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Ramverket for var utvardering

I den hér studien presenterar vi ett analytiskt ramverk for att utvirdera gra-
den av patientcentrerad vard i Sverige. Ramverket bestér av foljande fem di-
mensioner:

P Patienter som medaktorer i virden genom information och utbildning

P Respekt for patienters individuella behov, preferenser och viarderingar

» Samordning och kontinuitet sévil inom som mellan vard och omsorg

» Helhetssyn pa patienter som méanniskor med bade medicinska och icke-
medicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) behov

» Involvering av familj och nirstdende i varden enligt patienters 6nskemél

Utvardering av patientcentrering

Utvarderingens huvudslutsatser ar:

P Sverige har tagit flera steg for att utveckla och forbattra informations- och
utbildningsinsatser riktade till patienterna. Trots detta finns uppenbara
brister som kraver ytterligare atgirder for att sdkerstilla att patienterna
ar valinformerade och kan delta aktivt i varden for att pa basta satt uppna
goda vardresultat.

» Den svenska hélso- och sjukvirden brister ofta i att méta patienters indi-
viduella behov, varderingar och preferenser. Om inte patienterna gors del-
aktiga i den egna virden kan det leda till simre vardresultat och on6diga
kostnader for hilso- och sjukvarden och samhillet i stort.

P Bristande samordning och samverkan mellan virdgivare ar en central svag-
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het i svensk halso- och sjukvard. Dessa brister har en negativ inverkan pa
patientens upplevda vérdkvalitet och paverkar troligtvis vardens resultat
och kostnader.

P Vissa brister i virdens forméga att utgd fran en helhetssyn pé patienten har
observerats med en relativt liten variation i resultat mellan landstingen.

P Patienters majligheter att involvera familj och vénner i virden &r ett re-
lativt outforskat omrade. Data indikerar dock att det finns utrymme for
forbattring. Flera olika problemomraden som skulle behéva granskas nar-
mare har identifierats.

Sex omraden fér utveckling

Véra rekommendationer for att forbattra patientcentreringen inom svensk
hélso- och sjukvard ar:

P Sidkerstall att gillande lagstiftning som syftar till att stdrka patientens
stallning efterlevs

P Mojliggor for patienten att vara medaktor i sin egen vard

» Engagera och involvera patienter och patientforetradare i beslut som beror
hilso- och sjukvardens utveckling savil pé policynivd som i beslut om den
praktiska verksamheten

P Fortsitt stodja insatser for att forbattra samverkan och kontinuitet i virden

P Utveckla ett ramverk for utvardering som speglar svenska patienters prio-
riteringar

P Stdrk insatserna for att utvardera och folja upp graden av patientcentrering
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Forord

Patientcentrering ar idag erkédnt som en central kvalitetsdimension i hélso-
och sjukvérden. Jimfort med andra dimensioner av virdens kvalitet dr dock
patientcentrerad vard den del som i minst utstrickning definierats och under-
sokts. Att starka patientens stéllning har varit ett uttryckligt mal inom svensk
hélso- och sjukvard i 6ver tre decennier, dndé saknar vi tillracklig kunskap
om patientens stdllning och hur vi ndrmar oss mélsittningen om en mer
patientcentrerad vard. Mot denna bakgrund har Myndigheten for vardana-
lys bestillt en extern utvirdering for att belysa om och i vilken utstrackning
svensk hilso- och sjukvard ar patientcentrerad.
Utvarderingen har syftat till att besvara tre fragor:

1. Utifran vilka kriterier kan man utvirdera i vilken utstrickning det svenska
halso- och sjukvirdssystemet ar patientcentrerat?

2. Ivilken utstrackning ar det svenska hélso- och sjukvardssystemet patient-
centrerat?

3. Vilka policyforandringar skulle kunna stirka graden av patientcentrering
i det svenska hilso- och sjukvardssystemet?

Myndigheten for vardanalys vill framfora sitt tack till Elizabeth Docteur och
Angela Coulter for att de genomfort den externa utvarderingen.

Elizabeth Docteur ar en oberoende konsult i hilso- och sjukvardspolicy med
tjugo ars erfarenhet av att arbeta med att férbattra hilso- och sjukvérdssystem
iolika lander. Hon har verkat bade inom den federala regeringen i USA, pa den
internationella scenen, i den privata sektorn och i civilsamhallet. Tidigare upp-
drag inkluderar befattningen som bitradande chef for Hélso- och sjukvardsav-
delningen pa Organisationen fér ekonomiskt samarbete och utveckling (OECD).
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Férord

Dér ledde hon bland annat studier av olika hilso- och sjukvardssystem och en
utvardering av effekterna av policyreformer pa hélso- och sjukvardsomradet i
OECD-ldnderna 6ver en 30-drsperiod. Hon har ocksé varit vice ordférande och
chef for policyanalys vid Center for Studying Health Systems Change.

Professor Angela Coulter ar for ndrvarande chef for Global Initiatives vid
Foundation for Informed Medical Decision Making i Boston, och forskningschef
vid Institutionen for folkhélsa vid Oxfords universitet. Hon har tidigare varit VD
for Picker Institute Europe och policy- och utvecklingschef vid King’s Fund. Pro-
fessor Coulter har publicerat 6ver 250 forskningsuppsatser och -rapporter och
ett flertal bocker, daribland Engaging Patients in Healthcare (2011) och The Au-
tonomous Patient (2002). I januari tilldelade Donabedian Foundation vid Bar-
celona universitet henne 2012 ars Donabedian International Award i hilso- och
sjukvardskvalitet for hennes arbete pa omradet patientcentrerad vard.

Vérdanalys vill ocksé framfora tack till de expertrddgivare som granskat
utkasten av den hér rapporten och som alla ar internationellt erkdnda for sitt
arbete pa omradet patientcentrerad vard:

« Professor Mats Brommels, avdelningschef och chef for Medical Manage-
ment Center vid Karolinska Institutet;

o Carol Cronin, VD for Informed Patient Institute;

« Niek Klazinga, professor vid Amsterdams universitet; och

« Ulrika Winblad, docent vid Institutionen for folkhilso- och vardvetenskap
vid Uppsala universitet.

Viardanalys vill ocksa tacka de experter som intervjuats for den har studien och
som stallt upp med sin tid och kunskap for att bidra till utvarderingen och for-
muleringen av rekommendationer for att forbattra svensk hilso- och sjukvard.

De tva internationella experterna har samarbetat med Caroline Andersson
och Therese Osth vid Vardanalys under genomférandet av studien. Virdana-
lys har ocksa engagerat en referensgrupp med svenska experter och patientfo-
retradare som har bidragit stort till arbetet.

Studien har genomforts av tva ledande, erfarna policyanalytiker pd hilso-
och sjukvardsomradet, vilka har tillimpat en metodik speciellt anpassad till
den hir sortens externa utvardering (se Bilaga I: S& hér gjorde vi). Den har
typen av utvirderingar har klara fortjanster, men ocksé sina begrédnsningar.
Den bidrar med ett analytiskt ramverk, grundar sig pa data s langt det ar
mojligt och erbjuder erfarna internationella experters perspektiv. Tidsbe-
gransningen och bristen pa tillgdangliga data gor dock att forfattarna tvingas
uttala sig i 6vergripande termer och att de i slutindan maéste forlita sig pa sin
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Férord

erfarenhet och expertis for att utvirdera information och bilda sig en uppfatt-
ning. Policyrekommendationerna i den hir rapporten ska inte ses som slut-
giltiga, utan snarare som bidrag till fortsatt diskussion och analys.

Foreliggande rapport dr en svensk 6versattning av rapporten “Patient-cen-
teredness in Sweden’s health system - an external assessment and six steps for
progress”. En highlightversion av rapporten pé engelska publicerades redan
ijulii ar och presenterades vid ett policyseminarium i Almedalen. Rappor-
ten och seminariet bidrog till att gora “patientcentrering” till nyckeltemat for
hilso- och sjukvardsdebatten i Almedalen.

Vardanalys dr nu mycket ngjd 6ver att ha mottagit den fullstindiga rap-
porten pa engelska och att i denna svenska 6versattning kunna dela med sig av
resultaten till den intresserade allmidnheten och beslutsfattare pa hilso- och
sjukvardsomradet.

Vi hoppas att den hir rapporten kan komma till nytta pd ménga sétt, till
exempel genom att:

« erbjuda ett analytiskt ramverk genom vilket begreppet patientcentrering
battre kan forstds och utvarderas;

« erbjuda internationella experters bedémningar av patientcentreringens
stallning i Sverige idag; och

» presentera ett antal rekommendationer for att stimulera debatt och frimja
patientcentrerad vard.

For Myndigheten for vardanalys dr denna utvardering inte en slutpunkt, utan
tvartom en viktig borjan. Studien kommer att vigleda vart framtida arbete pa
det hiar omrédet och utgora grunden for flera djupstudier med ambitionen att
fylla kunskapsluckor, utvardera initiativ och vidare utforska och finslipa po-
licyalternativ. Vér intention ar ocksa att fortsétta att utveckla ramverket och
genomfora utvirderingar - vigledda av fragan “gor vi kommande framsteg?”

Vart overgripande och ldngsiktiga mal dr forstés att bidra till att gora
svensk halso- och sjukvéard verkligt patientcentrerad!

Jagvill tacka véra tvé externa experter for deras utmaérkta arbete. De har skrivit
en insiktsfull och tankevéckande rapport och jag ar stolt att harmed dela den med
alla som vill bidra till att gora svensk hélso- och sjukvérd mer patientcentrerad.

Stockholm i november 2012
Fredrik Lennartsson
Myndighetschef
Myndigheten for vardanalys

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard






Sammanfatining

Eftersom det i allt hogre utstrackning ses som en viktig del av ett vil funge-
rande hialso- och sjukvardssystem att tillgodose patienternas behov, virde-
ringar och preferenser, har beslutsfattare i en rad ldnder formulerat policymal
med syftet att gora virden mer patientcentrerad. Ett patientcentrerat hilso-
och sjukvérdssystem &r ett system som utformats utifrin dem det ska tjéna,
det vill séiga patienterna. Det finns fler och fler belidgg for att patientcentrerad
hélso- och sjukvard ger battre halsoresultat och néjdare patienter. Patient-
centrering har ett virde i sig, men det kan ocksa ge besparingar i hilso- och
sjukvardssystemet samt i samhéllet i stort genom att patienterna i hogre grad
foljer ordinerade behandlingar och snabbare kommer tillbaka i arbete.

