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What’s in it for me?




Att starka brukarperspektivet
oka inflytande och delaktighet
| kvalitetsregistret
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Delaktighet pa olika
niva — testa dig sjalv

Barns delaktighet kan bade matas
och utvecklas. Den hiar modellen
kan fungera som stod i det arbetet.

Borja lisa nedifran med start vid
“Bérja hir: Niva 1”. Inom varje niva
finns tre utvecklingssteg.

Stegen visar till vilken grad organi-
sationen eller personalen star bakom
principerna om barns delaktighet.

Ser personalen en Sppning att borja
arbeta med fragan? Betraktas barns
delaktighet i verksamheten som en
mojlighet for barnen? Eller som en
skyldighet for personalen?

Borja har: Niva 1
Bam blir lyssnade till.

Modellen har tagits fram av Harry Shier och
oversatts inom projektet Egen vaxtkraft.

Oppningar Mojligheter Skyldigheter
(

(Oppningn'wiS: A (Méjid'oetnivés: \ Skyldighet niva 5:
Ar jag som vuxen Finns ett forfarande Ar det ett policykrav
beredd att dela som mojliggor for att barn och vuxna
inflytande och ansvar barn och vuxna att delar inflytande och
med bam? dela inflytande och ansvar dver beslut?

5 ?

N )\ 2revardverbest? J

KOppnmg niva 4: ) (Mé'qigm niva 4: rSltyldid'net niva 4:

Ar jag beredd att Finns ett forfarande Ar det ett policykrav
|3ta barn delta i mina som mdjliggér for att barn ska vara
beslutsfattande barmn att delta i involverade i besluts-
processer? beslutsfattande fattande processer?

\ ) \ processer? J\ J
/ \/ \( \
Oppning niva 3: Majlighet niva 3 Skyldighet niva 3:

Ar jag beredd att Mbjliggér den Ar det ett policykrav
beakta barns asikter beslutsfattande att barns asikter och
och synpunkter? processen att barns synpunkter ska vigas

asikter och synpunk- in i beslutsfattande?

\ ) o ‘\-tef beaktas? / \ J

(s VW wramanr O\ e
Oppning niva 2: Majlighet niva 2: Skyldighet niva 2:

Ar jag beredd att Har jag tillgang till Ar det ett policykrav
stodja barn att ut- olika aktiviteter och att barn ska ges stod
trycka sina asikter och metoder som stédjer i att uttrycka sina
synpunkter? barn att uttrycka 3sik- asikter och sina syn-

\ ) \\terochsylpunkter? ) \punlmm? Y,
Oppning niva 1: Majlighet niva 1: Skyldighet niva 1:

Ar jag beredd att Arbetar jag p3 ett Ar det ett policykrav
lyssna pa bam? sitt som mojliggor att barn ska bli lyss-
nade till?

att bamn blir lyssnade
till?









Mojliggor larande och standig
forbattringsarbete

Byggs upp av professionella yrkesgrupper som
sjalva ska ha nytta av dem i sitt vardagliga
arbete

Innehaller personbundna uppgifter om halsa,
funktion problem/diagnos, behandling och
resultat

Folja upp, jamfora i landet
SKL och Socialstyrelsen
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Forhindra hoftluxation och kontrakturer
och darigenom
optimera funktion och livskvalitet

Forbattra samarbetet

Oka kunskapen om CP



Effekt mal

e Battre och mer jamnlik vard

* Battre analyser och aterkoppling

» Okad kvalitet pa data

» Okad dppenhet och tillgang till data

* Mdjliggora forskning och
Innovationer



Det ar Dags att involvera dem det
beror mest

e pagar sakta men sakert attitydforandringar

e patienter, eller brukare, ses inte langre som
nassiva mottagare som gor vad de blir tillsagda
utan mojlighet att paverka insatser och

behandlingar
e SKL vill stimulera brukare till att bli aktiva aktorer

inom varden, med inflytande over sin egen
vardprocess och detta skall leda till battre vard




* | NATIONELLA KVALITETSREGISTER

PATIENTERS MEDVERKAN
| KVALITETSREGISTERARBETE

www.kvalitetsregister.se/patientmedverkan



SKL:s Vision

* Nationella kvalitetsregister anvands integrerat
och aktivt i svensk halso-och sjukvard och
omsorgsverksamhet for lopande larande,
forbattring, forskning samt ledning och
kunskapsstyrning for att tillsammans med
individen skapa basta moijliga vard.

 Som ett led i detta utlyste SKL medel i oktober
2013 for projekt som syftade till att oka
patientmedverkan i varden.



@ RBU CPuUP

MMCUP

= forebyggande uppfoljning vid ryggmargsbrack

http://www.spin-off.se/




(‘°~ Radgivande
'—'_ medverkande nétveer—

som diskuterar och bygger upp kunskap
och intresse for forbattringsarbete,
utveckling och forskning med hjalp av
kvalitetsregistren.....



Hur kan ett brukarrad......

* Byggas upp, drivas, underhallas?

e Vilka fordelar och utmaningar i
deltagandeprocesser finns?

e Vad ar det som gor att barn, ungdomar och
vuxna med funktionsnedsattningar, och deras
familjer, valjer att delta som medaktorer i
kvalitetregisterarbetet?



Workshops/runda bordsamtal

 Definiera vad “"brukarrad” skulle kunna ha for
roll i registerarbetet ?

 Hur skulle brukarrad kunna vara en resurs for
forbattringsarbete, utveckling och forskning?

* Barn, ungdomar, unga vuxna, foraldrar
berattade om sina erfarenheter och gjorde
analyser av sin vardsituation och formulerade
forbattringssatgarder.






