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Abstract

Patient participation has gained wider support for at least two decades. The patient’s individual right
to autonomous co- and self-determination has been accepted and integrated into legislations. The
focus has also increasingly been on two other forms of participation - in research processes and in the
establishment of clinical guidelines. This qualitative study is concerned with the latter, and attempts to

identify the main arguments for such participation, as well as the most important models proposed.

A PubMed search was conducted in March 2023, two reviewers independently selected relevant articles
in a two-step procedure, and included 13 main articles. As a qualitative method was adopted, 18 other

publications were also utilized in the search for arguments and models.

Three arguments for patient participation were found. The most common concerned the efficiency and
practical usefulness of the guidelines. Another argument focused on the legitimacy of the guidelines.
Thirdly, a democracy argument was identified, contending that patients in a democratic society have a
right to influence how their diseases are handled. From this aspect, patient participation might be seen

as having an intrinsic value.

As for models of participation, the most common is to let persons, selected in some way, be part of the

guideline panel. No discussion about the representativity of these for the whole group of patients was

found.

It is concluded that there are a number of fundamental questions about “why and how” patient partici-

pation is implemented which remain unaddressed.
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Populdrvetenskaplig sammanfattning

Patientmedverkan har fatt brett genomslag under de senaste tva artiondena. Patientens autonomi och
ritt till med- och sjilvbestimmande har inte bara accepterats utan ocksa integrerats i lagstiftningen.
Aven patienters inflytande i forskningsprocesser och i framtagande av kliniska rikelinjer har i kande
utstrickning diskuterats. Fokus ligger i denna studie pa patientmedverkan i framtagande av kliniska
riktlinjer, och syftar till att identifiera huvudargumenten f6r sidant deltagande, liksom de viktigaste

modeller som foresprakas.

En sokning efter relevanta artiklar gjordes av Medicinska biblioteket, Orebro, och efter ett urvalsfor-
farande inkluderades 13 artiklar. P4 grund av att studien anvint sig av en kvalitativ metod anvindes

ytterligare 18 andra patriffade texter f6r analysen.

Tre argument patriffades. Det vanligaste rorde de kliniska riktlinjernas effektivitet och anvindbarhet.
Ett andra argument riktade in sig mot riktlinjernas legitimitet. Ett tredje argument framstillde patient-
medverkan som demokratiskt betydelsefullt, di patienter i ett demokratiskt samhille bor ha ritten ate

paverka sin behandling i alla dess led. Ur denna synvinkel kan patientmedverkan hivdas ha ett egenvir-

de.

Nir det giller modeller for medverkan ir den vanligaste att patienter som valts ut pa nagot vis, blir
medlemmar av den expertpanel som tar fram riktlinjerna. Ingen diskussion om dessa patienters repre-

sentativitet for hela patientgruppen patriffades.

Slutsatsen av studien ir att det, trots den kraft med vilken denna utveckling fortgar, forefaller rida bety-
dande oklarhet om de basala frigorna "varfor och hur” for patientmedverkan i framtagande av kliniska

rikelinjer.
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Faktaruta

Patientmedverkan kan finnas pa tre olika nivaer:

1. den individuella, dir beslut om vérden tas i samrad med likare och annan virdpersonal.
2. medverkan i framtagande av kliniska riktlinjer.

3. medverkan i utformning av klinisk forskning.

Lagstiftning
Patientlagen 2014:821

I denna stadgas lingtgiende information om och inflytande f6r patienten i sin vérd, sirskilt kapitel 3-5.

Patientsiikerhetslagen 2010:659
En central formulering ar att "patienten ska visas omsorg och respekt” och att "varden skall sa lingt

mojligt utformas i samradd med patienten.” (kap 6, § 1).

Tandvérdslagen 1985:125, tilligg 2014:823
Hir finns den snarlika formuleringen ”Varden och behandlingen ska sa lingt som mojligt utformas och

genomforas i samrad med patienten” (§3a).

Hilso-och sjukvardslagen HSL, 2017:30
Virden ska "bygga pé respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet” (§ 2a).

Ovriga listips

Nationellt system f6r kunskapsstyrning, kliniska riktlinjer for diagnos och behandling. I riktlinjerna
for arbetet star att “Patientmedverkan behovs dirfor pa individ-, verksamhets- och systemnivd”, och att
patienter ”.... har kraft att bidra till férbattringsarbete” (SKR, 2017).