Nyligen uppmarksammades enkéatresultat som visar att patienter i Sverige i
hogre grad dn i manga andra lander upplever problem som en f6ljd av otillrack-
lig samordning av varden. Resultaten visade vidare att svenska patienter i en in-
ternationell jamforelse tillhor de patienter som i minst utstrackning engageras
av sina lakare att delta i beslutsfattandet angédende den egna hilsan och varden.

Det ar mot bakgrund av denna utveckling som Myndigheten for virdana-
lys bestillde foreliggande studie. Det 6vergripande syftet med utvirderingen
ar att stirka svenska patienters stillning genom att identifiera hur Sverige kan
uppnd en mer patientcentrerad hilso- och sjukvérd.

I studiens forsta steg valde vi ut ett ramverk for utvardering av patient-
centrering bestdende av fem nyckeldimensioner. Ramverket ar en syntes av
ledande internationella definitioner av och kriterier for patientcentrering. I ett
andra steg tillimpade vi ramverket for att utviardera hur vil svensk hilso- och
sjukvérd kan sdgas leva upp till de fem dimensionerna. Vi undersokte ocksa
vilka av det svenska hilso- och sjukvérdssystemets egenskaper som anting-
en underléttar eller hindrar utvecklingen mot en mer patientcentrerad vard.
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Sammanfattning

I ett tredje och sista steg formulerade vi ett antal rekommendationer som mgj-
liga viagar framat for att paskynda och stodja utvecklingen mot en mer patient-
centrerad vard.

VART RAMVERK FOR UTVARDERING: FEM DIMENSIONER AV PATIENT-
CENTRERAD VARD

Efter en genomgang av nationella och internationella férsok att definiera pa-
tientcentrerad vard, kom vi fram till att det dn s ldnge inte finns ndgon inter-
nationellt erkdnd standard eller modell for att beskriva och méta graden av
patientcentrering. Istillet anvands ett flertal olika modeller, dir var och en
pekar ut olika dimensioner eller aspekter av patientcentrering.

I avsaknad av en modell som utvecklats i enlighet med svenska patienters
preferenser och prioriteringar - och hellre an att godtyckligt vélja en av de
ledande modellerna - har den har studien anvant ett ramverk som speglar en
blandning av de vanligaste kirndimensionerna i nio framstaende modeller fér
att definiera patientcentrering.

Var studie tillampar f6ljande fem dimensioner som ett analysramverk for
utvirderingen:

» Patienter som medaktorer i vairden genom information och utbildning,

« Respekt for patienters individuella behov, preferenser och virderingar,

« Samordning och kontinuitet s&vil inom som mellan vird och omsorg,

» Helhetssyn pa patienter som manniskor med bade medicinska och icke-
medicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) behov, och

« Involvering av familj och nirstaende i varden enligt patienters 6nskemaél.

Utover att utvidrdera hur det svenska hilso- och sjukvardssystemet fungerar
med avseende pé dessa specifika dimensioner, forsokte vi ocksa identifiera
och beskriva faktorer som paverkar flera av dimensionerna, med speciell beto-
ning pa de saker som underlittar eller forsvarar for utvecklingen mot en mer
patientcentrerad hilso- och sjukvérd i Sverige.

VAR UTVARDERING: HUR PATIENTCENTRERAD AR HALSO- OCH SJUK-
VARDEN | SVERIGE IDAG?

Var utvirdering visar att det gors vissa framsteg for att stdrka patientens
roll, men generellt sett pekar resultaten pa ett flertal brister nar det géller
att uppnd patientcentrerad vard i det svenska hélso- och sjukvéirdssystemet.
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Sammanfattning

Svensk vard har styrkor som ger bra forutsattningar att bygga pa nir atgirder
vidtas for att paskynda utvecklingen mot en mer patientcentrerad vard. Men
det finns ocksé hinder for utvecklingen; att ta i itu med dessa kan hjilpa till
att paskynda foréandringar.

DIMENSION 1: PATIENTER SOM MEDAKTORER | VARDEN GENOM
INFORMATION OCH UTBILDNING

P Sverige har tagit flera steg for att utveckla och forbdttra informa-
tions- och utbildningsinsatser till patienterna. Trots detta finns up-
penbara brister som krdver ytterligare dtgdrder for att sdkerstdlla
att patienterna dr vdlinformerade och kan delta aktivt i varden for
att uppna bdsta vardresultat.

Ett patientcentrerat hilso- och sjukvardssystem ar ett system dar patienterna
har tillgdng till den information de behover for att fatta vilgrundade beslut
om sin hilsa och sin hilso- och sjukvérd. Det ar en vard som utbildar patien-
terna om deras sjukdomar och deras alternativ for att fa vird. Mer informe-
rade och utbildade patienter &r battre rustade att aktivt interagera med lakare
som samarbetspartners i den egna varden.

Svensk lagstiftning aldagger virdgivare att forse patienterna med viss in-
formation. Var utvirdering pekar dock pa att den hir skyldigheten inte all-
tid respekteras. Patienterna kénner inte till och informeras inte om vad lag-
stiftningen innebar. I en internationell jaimforelse uppger svenska patienter i
storre utstrickning dn patienter fran andra liander att deras vardgivare inte
spenderar tillrdckligt med tid med dem, inte 1agger fram olika behandlingsal-
ternativ och inte ger dem négon chans att stilla fragor. Undersokningar visar
ocksd att ldkare, enligt patienterna, ofta brister i att informera om ldkeme-
delsbiverkningar och varningssignaler att vara uppmarksam pa.

Vidare visar resultaten att svenska patienter, som vill ta en mer aktiv del i
sin vardprocess, dn sa linge har tillgéng till relativt lite information, utbild-
ning och stéd for att kunna gora det. Resultaten pekar ocksé pa att den infor-
mation som ir tillgdnglig inte férmedlas pa basta sitt for att frimja och stodja
ett genomtinkt beslutsfattande. Det giller till exempel information som stod
for mojligheten att bedoma risker och att vilja mellan olika behandlingsal-
ternativ, information for att underlitta egenvard, och mgjligheter att utbyta
viktig information om hélsa och symtom tillsammans med vardgivaren.

Den hir bristen kan delvis bero pa en paternalistisk tradition i relatio-
nen vardgivare-patient som bara langsamt haller pa att forandras. Vidare
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Sammanfattning

kan besparingskrav, ersittningsincitament och administrativa krav bidra till
att forkorta besokstiden, vilket kan begransa dialogen mellan patienter och
vardgivare.

Dartill kan det uppdelade ansvaret mellan staten och landstingen bidra till
att skapa ett glapp mellan lagstiftningen och den praktiska tillampningen i
vardens verksamheter.

Daremot har svenska patienter en tdmligen god tillgang till sina vardgi-
vare per telefon. Och informationsportaler som webbplatsen 1177 och dess
sjukvardsradgivning per telefon anviands i allt hogre grad av patienterna och
betraktas som framgangsrika, dven om de fortfarande behéver utvecklas mer.

DIMENSION 2: RESPEKT FOR PATIENTERS INDIVIDUELLA BEHOV, PREFE-
RENSER OCH VARDERINGAR

» Den svenska hdlso- och sjukvdrden brister ofta i att méta patien-
ters individuella behov, vdarderingar och preferenser. Om inte pa-
tienterna gors delaktiga i den egna varden kan det leda till sémre
vdrdresultat och onddiga kostnader for hdlso- och sjukvdrden och
sambhdllet i stort.

En patientcentrerad vard ar en vard dir patienterna behandlas som individer
som bar med sig en unik uppsittning behov, preferenser och virderingar. Det
ar en vard som ar utformad for att férutse och reagera pa det som ar viktigt for
patienterna och som efterfrigar ett meningsfullt deltagande fran patienterna i
alla beslut om vilken vard som ska erbjudas.

Svensk hialso- och sjukvard brister alltfor ofta i att tillgodose patienternas
behov, preferenser och varderingar. I en undersékning bland patienter i elva
ldnder var svenska patienter de som i minst utstrackning upplevde att vardgi-
varna engagerar dem som medaktorer i sin egen vird och i beslut om behand-
ling. Vart att papeka ar att ett 1agt patientengagemang ar kopplat till en rad
negativa resultat, daribland medicinska misstag.

Utvarderingen pekar dock ocksa pa att det finns positiva resultat att bygga
vidare pa i framtiden. Generellt sett uppger svenska patienter att deras vard-
givare behandlar dem respektfullt och lyssnar péd vad de siager. Vardgivarna
tycks dock inte behandla patienterna som om de vore riktiga experter pa sin
egen hilsa eller en Kkilla till unik kunskap, som de kan anvinda sig av nar
de ska besluta vilken som dr den bista behandlingen. Idén om ett delat be-
slutsfattande mellan patienten och vardgivaren har dnnu inte slagit igenom i
Sverige.
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Sammanfattning

Tidsbegriansningar i métet mellan patient och vardgivare och attitydfragor
kan vara en del av forklaringen till varfor patienternas behov att behandlas
som individer med unika behov, virderingar och preferenser inte tillgodoses
pa ett bra sitt i Sverige idag. Enligt flera experter som vi intervjuat for den
hér studien ar svensk hilso- och sjukvard fortfarande primért organiserad
utifrdn de administrativa behoven snarare &n utifrn patienternas eller ens
vardgivarnas behov. Det finns nagra tydliga, lovande exempel pé forsok att
bryta denna situation, men de utgor undantag snarare én regel.

DIMENSION 3: SAMORDNING OCH KONTINUITET SAVAL INOM SOM
MELLAN VARD OCH OMSORG

P Bristande samordning och samverkan mellan vardgivare dr en
central svaghet i svensk hdlso- och sjukvard. Dessa brister har en
negativ inverkan pda patientens upplevda vardkvalitet och paver-
kar troligtvis negativt vardens resultat och kostnader.