Brukare vill vara delaktiga

Brukarmedverkan ett naturligt och dnskvart steg i
utvecklingen av kvalitetsregister

Vill vara delaktiga och vara med och paverka hur
uppfoljningsprogrammen utformas

Flera konstruktiva idéer om vad viktig forskning ur ett
brukarperspektiv

ex kvalitativ forskning som undersoker hur det ar “att
faktiskt leva med sin diagnos och vilka insatser som har
effekter i det verkliga livet”



Information & Kommunikation

Bade brukare och foraldrar har intresse av att
information om registret utvecklas

Funktion & organisation

Anpassad information till brukare och familjer
Hemsidan, anpassa, tillganglig , interaktiv, dialog
och forum

Angelaget att den lokala vardenheten eller
habiliteringen, som samlar in data till registret
har en god kommunikation med brukare och
familjer



Barn vill saga sitt

Forskningsbaserad kunskap visar att barn redan i tidig alder
kan delta i planering och beslut av atgarder som paverkar den
egna vardagen

Men .... det ar fortfarande oftast vuxnas perspektiv och
tolkningar av barn som dominerar inom varden

Om barn och ungdomar far vara delaktiga, blir bekraftade och
respekterade utifran sitt perspektiv utvecklar de skicklighet i
att kommunicera, prioritera och argumentera for sina behov.

Barn ar kompetenta, reflekterar over sig sjalva och vill vara
med och saga sitt, om de far fragor och information pa ett satt
som de forstar.

http://diskuteradelaktighet.se




Fran forsta januari 2015 forandras patientlagstiftningen
och barns inflytande over sin vard blir tydligare.

* Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets
basta sarskilt beaktas

* Nar patienten ar ett barn ska hans eller hennes
installning till den aktuella varden eller behandlingen
sa langt som mojligt klarlaggas.

e Brukarrad for kvalitetsregister med unga och mycket
unga deltagare ligger val i linje med detta.



“De pratar ju mest med
varandra. Kanske séger de nu
kommer vi att gora blablabla”,
nagot man inte forstar. Och
_ sedan fér man inte sG mycket \
information och inte sa mycket

fragor” |






“Man far inte samtal om vad
som hdénder just da. Ibland
kénns det som om de dr lite

for koncentrerade pa att

—__ madta. Det kénns inte riktigt \

som man sjalv far vara
delaktig.”

\

|




“Mer information. Inte mer
information innan i pappers-form

till foraldrarna som de kan lésa

utan mer information i samtalet.

Vad de gor just da — inte vad det
ar till fér. Graden, vad det innebdr \
far man ju veta lite om det ér bra

eller daligt. Men lite mel/’?”



“Man ser ju utvecklingen, men
jag skulle vilja ha en utveckling
pa att man pratar om man gjort
ndagra 6vningar man inte tycker
man behéver gora, eller nagra \

¥

ovningar man ska gora for att
det blivit sétmre med
nagonting”

|



“Det skulle jag vilja prata med
min sjukgymnast om efter
CPUP-matningen. Att vi tar oss

tiden att gora det och inte
stressar igenom det”

|



Forbattringsmoijligheter

Ser fordelar med register, beroende pa hur de
dr organiserat.

Information och svarigheter i att veta vad
som ingar i CPUP och vad som dir kopplat till
andra insatser och habiliteringsplan

Kommunikation i undersokningssituationen
och brist pa aterkoppling, fortsatt planering

Onskar konkreta atgéirder och resultat



Mojligheter och utmaningar?




Nu gar vi vidare..

e Startpunkt fér en kontinuerlig satsning som

craver fortsatt engagemang fran
cvalitetsregister, brukarorganisationer och

orukare

 Plan for hur man kan sakerstalla finansiella
medel i framtiden sa att brukarmedverkan blir

en naturlig del av registerarbetet



CPUP- together

Att tillsammans med anvandare/brukare som
medaktorer beforska sjalva processen

Se mojligheter och utmaningar i samband med
implementering av ett Brukarrad avseende olika
fragestallningar och delaktighetsprocesser.

Vad sker rent praktiskt nar samarbetet av
forskningsidéer diskuteras?

Vem och pa vilket satt skapas formuleringar av
forskningsomrade/forskningsfragor, prioritering,
planering och design?



CPUP tillsammans

Vem soker forskningsmedel, gor etisk prévning,
insamling och analys av data?

Hur tolkar vi resultat och drar slutsatser?
Pa vilka satt kan vi bast sprida resultaten?

Hur forandrar och implementerar vi kunskapen i
praktiken?



* Det finns ett mycket stort intresse fran
samtliga parter.

* Internationellt finns det goda forebilder.



Partnership in research

https://www.youtube.com/watch?feature=pla
ver detailpage&v=pdYv2Im1MmE




till barn, ungdomar, unga vuxna och
foraldrar, SKL & Asa Hedberg-Rundgren,RBU

cPupP






En ny patientlag 1 januari 2015

Att starka och tydliggora patientens stallning samt att framja
patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighet.

Innebord:

 nuvarande informationsplikten gentemot patienten utvidgas
och fortydligas

 mojligheten for en patient att fa en ny medicinsk bedémning
utvidgas

e patienten ska ges majlighet att valja offentligt finansierad
primarvard och 6ppen specialiserad vard i hela landet

e nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt
beaktas

e nar patienten ar ett barn ska hans eller hennes installning till
den aktuella varden eller behandlingen sa langt som mojligt
klarlaggas.



http://diskuteradelaktighet.se
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