Patientmedverkan | Kunskapsstyrning vard | SKR (kunskapsstyrningvard.se)

SBU arbetar med prioritering av kunskapsluckor med metodik frdn James Lind Alliance
Om SBU:s arbete med prioritering av kunskapsluckor med James Lind Alliance metod

Brittiska National Institute for Health and Care Excellence (NICE), som tar fram evidensbaserade
kliniska rekommendationer verkar for att “...lay people, and organisations representing their inter-
ests, have opportunities to contribute to developing NICE guidance, advice and quality standards,
and support their implementation”. Patient and public involvement policy | Public Involve-

ment Programme | Public involvement - putting you at the heart of our work | NICE and
the public | NICE Communities | About | NICE



https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/verksamhetsutveckling/patientmedverkan.56178.html
https://www.sbu.se/sv/publikationer/tema-jla/
https://www.nice.org.uk/about/nice-communities/nice-and-the-public/public-involvement/public-involvement-programme/patient-public-involvement-policy
https://www.nice.org.uk/about/nice-communities/nice-and-the-public/public-involvement/public-involvement-programme/patient-public-involvement-policy
https://www.nice.org.uk/about/nice-communities/nice-and-the-public/public-involvement/public-involvement-programme/patient-public-involvement-policy
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Bakgrund

Under de senaste ren har olika former av patientmedverkan inom sjukvarden blivit allt mer uppmirk-
sammade [1]. I lagstiftningen har patientens delaktighet i sin egen vérd betonats allt starkare. I Patient-

lagen fran 2010 ges patienten langtgaende ritt till information och till med- och sjilvbestimmande [2].

Denna utveckling innefattar dven patienters och allminhetens deltagande i klinisk forskning eller fram-
tagande av kliniska riktlinjer [3]. Brittiska National Institute for Health and Care Excellence (NICE)
rekommenderar deltagande av patienter i utvecklingen av kliniska riktlinjer [4]. Processen ir inte be-
grinsad till Europa — i Asien och Latinamerika pagir anstringningar att stimulera patienters delaktighet
i utvecklingen av kliniska riktlinjer [5, 6]. Patientmedverkan kan saledes ske pa en rad olika sitt, oftast i

det kliniska métet men dven i klinisk forskning och i framtagandet av riktlinjer.

Nir projektet Nationellt system for kunskapsstyrning sjosattes 2017 fanns patientmedverkan med som
en central bestandsdel i processen. I dokumentet "Rutin for patientmedverkan i Nationellt system for
kunskapsstyrning” hivdas redan inledningsvis att sjukvarden gétt fran att vara nigot man gor “till eller
for” patienter, till att vara ngot som gors "med” dem. Malsdttningen dr hogt satt: ”Nir patienters er-
farenheter, kunskaper och perspektiv finns med i utvecklingen bidrar det till att gora hilso- och sjukvar-
den mer kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv (...) vilket i forlingningen leder till bittre hilsa for

patienterna’[3].

Det dr nodvindigt att forst gora en notering om sprakbruk. Olika begrepp anvinds f6r det fenomen

vi hir analyserar. Begreppet patientmedverkan (Patient Participation) ir ofta fsrekommande, medan
nagra artiklar istdllet bendimner medverkan omvixlande patientmedverkan och "Patient and Public
Involvement” (PPI). Detta har kritiserats av McCoy et al, som hivdar att det ror sig om tva i grunden
olika saker. Medan patientmedverkan kan motiveras av praktiska skil (bittre utfall) och legitimitetsskil
(de som berdrs bor fa sin rost hord), sd dr motiveringen for public participation”, som vi 6versitter till
"medborgarinflytande”, oftast demokratiargument — att en sa viktig aktivitet som rikdlinjer for sjuk-

domsbehandling inte uteslutande bor férbehillas experter. McCoy et al skriver:

Specifically, we argue that patient involvement should refer to the practice of involving individuals in health research or
policy on the basis of their experience with a particular condition, while public involvement should refer to the practi-

ce of involving individuals in health policy or research based on their status as members of a relevant population [7].
Fortsittningsvis kommer fokus att ligga pa patientmedverkan i de olika former som nedan beskrivs.