Samordning av virden for att uppna en optimal service vid ett specifikt be-
handlingsmoment och for att sékerstilla en god kontinuitet i patientens vard
iar en central dimension av patientcentrerad vard. Utan gott samarbete mellan
vardgivare kan patienten drabbas av bristande vardkvalitet, exempelvis som
en konsekvens av felaktigt ordinerad behandling. Bristande kontinuitet kan
ocksa leda till samre vérdresultat och lagre patientnéjdhet.

Problem som identifierats ar bland andra:

+ Svaga resultat i internationella jamforelser rorande samordning och kon-
tinuitet pekar p& hinder i vardens organisatoriska struktur och processer;

« Svaga resultat i Nationell patientenkét rorande frdgor om samordning och
kontinuitet, i synnerhet forpatienter inom psykiatrin;

« Vardgivarnas skyldighet att, enligt ny lagstiftning, erbjuda en fast vard-
kontakt till patienter med sérskilda behov av stod och hjilp med att sam-
ordna vardinsatserna har hittills haft ett minimalt genomslag i vrden;

« Otillrackligt samarbete mellan varden och socialtjansten;

« Tekniska problem rorande elektroniska patientjournaler, vilket forhindrar
en optimal anvindning av informationen for att fullt ut kunna forbattra
samordningen och sdkerstilla kontinuitet; samt

+ Problem med kontinuitet och samordningen for vissa befolkningsgrupper,
sdsom de mest sjuka dldre.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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Samordning och kontinuitet 4r ett komplext omrade och for att forbéttra re-
sultaten ar det viktigt att beslutsfattarna tar ett helhetsgrepp kring vardens
ersiattnings- och informationssystem, organisation och lagstiftning- faktorer
som tillsammans &r viktiga forutsdttningar for samarbete och samordning
inom vérd och omsorg.

DIMENSION 4: HELHETSSYN PA PATIENTER SOM MANNISKOR MED
BADE MEDICINSKA OCH ICKE-MEDICINSKA (EX. SOCIALA, EMOTIO-
NELLA OCH ANDLIGA) BEHOV

P Vissa brister i vardens formdga att utgd fran en helhetssyn pa pa-
tienten har observerats, med en relativt liten variation 1 resultat
mellan landstingen.

Denna dimension uppmarksammar att patientens mote med hélso- och sjuk-
varden dr en angeldgen och personlig upplevelse som méanga génger kan leda
till radsla och angest, liksom en rad andra emotionella, psykologiska och and-
liga bekymmer. En patientcentrerad vird forutser och bemoter dessa behov
istéllet for att uteslutande fokusera pa de medicinska aspekterna.

Varden kan gora mer for att utgd fran en helhetssyn pa patienterna och
ddrigenom battre kunna tillgodose deras behov. En relativt 1g variation i re-
sultat mellan landstingen indikerar att detta kan vara ett omréde som inte pa-
verkas i ndgon storre utstrackning av landstingens organisation eller resurser.
For att hitta exempel pa bra metoder for att forbattra vardens helhetssyn pa
patienten kan det istillet vara mer fruktbart att titta pa specifika sjukhus som
presterat bra pa omradet.

Véra resultat indikerar ocksa att det finns ett behov av att fortséitta ana-
lysera vad en vard som utgar fran en helhetssyn innebér for svenska patien-
ter. Med tanke pa utvecklingen mot ett mer multikulturellt samhaélle i Sverige
skulle det i synnerhet vara angeldget att undersoka vad patienterna forvantar
sig i termer av andliga och eller religiosa behov.

Att utgd fran en helhetssyn pa patienterna kan krdva mer samordnade in-
satser av vardgivarna inom och utanfor vardsektorn och méjligtvis en utvidg-
ning av rollerna for viss vardpersonal, sdsom sjukskéterskor.
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DIMENSION 5: INVOLVERING AV FAMIL) OCH NARSTAENDE | VARDEN
ENLIGT PATIENTERS ONSKEMAL

P Patienters mojligheter att involvera familj och vdnner i vdrden dr
ett relativt outforskat omrdade. Data indikerar dock att det finns
utrymme for forbdttring. Flera olika problemomrdden som skulle
behova granskas ndarmare har identifierats.

Att involvera familjen och de nérstdende i patientens vard &r en avgorande
faktor vad giller patientupplevelsen och vilka resultat den patientcentrera-
de varden uppnir. Ménga patienter anser att deras familjemedlemmar och
nirstdende spelar en central roll i hur de upplever sin sjukdom och vard. En
hélso- och sjukvérd som engagerar de ndra och kira i beslutsfattandet, stodjer
omsorgsrollen och tar familjen och de nirstdendes behov i beaktande anses
vara mycket viktig for patienterna.

Aven om det finns begrinsat med data kring i vilken utstrickning patien-
ternas behov av att involvera sina familjer och nédrstaende i varden tillgodoses,
indikerar tillgdnglig information att det finns utrymme for forbattring. Fragor
som behover utredas vidare ar:

« Involvering av familj och nirstidende i behandlingen av patienter inom
psykiatrin;

« Forandringar i vrdprocesser for att pa ett bittre sitt involvera partners i
modravarden;

» Potentiella problem i mojligheten att utse stillforetrddare for patienter
som inte sjidlva ar formogna att fatta beslut pa grund av sjukdom eller
behandling; och

« Behovet av utokat stod till familjemedlemmar som tar hand om svart sjuka
patienter.

Patienters begransade kunskap om vad lagstiftningen ger dem for skydd och
mojligheter géllande involvering av familj och anhoriga tycks, i likhet med si-
tuationen for de andra dimensionerna, dven hér vara ett hinder for utveckling
och forbattring. Det verkar som att det finns en diskrepans mellan det att ny
lagstiftning trader i kraft och sjdlva genomforandet av det som star i lagen. En
mojlig fraimjande faktor kan ocksé vara de ménga patientorganisationer som
ar aktiva i Sverige som genom offentligt stod kan driva fragor om att involvera
nirstdende i hédlso- och sjukvérden i den mén patienten 6nskar det. Flera pa-
tientorganisationer erbjuder redan idag stod och utbildning om sjukdomar till
patienters familjer och anhoriga.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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OVERGRIPANDE FAKTORER: STRUKTURER SOM FRAMJAR ELLER
HINDRAR UTVECKLINGEN MOT EN MER PATIENTCENTRERAD HALSO-
OCH SJUKVARD | SVERIGE

I samband med utvirderingen identifierades ett flertal egenskaper hos det
svenska hilso- och sjukvardssystemet som underléttar respektive forsvéarar ut-
vecklingen mot ett mer patientcentrerat hélso- och sjukvérdssystem i Sverige.

Det svenska hélso- och sjukvardssystemets styrkor stédjer utvecklingen
mot en patientcentrerad vard

Sveriges framgang med att skapa ett effektivt och relativt kostnadseffektivt
halso- och sjukvéardssystem som uppnar goda vardsresultat utgér en stark
grund for fortsatt frimjande av patientcentrerad vard.

Omfattande tillgang till patientdata - en viktig resurs fér patient-
centrerad vard

Sveriges relativt goda infrastruktur for hélso- och sjukvardsdata kan anvin-
das for att frimja en 6kad grad av patientcentrering. Det finns en stor out-
nyttjad potential i befintliga data, exempelvis de nationella kvalitetsregistren.

Patientcentrerad vard som en nationell angeldgenhet

Att politiska beslutsfattare visar ett allt storre intresse for fragan om patient-
centrering mirks inte minst i ny lagstiftning pa omréadet. Ett exempel ar de
nya bestimmelserna om vardgivarnas skyldighet att utse en fast vardkontakt
till patienter i behov av stéd och vigledning for att f4 en samordnad vard. Ett
annat exempel pa initiativ 4r satsningarna pé att utviardera och kontinuerligt
folja upp vardens kvalitet. Patientcentrerad vard dr dock bara ett av flertalet
prioriterade méal for hilso- och sjukvirden. Genom att fortydliga prioritering-
ar och sédkerstilla en Gverensstimmelse mellan malsidttningar kan glappet
mellan uttryckta ambitioner och praktiskt utfall reduceras.

Utvardering av resultat och férbatiringar for att uppné en mer patient-
centrerad vard

Det gors manga anstriangningar for att identifiera och utvéardera patientcen-
trering i svensk hilso- och sjukvard, 4ven om arbetet befinner sig i ett tidigt
utvecklingsskede. Det dr dock noterbart att det annu inte finns ndgon allmant
accepterad definition av patientcentrerad vérd och ett tillhérande analysram-
verk med validerade indikatorer for utvirdering.
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Okad valfrihet kan bidra till en mer patientcentrerad vérd, men det &r
inte en |6sning for alla patienter

Framjande av patienternas valfrihet och en 6kad konkurrens mellan virdgi-
vare kan bidra till en 6kad grad av patientcentrering. Enbart 6kad konkurrens
kan dock inte garantera en patientcentrerad vard for alla. Alla patienter kan-
ske inte kan gora vilinformerade val eller erbjudas valmgjligheter; exempelvis
personer med sillsynta sjukdomar som pé grund av behovet av specialiserad
vard inte kan vilja mellan lokala vardalternativ. Vardgivare kommer sannolikt
inte heller, utan sirskilda atgéarder, att konkurrera om patienter med séllsynta
och kostsamma sjukdomar. Valfrihet och konkurrens kréver kompletterande
atgarder, till exempel att skapa standarder som garanterar en miniminivé pa
kvaliteten.

Nuvarande lagstiftning @r vérdefull men maste foljas i praktiken

Forbattringar beh6vs nar det giller att informera patienter om deras lagstad-
gade skydd. Det behovs ocksa starkta mekanismer for att sékerstilla att lagen
faktiskt efterlevs, samt battre majligheter till rittelse for de patienter som inte
behandlats sdsom lagen foreskriver.

Decentraliserat ansvar for varden innebdr bade for- och nackdelar for
patientcentreringen

Decentraliserad finansiering och forvaltning av hilso- och sjukvérd bidrar till
glappet mellan nystiftade lagar och fordndringar i praktiken. Det ger ocksa
staten relativt fa verktyg for att paskynda férandringar. Nackdelar som ex-
empelvis olika utbud av vard i olika delar av landet dr en konsekvens av att
mojligheter till bade finansiering och genomforande av lagstiftning varierar
fran landsting till landsting.

