett tryggt sammanhang

Att skapa ett tryggt rum for patientinvolvering handlar om att projektgruppen aktivt
formar bdde strukturen och stdamningen i métet. Inledningsvis bor syftet, ramarna
och vad deltagarnas medverkan ska leda till tydligt presenteras, sa att
forvantningarna klargérs redan fran bérjan. Det bér dven tydliggéras vilka som
befinner sig i rummet och deras olika roller, exempelvis om nagon nérvarar som
observator eller vem som faciliterar och leder moétet. Gemensamma spelregler boér
sattas tidigt, tillexempel att alla roster &r lika viktiga, att pauser &r tilldtna och att
allt som delas behandlas med respekt och konfidentialitet.

Under samtalet behdver projektgruppen ta ansvar for att fordela ordet, stélla 6ppna
fragor och aktivt bjuda in tystare deltagare utan att satta press. Maktbalanser bor
uppmaérksammas: facksprak bér undvikas, oklarheter bér uppmarksammas och tid
for eftertanke bor ges. Avslutningsvis bor det som framkommit sammanfattas och
nasta steg forklaras tydligt, sa att alla Ilamnar rummet med en upplevelse av att
deras bidrag har tagits pa allvar och kommer att géra skillnad.

Separera behandling och medicinska rad fran involveringen

For att inte skapa maktobalans eller forstdrka beroendestaliningen till varden &r det
viktigt att inga medicinska rad ges under involveringen. Det kan vara klokt att pa
forhand bestdamma hur eventuella medicinska fragor ska hanteras, exempelvis via
hdnvisning till klinik eller om det bedéms nddvandig mdojlighet till uppféljande
kontakt med vardpersonal i anslutning till involveringstillfillet. Av samma anledning
bor inte patientperspektiv inhdmtas i samband med ett vdrdméte.

Rapportera misstanke om vardskada

Medarbetare inom héalso- och sjukvarden &r skyldiga att rapportera eventuell
vardskada (skada eller risk for skada som intraffat i varden som kunde undvikits),
varfor det i allt arbete som involverar patienter behdver finnas en beredskap for att
identifiera och omh&nderta sddan information. Avvikelser rapporteras i
avvikelsehanteringssystemet MedControl PRO.

Hantera klagomal pa ratt satt

Vid patientinvolvering kan det handa att patienter uttrycker missnéje av olika slag,
varvid de bor informeras om var de kan vanda sig med sina synpunkter och
klagomal. Klagomal l&mnas av patienten sjélv i férsta hand till vardgivaren och i
andra hand till Patientnamnden.
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Att tanka pa efter att patienter involverats

Tydliggor projektets ndsta steg och delge patienten resultatet

Klargor hur resultatet kommer att omhandertas efter avslutad insats och vad som
ar projektets nasta steg. Nar materialet bearbetats och anonymiserats kan
projektet med fordel dela de insikter och resultat som involveringen gett med
patienten. Det blir ett naturligt satt for patienten att vid behov komplettera
resultatet och visar att insatsen resulterat i ndgot konkret.

Ge patientrepresentanterna ersattning for sin tid

For insatser som 6verstiger tva timmar kan och bér ekonomisk erséttning betalas
ut till deltagande patient. Det kan vara fraga om ett tillfille eller flera kortare
tillfallen som tillsammans blir uppgar till mer &n tva timmars métestid, men i tiden
kan ocksad, efter dverenskommelse, inkludera forberedelse- eller arbetstid infor
och/eller mellan méten. Aven reseersattning kan betalas ut och i dessa fall behdver
kvitton bifogas. Ersattning ges inte for person som ar anstalld, eller har uppdrag
med erséattning, i en brukar-, patient- eller narstdendeorganisation, och som utfér
uppdraget inom ramen for sin tjanst/uppdrag. Mer information kring ersattning till
patient finns_har.

Sekretess och tystnadsplikt gdller daven efter avslutat projekt

Efter att projektet avslutats sa galler sedvanliga sekretessregler och tystnadsplikt.
Nar ett projekt avslutats ska personuppgifter gallras/raderas. Detsamma galler for
personuppgifter och arbetsmaterial under projektets gdng om de inte ldngre
behdvs.

Vill ni ha stottning?

Innovationsplattformen har tjanstedesigners med gedigen kunskap kring hur
intressenter kan involveras i innovationsprojekt pa ett hallbart, effektivt och
strukturerat satt. De finns tillgangliga for r&d och stéttning men kan dven bidra
med praktisk hjalp i planering och genomférande av ett projekt.

Kontakt fas via Innovationsplattformens funktionsbrevlada,
innovationsplattformen@vgregion.se.



https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/ssn12107-1300187355-8/surrogate/2024%20Ers%c3%a4ttning%20till%20patient-%20och%20n%c3%a4rst%c3%a5endef%c3%b6retr%c3%a4dare%20i%20V%c3%a4stra%20G%c3%b6talandsregionen.pdf
mailto:innovationsplattformen@vgregion.se