Det ir vér avsikt att i denna rapport ur litteraturen dels beskriva nigra olika modeller for patientmed-
verkan i arbetet med kliniska riktlinjer, dels ocksd presentera och analysera de vanligast forekommande

argumenten for att involvera patienter i framtagandet av dessa.
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Material och metod

En kvalitativ studie planerades for att belysa f6ljande fragestillningar:

- Vilka argument framf6rs for att motivera patientmedverkan?
- Vilka modeller finns f6r att inhdmta synpunkter fran patienter nir kliniska

riktlinjer ska arbetas fram?

Litteratursokning
Litteratursdkning gjordes av bibliotekarie vid Medicinska Biblioteket, Orebro universitet 2023-03-01
for perioden mellan 2018-01-01 — 2023-03-01. Sokning gjordes i PubMed med soktermerna clinical

guidelines”, ”patient participation” och ”patient involvement”. Sokstringar redovisas i Bilaga 1.
Inklusionskriterier

- Alla artiklar som bedémdes vara av relevans f6r ovan nimnda fragestillningar inkluderades

- Ingen begrinsning vad giller publikationstyp

Selektion

Relevansbedomning av samtliga triffar gjordes av tvd granskare (RA, KS) oberoende av varandra och i
tva steg. I en forsta omgang selekterades de triffar som bedomdes relevanta utifrén titel- och abstrakt.
En publikation som bedémdes relevant av nagon av granskarna gick vidare till lisning i fulltext. Pa den-
na niva gjorde de tva granskarna forst en oberoende bedémning av studiens relevans utifran projektets

fragestillning. Eventuella oenigheter avseende slutgiltig relevansbeddmning 16stes i konsensus.

Selektionsprocessen bérjade med de senast publicerade artiklarna och gick sedan bakar i tiden tills mitt-

nad i materialet uppnatts.

Bed6mning av risk for bias

Sedvanlig virdering av risk for bias i de inkluderade studierna var inte tillimpligt i denna rapport.

Analys

Gruppering av artiklarna gjordes utifrin beskrivna modeller och utifrin nagra huvudkategorier av ar-
gument, vilka indelades i enlighet med sin grundtes. De bada f6rfattarna samradde i denna process och
efter samrad mellan granskarna uppniddes enighet. Analys gjordes med stod av hermeneutiskt baserad

argumentationsanalys.
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Resultat

Litteratursdkningen resulterade i 1389 triffar, men pd grund av omfattning gjordes en avgrinsning till
299 artiklar fran 2022-2023 da mittnad av perspektiv beddmdes kunna uppnas med detta antal. Ytter-
ligare sju artiklar tillkom efter manuell s6kning i referenslistor. Efter genomgéng av 306 artiklar pa titel-
och abstractniva kvarstod 31 artiklar. Tretton av dessa citeras i rapporten, medan 18 artiklar anvinds

som “bakgrundsreferenser” (Bilaga 2). Selektionsprocessen redovisas i Figur 1.

Records identified through Additional records identified
database searching through other sources
(n=299) (n=7)

| l

Records after duplicates removed

(n =306)
Records screened Records excluded
(n =306) » (n=275)

Full-text articles assessed

for eligibility
(n=31)
Core articles presented Background
in the report references
(n=13) (n=18)

Figur 1 Study flow chart
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1 Argument

I en stor majoritet av de valda artiklarna antas patientmedverkan vara nagot sjilvklart 6nskvirt. En

representativ formulering ir foljande:

PPI in guidelines are advocated because it recognizes that patients are experts, respects the rights of citizens in health
policy development, empowers and informs consumers in health care decisions, and leads to the development of

patient centered and trustworthy guidelines [1].

Mikdashi hivdar vidare att

“Patient participation is an integral component in the development of clinical practice guidelines”, men noterar ocksa
att “patient engagement is hypothesized to increase the adoption of the guidelines particularly if patients are involved

in the CPG development build” (vér kursivering) [8].

Samtidigt 4r det slaende att det i flera artiklar konstateras att forskningen om effekterna av patientmed-
verkan 4r begrinsad, att en rad svérigheter finns och att stor oklarhet rider om vad som efterstrivas
och vilken/vilka modell(er) som underlittar maluppfyllelse [9, 10]. Biddle et al skriver i en systematisk

oversikt:

On a more practical note, several papers reported the lack of structure, organizations and guidelines to support PPI,
and continued professional resistance to moving beyond anything more than a consultative approach, despite the

growing advocacy of PPI in policy making [11].