Utmaningar vad galler kostnadsbesparingar

Krav pa kostnadsbesparingar innebar utmaningar nér det géller att hitta re-
surser for att 6ka utstrackningen av patientcentrerad vard. Det finns ett behov
av att identifiera de investeringar i patientcentrerad vard som har en potential
att sdnka kostnaderna, till exempel genom att 6ka patienternas benidgenhet
att folja den ordinerade behandlingen och reducera komplikationer.

Behov av foréndringar i attityder

Utvecklingen mot en mer patientcentrerad vard kommer att kréva férand-
ringar i vardpersonalens och den administrativa personalens attityder och
forvantningar, liksom i patienternas. Vardpersonalen kommer att ombes att

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard

17



18

Sammanfattning

sétta patienterna i centrum for besluten, medan patienterna kommer att upp-
manas att ta en mer aktiv roll i sin egen hilso- och sjukvard.

REKOMMENDATIONER: SEX UTVECKLINGSOMRADEN FOR EN MER
PATIENTCENTRERAD VARD

Nedan redogor vi for sex rekommendationer som kan bidra till att paskynda
utvecklingen mot en mer patientcentrerad vard i Sverige:

1. Sékerstéll att géllande lagstiftning som syftar till att stérka patientens
stéllning efterlevs

Det behovs en grundldggande fordndring av hur virden ser pa sina skyldighe-
ter gentemot patienterna. Staten maste prioritera starka mekanismer for att
overvaka och sikerstilla att lagen foljs.

2. Majliggor fér patienten att vara medaktér i sin egen vard

Informations- och beslutsverktyg maste fraimjas for att underlitta ett aktivt
partnerskap mellan patienter och deras vardgivare, till exempel for att stodja
patienterna i val av vardgivare, val av behandlingsmetoder och till egenvard.

3. Involvera och engagera patienterna och patientforetrédare i beslut
som berér hélso- och sjukvardens utveckling pé policyniva saval som i
beslut om den praktiska verksamheten

Tillsammans med patientorganisationerna bor staten, landstingen och vérd-
givarna stréiva efter att tydligare definiera patienternas roll i att utforma, im-
plementera och utvérdera politiska reformer och forandringar i vardens verk-
samheter.

4, Fortsatt stédja insatser for att forbéttra samverkan och kontinuitet i
varden

For att uppna en 6kad samordning av och kontinuitet i vdrden bor staten stod-
jainnovationer inriktade pé att forbattra organisationsstrukturer och proces-
ser, vilka frimjar teamarbete och en integration av virden.

5. Utveckla ett ramverk fér utvérdering som speglar svenska patienters
prioriteringar

Som en f6ljd av politiska ambitioner om att gora vdrden mer patientcentrerad
bor staten investera i arbete som utifran patienters perspektiv och priorite-
ringar definierar vad som ar patientcentrerad vard.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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6. Stdrk insatserna for att utvérdera och félja upp graden av patient-
centrering

Det ar nodvandigt att starka uppfoljningen av graden av patientcentrering i
svensk hilso- och sjukvérd, bland annat genom att utveckla validerade indi-
katorer och innovativa metoder for datainsamling.
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Inledning

I vilken omfattning hélso- och sjukvéarden svarar upp mot patienternas spe-
cifika behov, varderingar och preferenser har i allt hogre grad kommit att be-
traktas som en avgorande malsattning for varden inom hilso- och sjukvards-
policykretsar. Ett patientcentrerat hilso- och sjukvardssystem &r ett system
som &r utformat for och drivs till formén for de patienter som det tjanar. Ett
flertal olika termer har anvénts for att beskriva den hir mélsittningen, dari-
bland “patientcentrering”, “personcentrering” och den engelska varianten,
“responsiveness”, och som vi diskuterar senare i den hir rapporten har var och
en av dessa termer definierats pé olika sétt av olika anvéndare. I foreliggande
undersokning har vi anvént termen “patientcentrering”, da den vaxt fram som
den foredragna termen, och dessutom varit flitigt anvind bade inom Sverige
och internationellt.

Patientcentrering har statt i centrum for hélso- och sjukvérdsforskare i
over ett artionde, med f6ljden att det finns en tdmligen rik litteratur i am-
net. Fragor som har belysts dr exempelvis vilka faktorer som ligger bakom att
ett hédlso- och sjukvérdssystem &r patientcentrerat och i vilken utstrackning
patientcentrering ar kopplad till 6nskade resultat sisom ngjda patienter och
vardgivare, mer effektiv och ldmpligare omsorg, samt en mer effektiv formed-
ling av vardtjanster. Beslutsfattare har ocksa borjat fokusera allt mer pa pa-
tientcentrering som en politisk malsittning. Ett flertal lander, daribland Aus-
tralien, Kanada, Storbritannien och USA har formulerat policymal i termer av
att oka graden av patientcentrering och att folja upp resultaten och/eller ge-
nomforda reformer som syftat till att 6ka patientcentreringen. Internationella
organisationer som &r intresserade av hilso- och sjukvardsresultat, i forsta
hand Varldshalsoorganisationen (WHO) och Organisationen for ekonomiskt
samarbete och utveckling (OECD), har ocksa anammat patientcentrering som
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ett mal for hogkvalitativa hédlso- och sjukvardssystem och arbetar for att mata
och ranka halso- och sjukvéardssystem utifrdn hur vil de uppfyller mélet om
en patientcentrerad vard. De pekar ocksa pa atgdrder som kan hjilpa linder
att forbattra sina hilso- och sjukvardssystem i detta avseende.

Flera studier som pekat ut brister i hdlso- och sjukvardssystem har gjort
det i termer av patientcentrering. Nigra av dessa har fatt offentlig uppmark-
samhet och till och med lett till att beslutsfattare och hilso- och sjukvards-
forvaltning vidtagit dtgiarder for att 6ka graden av patientcentrering. I Sverige
har savil medier som allmanhet uppmarksammat resultaten av internatio-
nella undersokningar som visat att en tredjedel av svenska patienter med
stora vardbehov uppger att de haft problem som en f6ljd av en otillrdacklig
samordning av deras vard (Schoen, et al., 2011), samt att svenska patienter i
en studie av elva lander tillhor de som i minst utstrackning upplever att deras
lakare involverar dem och later dem delta i beslut som ror deras egen hélsa
(Osborn och Squires, 2012).

Det ar mot bakgrund av den hir utvecklingen som Myndigheten for var-
danalys initierat foreliggande utvirdering, med inriktning pé att bedéma i
vilken utstrackning det svenska hilso- och sjukvardssystemet kan anses som
patientcentrerat. Undersokningens syfte ar att stirka patientens stillning ge-
nom att identifiera hur Sverige kan uppné en mer patientcentrerad sjukvard.
Uppdraget var att svara pa flera fragor, nimligen:

1. Vilken typ av analytiskt ramverk kan anvidndas for att utviardera i vilken
utstrackning det svenska héalso- och sjukvardssystemet dr patientcen-
trerat?

2. Ivilken utstrackning ar det svenska hélso- och sjukvardssystemet patient-
centrerat?

3. Vilka policyfordndringar skulle kunna stirka graden av patientcentrering
i det svenska hélso- och sjukvardssystemet?

For att besvara dessa fragor valde vi ut ett analysramverk for utvirdering av
patientcentrering bestidende av fem huvudsakliga dimensioner. Ramverket
ar en syntes av ledande internationella definitioner av och kriterier for pa-
tientcentrering. Darefter anvinde vi ramverket for att bedéma hur vil svensk
hélso- och sjukvérd for narvarande uppfyller de fem olika dimensionerna. Vi
utforskade ocksa vilka egenskaper hos systemet som antingen underlittar el-
ler forsvarar utvecklingen mot en mer patientcentrerad halso- och sjukvérd i
Sverige. Vara huvudsakliga datakéllor for den hir utvirderingen var data fran
patientenkéter angdende svenska patienters upplevelser av hélso- och sjuk-
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vardssystemet, intervjuer med svenska patientforetradare samt andra exper-
ter pd svensk hilso- och sjukvard, liksom akademisk och policyforsknings-
litteratur. Till sist tog vi fram en rad rekommendationer som mojliga vagar
for att paskynda och stédja framsteg mot ett mer patientcentrerat hilso- och
sjukvérdssystem.

1.1 RAPPORTENS UPPLAGG

Den hir rapporten borjar med en genomgang av begreppet patientcentrerad
vard dar vi undersoker hur termen har anvénts och i vilka sammanhang. Vi
tittar ocksa pa om det finns beldgg som stodjer idén att patientcentrerad vard
ir ett efterstravansvart mél i ett hogkvalitativt hédlso- sjukvardssystem. Ef-
terfoljande avsnitt i rapporten tar upp hur vi, utifrén vilka typer av data och
maéttstockar som finns tillgdngliga, kan kontextualisera och tillimpa en defi-
nition av patientcentrering i syfte att utvardera det svenska hélso- och sjuk-
vardssystemet. Darefter foljer en presentation av resultaten fran utviardering-
en av graden av patientcentrering i det svenska halso- och sjukvérdssystemet.
Avslutningsvis foljer sex rekommendationer inriktade pa att stédja och starka
utvecklingen mot en mer patientcentrerad vard. Bilagorna till rapporten pre-
senterar fler detaljer kring metoden som anvénts for den har utvarderingen
och uppger vilka experter som intervjuats.
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Patientcentrerad véard
som ett mal for halso-
och sjukvardssystemet

I det hér avsnittet gér vi igenom flera av de mest framstédende och inflytel-
serika forsoken att definiera och utvirdera patientcentrering, savil interna-
tionellt som i Sverige. Var genomgang visar att arbetet for att utvirdera gra-
den av patientcentrering i hélso- och sjukvérden fortfarande befinner sig i ett
relativt tidigt skede. En rad termer anvinds for att beskriva den allmidnna
idén om hilso- och sjukvardssystem som &r lyhorda eller “responsive” for sina
anviandares behov, men termen “patientcentrering” ar allmant tillimpad. For
narvarande finns det inte en enskild, allméint accepterad definition av begrep-
pet patientcentrering som alla anvinder; inte heller finns det en allmént ac-
cepterad samling dimensioner eller kriterier for att gora begreppet mitbart.
Lander som Sverige, USA och Storbritannien har pabérjat ett arbete for att
utvirdera och analysera i vilken grad hélso- och sjukvardssystemen ar pa-
tientcentrerade, men méatningarna och tolkningen av resultaten befinner sig
fortfarande i ett tidigt utvecklingsskede.

