Webseminarium II: Patientmedverkan i registerarbete 29 november

Ansvariga: Maria Johansson och Christina Peterson
Deltagare: Anna Trinks (Senior alert), Malin Olsson (Swibreg), Per Wégstrom (PIDcare) och Janne
Bjorkander (PIDcare).

1. Framgangsfaktorer med patientmedverkan?

e Att patientorganisationen tillsdtter personer pa ledande poster och pa sé satt representerar en
organisation och inte enbart sig sjalv”.

e Att registret dr Oppet fOr patienter att registrera sina matt pa hilsa, vilket Oppnar upp for mer
patientmedverkan i registret.

o  Att patientforetradare dr med pé alla méten och ges mojlighet att paverka.

e Genom stdd av patientforbundet kan enkéter skickas ut som kan ge mdjlighet till aterkoppling
pa vad patienterna efterfragar.

e Patientmedverkan kan ge mycket nér registret ska utveckla nya funktioner bland annat nér det
géller hur patienten ska rapportera sina matt. Till exempel nér det géller 1177.se

e Patientforeningen kan ocksa gora reklam for registret och sprida kunskap bland sina
medlemmar om att det finns ett register. En 6nskan finns att efterfrdgan hos patienterna ska
stimulera fler enheter/kliniker att borja anvénda registret nér patienterna fragar efter det.

2. Former for motesplatser?

e Erfarenhetsutbyte ar viktigt. Nationella mdten som “runda bord” dir béde register och
patientrepresentanter dr delaktiga.

e Fokus pa samarbete under de moten man har &r viktigt. Att alla moéts med respekt for var och
ens asikt.

e Att patientorganisation/féorbund kan bjuda in registret till &rsmoten dir vardens kvalitet
diskuteras utifran vad kvalitetsregistret kan erbjuda.

e Informella métesplatser, t.ex. att samtala 6ver en kopp kaffe fore métet borjar.

e Att patientforetrddare har en egen punkt pd dagordningen da registerstyrgruppen tréffas.

e Att lata patientforetrddare inta en storre aktiv roll nér registret ordnar utbildnings — och
inspirationsdagar. Ett exempel beskrevs av Senior alert som hade en sddan dag da deras
patientforetradare var moderator tillsammans med registerhallare. Detta var mycket uppskattat
frén bade patienter och personal som deltog. En forhoppning &r att detta kan stimulera
verksamheterna att ocksa ta med patienter nir varden ska utvecklas och forbéttras.

e Att bestimma tillsammans med patientféretradaren nir och var moten ska héllas.



3. Utmaningar?

e Det rdder en registertrotthet ute pa klinikerna. Hér ses en utmaning i att ta ett gemensamt
ansvar att sprida kunskap och nytta med ett kvalitetsregister.

e Att patienter ska svara pa samma frageformuldr flera ganger utifran flera olika register &r en
utmaning. Det efterfragas en nationell styrning och ansvar kring att forséka samordna
formular.

e Att patientrepresentanten far ekonomisk erséttning for resor, boende och forlorad
arbetsinkomst for sitt deltagande diskuterades.

e En utmaning &r att na de patienter som inte dr med i en patientférening/forbund eller dér det
saknas ett forbund.

Vad blir niista steg?

e Att moétas tillsammans (patientforetradare och registerhallare/koordinatorer) frén olika
register som har olika former av patientmedverkan, inklusive bade de som kommit l&ngt
och de som héller pé att utveckla sitt arbete kring patientmedverkan ses som positivt.

e En enkét om patientforetrddarens roll foreslas.

e Att fokusera pa patientcentrerade kvalitetsregister — hur kan registren bli béttre pa att 6ka
patientens delaktighet?
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