Tre huvudtyper av argument f6r utvecklingen mot storre patientmedverkan vid utarbetandet av kliniska

riktlinjer patriffades. Dessa ir i korthet f6ljande:

- Storre foljsamhet till riktlinjerna,
- Okad legitimitet i patientgruppens 6gon,
- Demokratisk rittighet for alla medborgare.

Storre foljsambhet till riktlinjerna
I flera artiklar beskrivs hur patientmedverkan i framtagandet av kliniska riktlinjer gér dessa mer tillimp-

bara och anpassade till patientgruppen [9, 11, 12]. Mikdashi skriver:

Patients should be recognized as experts with important contribution that have the capability to inform health-care

policy makers about their patients” valued outcomes, needs, and views [8].

Vad som hdar menas med “experter” forblir oklart. Experter pd hur den egna sjukdomen
upplevs av just den egna personen, eller i ndgon bredare mening?
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En hoérnsten i detta argument 4r att kliniska riktlinjer framtagna under medverkan av patienter ("stake-
holders”) bittre speglar preferenserna hos dem som kommer att beroras. Blackwood et al formulerar det

pa foljande vis:

Because patient preferences often differ from those of clinicians, patient involvement in guideline development can
generate guidelines that are unique from those generated by clinicians only, resulting in guidelines that reflect patient

values for treatment options, and the balance of benefits and harm [10].

I de flesta artiklar forutsitts patientmedverkan dga rum vid framtagandet av rikdlinjerna, och andra mo-
deller berdrs sparsamt (se nedan). Riktlinjerna ska dé bli bittre i olika avseenden, mer patientanpassade,
mer littbegripliga, mer anvindbara. Detta grundas pa ett empiriskt antagande som i princip kan prévas.

Det saknas dock referenser till sidana studier.

Okad legitimitet i patientgruppens 6gon

Om de som ska bli foremal for behandling sjdlva far ha ett inflytande pa riktlinjerna f6r sjukdomstill-
standet kan det, enligt detta argument, forvintas att tilltron till behandlingen i hela patientgruppen
okar. Detta dr det andra ofta forekommande argumentet for patientmedverkan. Inte sillan framfrs

detta som négot som inte behéver beliggas.

Pinho-Gomes et al identifierar i en scoping review ett antal etiska principer” som aberopas i artiklar om
patientmedverkan. Sex av dessa beror clinical guidelines: “Capacity building, equity, fairness, legitimacy

and transparency/openness”. Samtidigt konstateras att

... the review demonstrated a lack of consistency in the definition and application of the concepts of values and prin-

ciples to PPI [5].

Om legitimitet dberopas som argument blir det avgérande att patientmedverkan uppfattas som repre-
sentativ for hela patientgruppen. Frigan berérs sillan i vart material. Emellertid konstaterar Bovenkamp

et al att

Moreover, patients who develop the epistemic credibility needed to participate in evidence-based guideline developme-

nt lose credibility as representatives for “true” patients” [13].

Vidare noterar man att det i intervjuer med deltagare i paneler for etablering av kliniska riktlinjer
framkommer att "others claim that health-care professionals who come in regular contact with many

patients have a better idea about what patients want” [13].

Demokratisk rittighet

I ett demokratiskt samhille ska medborgare ha inflytande over viktiga saker som hinder dem. Detta ar-
gument utstricks i detta fall till behandling av sjukdomar. Detta skulle da 4dven innefatta medinflytande
vid utarbetandet av riktlinjer for sjukdomsbehandling.
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Andra begrepp dn demokrati dberopas. Groot et al beskriver “citizen science” pa foljande vis:

...members of the public are considered co-researchers who bring different and complementary forms of knowledge,

expertise and skills [14].

Groot aberopar makeskillnader som argument f6r PPI, och menar att patienters rost tystas i en makthierarki:

Silencing may occur because of the hierarchy of knowledge where scientific knowledge is perceived to stand above lay

knowledge and where researchers keep positions of power. (.....) Silencing leads to epistemic injustice.... [14].

Ur detta perspektiv framstar olika kunskap som likvirdig oavsett hur vil den dr grundad, en staindpunkt

som nirmast kan betraktas som kunskapsrelativistisk.

I ”Rutin for patientmedverkan i Nationellt system for kunskapsstyrning” hivdas att

Patientmedverkan pa systemnivé kan bade ses som ett mal i sig och som ett sitt att bittre tillvarata patienters och nir-

stiendes erfarenhetsbaserade kunskaper och perspektiv i ledning och styrning av hilso- och sjukvird [3].