2.1 PICKER INSTITUTE UTVECKLAR BEGREPPET PATIENTCENTRERING
OCH MATMETODER

The Picker Institute anses allmént ha spelat en ledande roll for att framja in-
tresset for "patientcentrerad vird”. Med borjan 1987 genomférde Picker In-
stitute telefon- och fokusgruppsintervjuer med amerikanska patienter och
familjer i syfte att ta reda pa vilka aspekter av vardupplevelsen som ar vikti-
gast for patienterna. Utifran detta utvecklade institutet enkéatinstrument som
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maiter patientens vardupplevelse utifran foljande dimensioner (Gerteis et al.,
1993):

« Respekt for patientens virderingar, preferenser och uttryckta behov, déri-
bland en medvetenhet om frigor som ror patienters livskvalitet, deltagan-
de i beslutsfattande, vardighet, och en lyhordhet for patientens behov och
autonomi.

« Samordning och integration av varden i termer av bide medicinska insat-
ser och serviceinsatser.

« Information, kommunikation och utbildning om det medicinska tillstan-
det, prognos och vardprocesser i syfte att underlitta patientens autonomi,
egenvard och frimjande av hélsa.

 Fysisk komfort, inklusive smarthantering, hjalp med livets dagliga aktivi-
teter och ren och bekvim vardmiljo.

« Emotionellt stod och lindring av radsla och angest kring fragor sdsom
medicinskt tillstdnd, prognos och sjukdomens inverkan pa patienten, pa-
tientens familj och patientens ekonomi.

» Involvering av familj och vanner i beslut som ror patienten och medveten-
het om och hénsyn till familjens och anhorigas behov i rollen som om-
sorgsgivare.

« Samordning, planering, stod och kontinuitet i information for att stodja
patienten till egenvérd.

« Tillganglighet till vird med sirskild uppméarksamhet riktad mot vénteti-
den for att bli inskriven eller tiden mellan inskrivningen och forflyttning
till ett rum pa virdavdelning, liksom véntetiden for ett likarbesok i 6p-
penvérden.

Picker Institutets definition och principer for patientcentrerad vard har influ-
erat 4ven andra organisationers och myndigheters arbete for att ta fram stan-
darder for vardens kvalitet. Principerna antogs till exempel nyligen av hal-
so- och sjukvéardsdepartementet i England under titeln "the National Health
Service’s Patient Experience Framework” (Department of Health, 2011).

Picker Institutets enkéter anvinds dven av organisationer i Storbritannien,
USA, Tyskland och Schweiz for att frimja 6kad vardkvalitet.

2.2 WHO DEFINIERAR OCH UTVARDERAR "RESPONSIVENESS”

I Virldshilsorapporten &r 2000 identifierade Varldshilsoorganisationen
“responsiveness” (ndgot exakt motsvarande ord finns inte pd svenska, men
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kan beskrivas i termer av en vard som ar lyhord och svarar upp mot patien-
tens behov) som ett av tre mal for hilso- och sjukvarden, jaimte malen om
en sjukvard som framjar hélsa och som ir rattvis (WHO, 2000). Mélet om
“responsiveness” byggde pa tva principer:

+ respekt for mdnniskor som personer, omfattande en forstielse for mansk-
lig vardighet, tystnadsplikt och autonomi; och

+ patientorientering, omfattande en snabb och punktlig service, bekvamlig-
het, tillgdng till socialt stod och méjligheten att vilja vardgivare.

WHO:s definition och kriterier for "responsiveness” liknar dven andra ram-
verk for att beskriva patientcentrering. En skillnad ligger dock i att WHO:s
definition ar avsedd for att kunna anvindas pa global niva och darfor kanske
inte fullt ut ger uttryck for de specifika behov och férvantningar som finns i de
mer utvecklade linderna.

For att bedoma i vilken utstrackning véarldens hilso- och sjukvardssystem
kunde anses som “responsive” i termer av respekt for personer och patientori-
entering, bestidllde WHO en enkit som inkluderade intervjuer med 1790 nyck-
elrespondenter i 35 lander (WHO, 2000). Enkitundersokningen kom fram till
att de lander som hade de mest lyhérda hilso- och sjukvérdssystemen var
USA, Schweiz, Luxemburg, Danmark, Tyskland, Japan, Kanada, Norge, Ne-
derlanderna och Sverige. I sin rapport (2000) férklarade WHO att anledning-
en till att alla dessa lander ar avancerade industrinationer &r att ett flertal av
komponenterna i begreppet “responsiveness” i hdg grad beror pa tillgangen pa
resurser. En ytterligare anledning menade man var att manga av dessa ldnder
var bland de forsta som borjade arbeta for att utveckla sina respektive halso-
och sjukvardssystem utifran principer om “responsiveness” och respekt for
manniskors individuella behov.

Medan WHO ocksé anviander termen “patientcentrerad vard” i vissa publi-
kationer sa har termen inte definierats i WHO:s sd kallade Health Promotion
Glossary. WHO:s European Observatory on Health Systems and Policies antog
den definition som tagits fram av den amerikanska myndigheten for interna-
tionell utveckling (USAID): "Ett forhallningssitt till vard som medvetet utgar
ifran patientens perspektiv. Perspektivet kan beskrivas i termer av respekt for
patienternas varderingar, preferenser, och uttryckta behov i relation till sam-
ordning och vardintegration, information, kommunikation, utbildning, fysisk
komfort, emotionellt stéd, lindring av radsla och angest, familj och vanners
medverkan, samt kontinuitet” (USAID, 1999).
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2.3 USA DEFINIERAR OCH UTVARDERAR PATIENTCENTRERING

Ar 2001 pekade det amerikanska Institute of Medicine (IOM) ut patientcen-
trerad vard som en av de sex grundldggande mélsittningarna i det amerikan-
ska hilso- och sjukvardssystemet. I sin inflytelserika rapport Att overbrygga
kualitetsklyftan [Crossing the Quality Chasm] definierade IOM patientcen-
trerad vard som:

Hilso- och sjukvard som skapar ett partnerskap mellan vardpersonal, pa-
tienter och deras familjer (nar det ar lampligt) for att garantera att beslut
respekterar patienternas énskemal, behov och preferenser och att patien-
terna far den utbildning och det stod de behéver for att ta beslut och delta i
sin egen vard.

IOM specificerade dock inte nagra specifika dimensioner eller kriterier for
definitionen av patientcentrering. Istéllet refererade man till de ursprung-
liga dimensioner som presenterats av Gerteis, et al. (1993) och som togs fram
pé uppdrag av Picker Institute. I IOM-rapporten valde man dock att sla ihop
begreppen vardsamordning och vardovergang, vilka hade presenterats som
atskilda dimensioner av Gerteis och hans kolleger. I IOM-rapporten inklude-
rades inte heller begreppet tillginglighet som en dimension av patientcentre-
ring; istillet utpekades tillgdnglighet som en separat malsittning for forbatt-
ring av hilso- och sjukvardens kvalitet.

Utifran det ramverk for patientcentrering som tagits fram av IOM fick the
Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) - en myndighet under
USA:s socialdepartement, i uppdrag att producera en arlig rapport om den
amerikanska hélso- och sjukvardens kvalitet, (IOM, 2001b). Pa grund av stora
glapp ifrdga om existerande indikatorer och data for att utvirdera patientcen-
trering har dock endast enstaka delar av IOM:s ramverk gjorts métbara. Fran
och med 2011 utviarderar och rapporterar AHRQ &rligen om patientcentrering
utifran négra fa enkétbaserade mitningar av patienters erfarenheter av den
vard de fétt. Det ror sig bland annat om hur patienterna anser att kommunika-
tionen med deras ldkare och hilso- och sjukvardspersonal fungerar, graden av
patientengagemang samt i vilken utstrickning ldkare involverar patienterna i
besluten om deras vard. Ut6ver att rapportera resultaten fran enkiatundersok-
ningarna, beskriver rapporten dven de atgarder som regeringen vidtagit for att
oOka graden av patientcentrering i hilso- och sjukvardssystemet (AHRQ, 2011).

Efter genomforandet av Obamaadministrationens hilso- och sjukvardsre-
form 2010 har dven fler initiativ tagits for att framja patientcentrerad vard.
Déribland inrdttandet av en ny forskningsmyndighet, the Patient-Centered
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Outcomes Research Institute, vars uppgift delvis &r att sidkerstilla att den
information som patienter vill ha och behover for att jamfora olika behand-
lingsformer tas fram. Ytterligare arbete ar pa gang for att kunna utviardera och
maita begreppen “personcentrering och familjeengagemang” som ett led i en
nationell strategi for 6kad kvalitet i varden. Lagstiftningen inkluderar ocksé
foreskrifter som syftar till att stirka s kallat delat beslutsfattande, det vill
sdga en term som anvinds for att beskriva en gemensam aktivitet dér patien-
ter och deras vardgivare tillsammans beslutar om den mest lampliga behand-
lingen utifran saval medicinsk evidens som patientens preferenser. Delat be-
slutsfattande kan stodjas av exempelvis verktyg som forklarar hur medicinska
resultat varierar beroende pa patientens egenskaper och vilka for- och nack-
delar som olika behandlingsformer innebar (till exempel operation gentemot
medicinering) (O’'Malley et al., 2011).

2.4 OECD VALJER PATIENTCENTRERING SOM EN DIMENSION AV
HALSO- OCH SJUKVARDSKVALITET

Enligt Organisationen for ekonomiskt samarbete och utveckling (OECD) defi-
nieras patientcentrering enligt “den utstrackning ett system verkligen funge-
rar genom att satta patienten/anvindaren i centrum for vardinsatsen och som
ofta utvarderas utifrin patienternas erfarenheter av sin hélso- och sjukvard”
(Kelley och Hurst, 2006).