Detta kan inte tolkas pa annat sitt 4n att denna medverkan har ett virde oavsett om riktlinjerna blir
bicttre eller ej — alltsd ett virde i sig. Fér den som ser patientmedverkan vid framtagande av kliniska rikt-
linjer frimst som ett egenvirde (intrinsikalt virde) blir den empiriska frigan om effekter av denna med-
verkan betydelselds, eller i varje fall sekundir. Det dr en stindpunkt som troligen fi personer 4r beredda
att acceptera, vilket understryks av det faktum att demokratiargumentet oftast forekommer tillsammans
med ett antagande om att konsekvenserna ocksa dr goda. Det bor papekas att egenvirde inte utesluter

att instrumentellt virde ocksa kan foreligga.
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2 Modeller

Flera olika argument f6r att involvera patienter i framtagande av kliniska riktlinjer har identifierats ovan.
Dessa ir sinsemellan mycket olikartade, men baseras oftast pa att synpunkter frin patienter eller fore-
tridare for patienter ges utrymme i sjilva processen med framtagande av riktlinjer. En i grunden annan
form av medverkan ir nir representanter for patientgruppen inte deltar i sjilva framtagandet, men is-
tillet utformas riktlinjerna sa att dessa betonar den enskilda patientens ritt till inflytande i den kliniska
situationen. Ett sidant forfarande innebir att representativitet inte behéver efterstrivas, och som kom-

mer att framga dr detta en av de svaraste frigorna att hantera i samband med patientmedverkan.
Vi har funnit f6ljande fem huvudmodeller f6r patientinflytande:

patientrepresentant(er) i expertgruppen (panelen)
brukargranskning i efterhand nir rikdinjer tagits fram
fokusgrupper som pa olika sitt uppfattas som “stakeholders”

enkit i patientgruppen som tillats paverka riktlinjerna

hAEESEN N

Uppmaning i riktlinjerna att inhdmta patientperspektiv i det kliniska métet, ev i kombination med

forskning kring patientgruppens preferenser.

Blackwood et al har i en tvirsnittsstudie med mycket lag svarsfrekvens (18.3%) funnit att den vanli-
gaste formen av medverkan var att inkludera patientrepresentanter i panelen, det vill siga i den grupp
av experter som arbetar fram riktlinjerna [10]. Avsikten 4r att dessa ska bidra med preferenser, alltsa
synpunkter pd vad som ska virderas som positiva utfall av behandlingar. Representanterna fick ingen ut-
bildning for detta. De flesta anger emellertid att patientpreferenser endast indireke tilldts paverka riktlin-
jerna, dvs experterna bestimde efter att tagit in synpunkter frin representanterna. Ett flertal svarigheter

for dessa patientforetriadare identifierades [10].

Garegnani et al 2020 undersékte metoder for involvering av patienter i framtagande av kliniska riktlin-
jer i Latinamerika. I en fjardedel av fallen var patientrepresentanter delaktiga. Av dessa var det vanligast
att man pa olika sitt eftersokte den relevanta patientgruppens preferenser (81%), eller inkluderade
representanter for den aktuella gruppen i panelen (46%). Deras artikel inleds med att man rake av slir
fast att patientmedverkan “allows consideration of their values and preferences and improves adherence
to recommendations”, utan att evidens for dessa lingtgiende ansprak anges. Mot den bakgrunden ir det

begripligt att artikeln andas besvikelse [15].

Flera artiklar beror de praktiska svarigheter som patientmedverkan moter. Mikdashi sammanfattar dessa
som ”limited budgets, logistic constraints, and discordance in patients” and researchers” perception of a
meaningful involvement” [8]. Bovenkamp&Zuideren-Jerak konstaterar torrt att “patients who develop
the epistemic credibility needed to participate in evidence-based guideline development lose credibility

as representatives for ‘true” patients” [13].
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Detta leder vidare till frigan om nagon modell f6r patientmedverkan kan trygga en acceptabel grad av
representativitet nir det giller den aktuella patientgruppens preferenser. Denna avgérande aspekt berors
i fi av artiklarna. Liy-Wong et al beskriver framtagandet av kliniska riktlinjer for behandling av anemi
vid sjukdomen epidermolysis bullosa. For att fa en bild av patientupplevelser och preferenser sindes en
enkit ut till patienter och anhoriga. Dessa valdes ut frin deltagande i konferenser eller i patientorganisa-
tioner. Enkiten omfattade 12 frigor som huvudsakligen handlade om deras upplevelser av att fi anemi
vid sjukdomen och av behandling f6r denna. Det diskuterades inte om detta urval av patienter och

anhdriga var representativt, vilket det finns anledning att ifrigasitta, med tanke pa urvalsmetoden [16].