Ar 2006 publicerade OECD ett ramverk for att utviirdera hilso- och sjuk-
vardens kvalitet i respektive medlemsstat (Kelley och Hurst, 2006). Ramver-
ket togs fram efter en genomgang av existerande ramverk for att utvirdera
kvalitet och resultat vid nationella myndigheter i OECD-ldnderna. Da de fann
att minst fem av de nationella ramverken anviande sig av begreppet patient-
centrering eller "responsiveness”, valde d&ven OECD att utga ifrén “responsive-
ness” eller “patientcentrering” som en av tre dimensioner (tillsammans med
effektivitet och sakerhet) i sin utvardering av halso- och sjukvardens kvalitet.

OECD arbetar for ndarvarande med att definiera métbara indikatorer for
patientcentrering med syftet att anvinda dem i en regelbunden ranking. Som
ett forsta steg i den riktningen anlitade OECD det norska Kunskapscentret for
hilso- och sjukvardstjanster for att genomfora en omfattande Gversyn av ex-
isterande nationella och tvarnationella enkiter av patientupplevelser (Garrat,
Solheim och Danielsson, 2008). Med resultaten fran den undersékningen som
grund utvecklar OECD en egen enkit for att studera patientupplevd kvalitet.
De arbetar ocksa for att sprida kunskap 6ver nationsgrinserna om de bésta
metoderna for att utveckla sidana patientenkiter.
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2.5 DEFINITIONER FOR OCH UTVARDERING AV PATIENTCENTRERING |
SVERIGE

Sverige har ocksa tagit initiativ for att utvirdera och framja patientcentrering
ivarden. Socialstyrelsen anvinder begreppet "patientfokuserad” och i en rap-
port 2006 beskrevs begreppet i foljande termer: "En patientfokuserad hilso-
och sjukvard innebir att virden ges med respekt och lyhordhet fér individens
specifika behov, forvintningar och virderingar, och att dessa végs in i de kli-
niska besluten” (Socialstyrelsen, 2006). En utvidgad definition féljde senare:

En patientfokuserad hdlso- och sjukvard baseras pa respekt for lika virde
och pa mdnniskans vdrdighet, sjdlvbestdmmande och integritet. Patienten
bemots 1 ett socialt sammanhang och varden utférs med respekt och lyhord-
het for individens specifika behov, forutsdttningar, forvdantningar och vdr-
deringar. Varden planeras och genomfors i samrad med patienten. Kommu-
nikation ska vara en integrerad del av all vard och behandling. Patientens
kunskap, forstdelse och insikt dr foérutsdttningar for att han eller hon ska
kunna vara delaktig i och ha inflytande i sin hdlsa, vard och behandling (So-
cialstyrelsen, 2009).

Socialstyrelsen har ocksa presenterat indikatorer for en patientfokuserad vérd:

« Patienten blir respektfullt bemétt som individ;

« Patientens egna kunskaper och erfarenheter tas till vara;

» Patienten erbjuds individuellt anpassad information om halsotillstand,
diagnos och metoder for undersokning, vard och behandling;

« Patienten far tillracklig information och stéd for att kunna hantera sin
hilsa;

 Patienten erbjuds mojlighet till 6nskad kontinuitet i virdkontakterna;

« Behandlingsmal sitts i samrad med patienten; och

« Delaktighet i den egna vardens planering och genomforande.

I en rapport frdn 2009 presenterade Socialstyrelsen en 6versyn av patientcen-
trerad vard i Sverige som byggde pa svensk och internationell forskning, samt
resultat fran landstingens regionala befolkningsenkiter. Rapporten analyse-
rade dven resultaten frdn den Europeiska unionens Eurobarometer-enkater
och noterade att svensk hilso- och sjukvard rankas relativt hogt av patien-
terna i jaimforelse med hur manga andra europeiska patienter rankar sin vard.

Sverige har ocksa deltagit i arbetet med att utveckla internationella jamf6-
relser av patienternas upplevelse av sjukvérden, dédribland i Nordiska radets
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arbete med att jamfora patientupplevd kvalitet mellan de skandinaviska lan-
derna. Sverige deltar ocksa i ett OECD-arbete som har resulterat i insatser
for att testa och tvarkulturellt validera frdgor om patienters erfarenheter av
oppenvard i en rad ekonomiskt utvecklade lander (Klazinga, 2012).

Pd nationell nivd har Socialdepartementet i samarbete med Sveri-
ges kommuner och landsting (SKL) tagit fram Nationell patientenkit, som
regelbundet undersoker patienternas upplevelse av vardens kvalitet. Fra-
gorna beror bland annat mgjligheten till deltagande och inflytande, tillit och
information. Resultaten forvintas bidra till en forbattring av hilso- och sjuk-
véarden fran ett patientperspektiv. Den kan ocksa ligga till grund for jamforelser,
verksamhetsstyrning, forskning och information till medborgare och patienter.
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Leder ett patientcentrerat halso- och
sjukvardssystem till battre vard?

Manga experter pa patientcentrerad vard skulle hidvda att ett hdlso- och sjuk-
vardssystem inriktat pa patienternas behov och 6nskningar har ett egenvarde,
oavsett om ett sddant system producerar battre vardresultat till lagre kost-
nad. Donald Berwick (2009), internationellt erkind expert pé hélso- och sjuk-
vardskvalitet, sade exempelvis foljande:

Pa gott och ont har jag kommit fram till att vi alla — patienter, familj, sjuk-
vardspersonal och hdlso- och sjukvdrdssystemet som helhet — skulle fa det
bdttre om vi i var profession anpassade var roll sa att vi upptrdde, inte som
vdrdar inom vdrden, utan som gdster i patienternas och deras familjers liv.
Jag foreslar att vi utan tvetydighet bor gora patientcentrering till en primdr
kualitets-dimension 1 sin egen rdtt, dven ndr den inte bidrar till mer sdker
eller effektiv vard.

Man kan ana att patienter som kanske motts av ett ovirdigt eller respekt-
16st bemotande av sjukvarden inte annat dn skulle halla med experterna om
den bedomningen. Vetenskapliga beldgg for patientcentreringens positiva in-
verkan pd vardresultat och kostnader stiarker dock argumentationen kring
patientcentrering som ett policymal i sin egen rétt. I Box 1 ges en samman-
fattning av studier som visar att en vird som organiseras runt patienternas
preferenser och behov, har en bevisad potential att forbattra kliniska resultat,
men ocksa patienternas tillfredsstillelse med varden, och deras benigen-
het att exempelvis soka vard for uppfoljning (Socialstyrelsen, 2011; Groende
2011). Till exempel visade en studie av forskare pa Karolinska Institutet att
positiva patienterfarenheter i métet med ldkaren péverkar patientens syn pa
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nér hon eller han kinner sig redo att atervinda till arbetet efter en sjukskriv-
ningsperiod (Wessel et al., 2012). Patientcentrerad vard har ocksé visat sig
kunna reducera savil 6ver- som underanviandning av vird, och minska anta-
let aterinskrivningar vid sjukhusen. Stodet for att patientcentrerad vard leder
till kostnadsbesparingar har dock visat sig vara blandat. Det finns undersok-
ningar som funnit positiva effekter vad géller kostnadsbesparingar, men ock-
sé studier som visar att patientcentreringen riskerar att 6ka vissa kostnader.

Box 1. Sammanfattning av de viktigaste forskningsresultaten kring bety-
delsen av en patientcentrerad vérd

| The Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ:s) arliga nationella rapport
om den amerikanska hélso- och sjukvardens kvalitet fanns ér 2010 en genomgéng av
den forskningslitteratur som kopplar patientcentrering till resultaten i hélso- och sjukvérds-
systemet. De fann aft patientcentrerade arbetssatt, sésom att bygga en relation mellan
vardgivare-patient, férbéttra kommunikation, frémja en positiv atmosfér och uppmuntra
patienter att aktivt delta i vérden hade féljande effekter:

Sjuklighet och dédlighet

¢ Patientcentrerad vard férbattrar patienternas hélsostatus och minskar deras symtom.

¢ Patientcentrerad vard uppmuntrar patienterna att félja ordinerad behandling.

¢ Patientcentrerad vard kan minska risken fér felaktiga diagnoser som beror pa dalig
kommunikation.

Vérdens kostnader

¢ Patientcentrerad vard minskar under- och éveranvéndning av vérd.

¢ Patientcentrerad vérd kan minska trycket pd systemets resurser och spara pengar ge-
nom att minska antalet diagnostiska prov och remisser.

¢ Aven om vissa studier har visat aft patientcentrering minskar sjukvardskostnaderna och
anvandningen av hdlso- och sjukvardssystemets resurser, har andra visat att patientcen-
trering okar vardgivarnas kostnader, speciellt pa kort sikt.

KALLA: The Agency for Healthcare Research and Quality [AHRQ], 2010

Viktigt att notera ar att den forskning som genomforts fram till idag och som
kopplar énskade vardresultat till patientcentrering (eller specifika dimensioner
av patientcentrering) har fokuserat pa patientcentrering pa vardgivarniva eller
undernivaer i systemet, snarare dn pa det nationella hilso- och sjukvardssys-
temets niva. I vilken utstrackning nationella hélso- och sjukvérdssystem som
anses vara mer patientcentrerade ocksa har battre vardresultat, 6kad tillfreds-
stillelse bland patienterna, och effektivare produktion utgor ett omrade for
fortsatta studier.
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Ett ramverk for att utvardera
graden av patientcentrering i
svensk hdlso- och sjukvard

Trots att det for narvarande inte finns négon internationell samsyn kring
hur patientcentrerad vard ska definieras och mitas, s& har en hel del arbete
gjorts for att utarbeta ramverk som kan anvindas for att utvirdera patient-
centrering. Det finns ocks studier som jaimfor innehéllet i olika ramverk. I en
systematisk genomgang av Cronin (2004), utférd pd uppdrag av The National
Health Council (en organisation baserad i USA och som foretrider personer
med kroniska sjukdomar och funktionsnedsittning) studeras nio befintliga
modeller eller ramverk for att definiera och utvirdera patientcentrerad vard. I
rapporten konstaterar forfattaren att det finns en tdmligen hog grad av 6ver-
ensstimmelse mellan de olika modellerna avseende de huvudsakliga attribu-
ten av patientcentrerad vird. Ar 2007 publicerade the International Alliance
of Patient Organizations den andra upplagan av sin genomgang av definitio-
ner och principer relaterade till patientcentrerad hélso- och sjukvird (IAPO,
2007). Det arbetet inforlivade och byggde pa Cronins och andras arbete.