Montori et al konstaterar ocksa att det finns en brist pa kunskap om hur patientmedverkan ska utformas

for att den verkligen ska bli reell och inte ”tokenistic”, alltsd en schimir, en tom gest:

Opverall, the findings of this study underscore the paucity of knowledge on how to identify, incorporate and report

patient preferences in guidelines, and emphasize the need for more research in this area to generate guidance [1].
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Slutsatser

Eftersom denna rapport inte har till syfte att finna effekter av brukarmedverkan utan endast argument
och modeller har en kvalitativ ansats bedomts limplig. Tre huvudsakliga argument och fem olika model-
ler fér patientmedverkan noterades. Det dominerande argumentet i detta urval 4r att brukarmedverkan
leder till att kliniska rikdlinjer bittre speglar patientgruppens preferenser. Huruvida denna medverkan
kan ses som representativ dr en friga som forvanande sillan stills, likaledes om demokrati 4r ett virde

som kan overforas till en process som ska vila pa vetenskaplig kunskap.

Representativitet ar emellertid ett komplicerat begrepp. Det kan tolkas som likhet, dvs som att de
personer som ska representera patientgrupper ocksa liknar dessa vad giller virderingar, preferenser och
erfarenheter. Det 4r den tolkning som oftast dterfinns i dokument kring patientmedverkan. Men i andra
sammanhang, exempelvis vad giller representativ demokrati, star istillet processen att utse represen-
tanterna i fokus. Representativitet blir i det fallet en fraga om att fa fortroendet att foretrida gruppen.

Tolkas begreppet sa blir det av stor vikt hur patientrepresentanter utses.

De svarigheter med patientmedverkan i framtagande av kliniska riktlinjer som genomgaende redovisas
och bristen pd evidens f6r virdet av patientmedverkan sammanfattas vil av redan nimnda forfattarna
Bovenkamp & Zuiderent-Jerak. Deras studie fran 2013 fokuserar pa kliniska riktlinjer i Nederldnderna,
innefattande analys av riktlinjer och intervjuer med patientrepresentanter. Forfattarna menar att deras
fynd till stora delar stods av den internationella litteraturen. De svérigheter patienter upplever med att
forsta och paverka processen, och tveksamheten avseende deras representativitet, tycks leda till en f6r-
stirkning av demokratiargumentet vilket medfér att en hogre grad av patientmedverkan alltid anses vara
bittre 4n ldgre grad. Samtidigt forsoker patientrepresentanter att “professionalisera sig”, vilket gor dem
allt mindre representativa for gruppen. Forfattarna drar slutsatsen att debatten borde skifta fokus till att

gilla hur patienters inflytande ska 6ka pa ett individuellt plan. Ett illustrativt citat 4r detta:

It is important to notice that also the respondents who quite bluntly state that participation is not a good idea are not
against the idea of patient centered care. Rather, their experiences cause them to be critical to patient participation in

development groups as a means to accomplish this [13].

Om argumenten for patientmedverkan tycks svara att forverkliga i de modeller som ovan numrerats 1-3,
skulle modell 5 kunna erbjuda en méjlighet. Kliniska riktlinjer kan i si fall utformas sa att de genom-
gaende betonar vikten av att vid avgérande tidpunkter under diagnostik och behandling av en sjukdom
fa en klar bild av den individuella patientens upplevelser och preferenser. Detta skulle méjliggéra den
individualisering som 4r nédvindig for att verkligen kunna tala om genuina preferenser och virderingar
hos de sjuka, och ligger i linje med etablerade styrdokument, som exempelvis den svenska Patientlagen
fran 2014. Om detta skulle vara ritt, riskerar den omfattande satsningen pa patientmedverkan i paneler
och i fokusgrupper for framtagande av kliniska riktlinjer att inte stimma 6verens med intentionerna i

Patientlagen.
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