I de kommande avsnitten diskuterar vi (utifrdn Cronins genomgéng) valet
av en definition av patientcentrering som ar lamplig och meningsfull fér den
svenska kontexten. Vi identifierar och beskriver dven de dimensioner av patient-
centrering som &r viktigast och mest relevanta att anvinda i en utvardering. Av-
slutningsvis undersoker vi hur dimensionerna kan utvirderas eller mitas och
gar igenom vilka data eller vilken specifik information som kan anviandas for en
utvirdering av patientcentrering i det svenska hilso- och sjukvardssystemet.
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4.1 DEFINITION AV BEGREPPET

Vissa experter har hivdat att patientcentrering bara kan definieras och métas
pé ett meningsfullt sitt genom att ta sin utgdngspunkt i patienternas egna upp-
fattningar (se till exempel Stewart, 2001 och IAPO, 2007). Vad ir det i varden
eller i ett hilso- och sjukvardssystem som utgor patientcentrering ur patien-
ternas perspektiv? Det har sittet att tinka medfor i praktiken att den lampli-
gaste definitionen av patientcentrering i en svensk hélso- och sjukvardskontext
ocksé bor grunda sig pa svenska patienters uppfattningar om vad som utgor en
patientcentrerad vard. Det dr bade 6nskvirt och virdefullt om en saddan defini-
tion tas fram genom aktiv patientmedverkan, oavsett om det sker inom ramen
for en statlig myndighets verksamhet, inom akademin eller av en ideell aktor.
Denna studie begriansar sig dock i detta avseende och utgar istéllet fran de de-
finitioner som identifierats i den internationella litteraturen.

Ett sdtt att tinka pé vad patientcentrering betyder ar att avgréansa vad det
inte betyder. Stewart (2001) observerade att patientcentrering ofta presente-
ras i termer av vad den inte ar - bland annat teknikcentrerad, lakarcentrerad,
sjukhuscentrerad och sjukdomscentrerad. Pa ett liknande sétt sétts patient-
centrering ofta i motsats till ett folkhidlsoperspektiv i den bemirkelsen att ett
patientcentrerat perspektiv anser att individen ar av storst betydelse (IAPO,
2007). Medan dessa synsitt kan vara av nytta for att nirma sig begreppet
patientcentrering har de dock en begrinsad anvindbarhet nir det géller att
identifiera en definition som kan anvindas for den hir studiens dndamal.

Aven om debatten om vad patientcentrering betyder inte pa nigot sitt ar
avgjord, ar alla inte heller Gverens om att sjdlva termen borde anvindas i sin
nuvarande formulering. Vissa foredrar att anvinda termen personcentrering,
i en ambition att undvika att sitta onddigt mycket fokus pa de medicinska
aspekterna av en persons forhallande till vdrden. Denna term anvinds till ex-
empel av Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet.

International Alliance of Patient Organizations (IAPO) fann i sitt arbete for
att se 6ver och definiera patientcentrering att det finns "en méangd foreslagna
definitioner av patientcentrerad sjukvérd, vilka innefattar manga av samma
kédrnprinciper, men ingen allméint accepterad definition”. Rapporten fran IAPO
fastslog vidare att avsaknaden av en allmén accepterad definition kanske inte
behover vara problematiskt. Istidllet menade man att det kan vara viktigare att
framja idén att hilso- och sjukvardssystemet bor organiseras runt patienten
(eller individen som en presumtiv anvindare av vardtjanster) med respekt for
patientens preferenser, varderingar och/eller behov, och att formulera de verk-
tyg och malséttningar som behovs for att 6verfora detta till praktiken, utan att
ta steget att forsoka na konsensus for en globalt accepterad definition.
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D4 vi tror att detta tillvigagangssitt har en uppenbar fortjanst jamfort
med alternativet att godtyckligt vélja bland den rad av definitioner som har
foreslagits, har vi valt att for denna utvirderings dndamal definiera och ope-
rationalisera begreppet patientcentrering utifran de dimensioner eller krite-
rier som beskrivs i f6ljande avsnitt. Med andra ord argumenterar vi for att det
svenska hilso- och sjukvérdssystemet dr patientcentrerat i den utstriackning
som det karakteriseras av dimensionerna nedan.

4.2 ATT SPECIFICERA MATBARA DIMENSIONER

Det kan finnas en frestelse att inkludera alla positiva eller 6nskvirda aspek-
ter av vardens kvalitet i ett ramverk for att utviardera patientcentrering. Till
exempel ar det svért att tdnka sig att man skulle kunna beskriva hilso- och
sjukvérd som varken ar saker eller effektiv som “patientcentrerad”. Liksom att
det ar avgorande for god halsa att man har vil fungerande interna organ kan
ocksa en tillrackligt siker och effektiv vard anses vara en forutséttning for
(men inte synonymt med) patientcentrerad vird. Vissa dimensioner kan &nnu
tydligare relateras till patientcentrerad vard, men som vi argumenterar for,
anda separeras fran begreppet. Till exempel dr det uppenbart att patienterna
inte kommer att uppfatta virden som patientcentrerad om den inte ar tillgang-
lig (i betydelsen prisvird, nira till hands och tillginglig vid ratt tillfillen).
Samtidigt kan man dnda argumentera for att “tillganglig” vard ska betraktas
som en atskild aspekt av kvalitet i relation till patientcentrerad vard. Om var-
den inte ir tillgdnglig ar den uppenbarligen inte patientcentrerad. Samtidigt
tycks “tillgdnglighet” inte pa ett korrekt sitt fanga vad det innebar for halso-
och sjukvérden att vara patientcentrerad. Det ar sannolikt av det skélet som
varken tillganglighet eller patientsikerhet ar inkluderade som kriterier av en
patientcentrerad vard i ndgon av de nio framstdende modeller av patientcen-
trerad vird som Cronin studerade (2004). For den hir studiens dndamaél har
sidkerhet och effektivitet, tillsammans med tillgdnglighet, darfor behandlats
som onskviarda och viktiga egenskaper for ett hédlso- och sjukvardssystem,
men dnda skilda fran idén om en patientcentrerad sjukvérd.

Cronin (2004) gick igenom nio framstaende modeller av patientcentrerad
halso- och sjukvard, for att identifiera likheter och skillnader i definitioner.
De nio studerade modellerna var de som tagits fram av den amerikanska
myndigheten Agency for Health Care Research and Quality (2001), den ame-
rikanska stiftelsen Foundation for Accountability (2001), det amerikanska in-
stitutet Institute of Medicine (2001), det amerikanska radet National Health
Council (2002), Picker Institute/Commonwealth (Gerteis, Edgman-Levitan et
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al., 1993), den amerikanska organisationen Planetree (Frampton, Gilpin and
Charmel, 2003), samt av kanadensiska kliniska forskare Stewart, Brown et
al., (1995), USA:s sjukskéoterskeforskare Johnston och Cooper (1997), samt den
amerikanska forskaren Grin (1994).

Utifrén genomgangen av de nio modellerna identifierade Cronin (2004) 45
atskilda begrepp eller dimensioner av patientcentrering. Foljande sex dimen-
sioner identifierades flest ganger:

« Utbildning och delad kunskap (férekom i fem av de nio modellerna),

 Involvering av familj och nérstaende (forekom i fem av de nio modellerna),

« Samarbete och team management (férekom i fyra av de nio modellerna),

« Holistisk vard, inklusive beaktande av icke-medicinska, speciellt emotionel-
la och andliga, dimensioner av varden (férekom i fyra av de nio modellerna),

« Respekt for patienternas behov, 6nskningar och preferenser (férekom i tre
av de nio modellerna), och

« Ett fritt flode av och god tillgang till information (inkluderades i tre av de
nio modellerna).

Det faktum att de hir sex dimensionerna aterfanns i tre eller fler av de nio
modellerna indikerar att det finns en viss grad av samforstind kring dess
betydelse bland intressenter och experter pa omradet. Detta visar i sin tur
att det ar lampligt att inkludera dessa dimensioner for att kunna utvirdera
graden av patientcentrering i svensk hélso- och sjukvard. En fordel med att
anvanda sig av de dimensioner som ar vanligast forekommande i de olika
ramverken identifierade ovan ar att var utviardering kommer att ligga i linje
med de insatser som pégar internationellt for att utvirdera patientcentrering.
Detta mojliggor i sin tur att resultaten pa sikt kan jamforas inom ramen for
internationella jamforelser.

For att maximera virdet av ramverket for svensk hilso- och sjukvardspo-
licy kan det vara en god idé att vikta de sex dimensionerna utifran hur viktiga
svenska patienter anser dem vara. Det kan ocksa vara si att nagra av de di-
mensioner som ar gemensamma for alla ramverken dr mindre viktiga utifran
svenska patienters perspektiv. Det skulle ocksa vara virdefullt att veta vilka
av de dimensioner som inte inkluderades bland de sex nyckeldimensionerna
ovan som anses viktigast i Sverige. Det kan mycket vél vara si att dimensioner
som inte lika ofta inkluderas i ramverk for patientcentrering, sdsom tillging-
lighet till vard, prioriteras hogt av svenska patienter. Sddant utvecklingsar-
bete kan vara intressant for framtida forskningsprojekt.

I avsaknad av ovanstdende information grundar sig istillet denna utvir-
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dering av patientcentrering i svensk hilso- och sjukvérd péd de sex centrala
dimensioner som Cronin identifierade. Ramverket har dock modifierats en
aning med avseende pa terminologi och presentation enligt nedan. Vi har
ocksd beslutat att ssmmanfora de nira besliktade dimensioner som ror ut-
bildning av patienter och fritt informationsfléde till en enda dimension. Dér-
med anvander vi oss i studien av féljande fem dimensioner som ramverk for
var utvirdering:

« Patienter som medaktorer i varden genom information och utbildning

« Respekt for patienters individuella behov, preferenser och virderingar

« Samordning och kontinuitet sivil inom som mellan vird och omsorg

» Helhetssyn pa patienter som manniskor med bade medicinska och icke-
medicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) behov

+ Involvering av familj och narstdende i varden enligt patienters 6nskemal

Utdver att utvirdera dessa specifika dimensioner av patientcentrering, identi-
fierar dven studien 6vergripande faktorer i det svenska hélso- och sjukvérds-
systemet som antingen underlittar eller forsvarar arbetet for att uppna en mer
patientcentrerad vard.

Nedan beskriver vi de dimensioner av patientcentrerad vard som vi anvén-
der oss av for att utvdrdera graden av patientcentrering. Vi illustrerar ocksa
omfattningen pa dimensionerna genom att identifiera exempel pa fragor som
kan anvindas for att utvirdera i vilken utstrackning den svenska héilso- och
sjukvarden kan anses vara patientcentrerad utifrdn ramverket. Pa grund av
begriansningar i tillgingliga data och tid for analys var det inte mgjligt att
behandla hela spektrumet av fragor inom ramen for utvirderingen. En rad
fragor har dock inkluderats som ett satt att klargora analysens rackvidd och
ldgga en grund for framtida studier som kan komma att anvianda sig av det
har ramverket.

Nir vi utvecklade fragorna gjorde vi det sa 1angt som mgjligt utifran den
klassiska modell som anvands for att definiera och mata kvalitet i hilso- och
sjukvérd och som kan indelas i tre nivéer: struktur (den miljo i vilken vard
ges), process (de metoder med vilka vard ges), och resultat (vardens effekter).
Strukturella egenskaper kan inkludera faktorer som juridiska restriktioner
eller rattigheter och hilso- och sjukvérdssystemets egenskaper, sdsom sjuk-
husets eller vardcentralens organisation, eller patientorganisationers niarvaro.
Processegenskaper kan exempelvis inkludera riktlinjer for behandling som
anger standarder for verksamheten. Manga av frigorna fokuserar pa resultat,
sétillvida att de ar avsedda for att utvirdera om varden som patienterna far
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irilinje med de identifierade dimensionerna av patientcentrering. Men det ar
ocksa viktigt att forsta vilka strukturella forutsattningar eller processer inom
hélso- och sjukvérden som bidrar till att framgangsrikt uppné de 6nskade re-
sultaten och eventuellt vilka barridrer som hindrar utvecklingen mot en mer
patientcentrerad vard.

Patienter som medaktorer i varden genom information och utbildning

Patientcentrerad vérd karakteriseras ofta av ett fritt fléde av och tillgang till
information for patienterna. Gerteis m.fl. (1993) motiverar vikten av att denna
dimension inkluderas i en patientcentrerad vard utifran att “patienter ofta
uttrycker en réddsla for att de undanhélls information, eller att de inte infor-
meras fullstdndigt och arligt om sin sjukdom eller prognos”. Patientcentrerad
vard uppnas ocksa nir patienterna genom utbildning har de verktyg och den
stillning de behover for att ta hand om sin egen hilsa och for att vara samar-
betspartners till sina vardgivare i beslutsfattandet.

Att utvérdera i vilken utstrackning denna dimension karakteriserar svensk
hilso- och sjukvard innefattar att svara pa fragor som exempelvis foljande:

« Ivilken utstrackning tillgodoses patienternas behov av information?

« Ivilken utstriackning finns journaler tillgangliga och &tkomliga for patien-
terna?

« I vilken utstrackning har patienterna tillgéng till information angdende
deras sjukdomstillstdnd och alternativa behandlingsvigar?

« I vilken utstrackning tillhandahalls information pa ett kulturellt (och
spréakligt) tillgangligt satt?

« I vilken utstriackning dgnar sig vardgivare at att undervisa och informera
sina patienter om deras sjukdomar, prognoser och alternativa behand-
lings- eller vairdmojligheter?

« Ar patienterna tillfredsstillda med resultaten av insatserna for att utbil-
da och informera dem om deras sjukdomar och alternativa behandlings-
vagar?

« Far patienterna tillrackligt med st6d for egenvard?

« Vilka struktur- eller processegenskaper hos hilso- och sjukvarden i Sverige
underlattar eller hindrar ett fritt flode av och fri tillgang till information?

« Vilka hilso- och sjukvérdsreformer underlittar eller hindrar det fria fl6-
det av och tillgdngen till information? Vilka halso- och sjukvardsreformer
underlittar eller hindrar utbildning av och delad kunskap mellan patienter
och mellan vardgivare — patient?
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Respekt for patienters individuella behov, preferenser och vérderingar

Denna dimension utgors av en grundliaggande forstéelse for patienten som en
individ med unika omstindigheter, behov, 6nskningar och preferenser. Den
tar fasta pé vikten av att patienten gors delaktig i vardens beslut och att pa-
tienten behandlas som en kund eller klient i behov av hélso- och sjukvards-
tjanster och som ska erbjudas god service. Att utviardera den hiar dimensionen
omfattar att svara pa fradgor som exempelvis:

« Ivilken utstrackning tas patienternas behov, 6nskningar och preferenser i
beaktande av vardgivare vid beslutsfattande?

« Ivilken utstrackning ar patienterna fria respektive begransade i valmojlig-
heterna de stills infor?

« Lyssnarvardgivare noggrant och tar de sig tillrackligt med tid for att lyssna
till vad patienten sdger? Visar vardgivaren respekt for patientens kunskap
och erfarenheter?

 Ivilken utstrickning ar patienterna formellt engagerade i delat beslutsfat-
tande?

« I vilken utstrackning gors verktyg for delat beslutsfattande (exempelvis
beslutsstod eller livstestamenten) tillgdngliga for patienter som stér infor
svara beslut (till exempel vid palliativ vard eller cancerbehandling)?

« Vilka struktur- eller processegenskaper i svensk hélso- och sjukvard un-
derlattar eller forsvarar for vardgivaren att visa respekt for patientens be-
hov, onskningar och preferenser?

 Vilka hilso- och sjukvardsreformer eller befintliga lagar underlittar eller
forsvarar for vardgivare att erbjuda vard pa ett siatt som ar respektfullt mot
patientens behov, onskningar och preferenser?

Samordning och kontinuitet savdl inom som mellan vard
och omsorg

Samordning av och kontinuitet i virden ir en central dimension av patient-
centrerad vard eftersom den mojliggor att patienten, istillet for sjukdomen,
sjukdomstillstdndet eller vardtjansten, blir huvudrollsinnehavaren i vérden.
Utan samarbete mellan olika vardgivare kan patienten inte behandlas utifrén
en helhetssyn. I syfte att utvirdera i vilken utstrdckning det svenska hilso-
och sjukvirdssystemet karakteriseras av samordning, kontinuitet och team-
arbete, kan foljande fragor undersokas:

» Ivilken utstriackning samarbetar virdgivare aktivt med varandra och med
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patienten for att mojliggora en behandling som bygger pa en helhetssyn pa
enskilda patienter?

« I vilken utstrdckning samordnas och integreras vérden i termer av bade
medicinska insatser och serviceinsatser?

« Ar patienterna tillfredsstillda med hur vardgivare samarbetar kring deras
vard, bade nar det giller ett enskilt behandlingstillfille och i &terkomman-
de behandlingar av kroniska sjukdomar?

« Vilka struktur- eller processegenskaper hos svensk hélso- och sjukvérd
underlittar eller forsvarar samarbetet mellan vardgivare och teambaserad
vard s att patienten erbjuds en vardupplevelse som ar koordinerad och
kontinuerlig?

« Vilka hilso- och sjukvardsreformer eller lagstiftning underlattar eller for-
svarar samarbete mellan olika vird- och omsorgspersonal?

Helhetssyn pa patienter som manniskor med bade medicinska och icke-
medicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) behov

Denna dimension uppmarksammar att patientens méte med hélso- och
sjukvarden &r en betydelsefull och personlig upplevelse som ofta framkallar
radsla och angest, liksom en rad andra emotionella, psykologiska och andliga
fragestdllningar. En patientcentrerad vard forutser och bemoter dessa frage-
stillningar istéllet for att uteslutande fokusera pa de medicinska aspekterna
av varden. Ett patientcentrerat hdlso- och sjukvardssystem har ocksa en hel-
hetssyn pé patientens behov, istillet for ett sjukdomscentrerat forhallnings-
sétt. Att utvdrdera i vilken utstriackning sjukvarden utgar fran en helhetssyn
pé patienten omfattar att besvara exempelvis féljande fragor:

« Ivilken utstrickning &r sjukvarden uppmirksam pa de icke-medicinska och
andliga aspekterna av vard- och omsorg? Hur visar sig denna lyh6rdhet?

« Vilka struktur- eller processegenskaper hos den svenska hilso- och sjuk-
varden underlittar eller hindrar vardens uppméarksamhet for de icke-me-
dicinska och andliga aspekterna av varden och omsorgen?

« Vilka hilso- och sjukvardsreformer eller lagstiftning underlattar eller for-
svarar arbetet med att tillhandahélla en vard som utgar ifrdn en helhets-
syn pé patienten?

Involvering av familj och nérstaende i varden enligt patienters nskemal

En vanlig dimension av patientcentrerad vird ber6r mojligheten att involvera
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familj och nirstaende i patientens sjukvardsupplevelse. Fokusgrupper med
patienter som genomforts som en del av utvecklingen av Picker Institutets
ramverk for patientcentrerad vard visade att en patients familjemedlemmar
och nira vianner spelar en central roll i sjukdomsupplevelsen. En hilso- och
sjukvard som mojliggor for nara och kéra att delta i beslutsfattandet, som
stodjer anhorigas omsorgsgivande roll och som erkdnner familjens och de
nira vinnernas behov, betraktades som mycket viktigt av patienterna (Ger-
teis et al., 1993).
Att utviardera den har dimensionen innefattar att svara pa fragor som:

« I vilken utstrickning har patienterna mdjlighet att involvera familj och
narstaende i sin hilso- och sjukvéard? I vilken utstriackning uppmuntras
och stottas en sdidan medverkan?

« Ar patienterna néjda med den utstrickning i vilken familj och nirstdende
involveras i deras hilso- och sjukvard?

+ Vilka struktur- eller processegenskaper hos den svenska hilso- och sjuk-
varden underlattar eller forsvarar vanners och familjemedlemmars med-
verkan i varden?

 Vilka hilso- och sjukvardsreformer underlittar eller forsvarar familjers
och nirstdendes medverkan i varden?

4.3 METODER FOR ATT UTVARDERA GRADEN AV PATIENTCENTRERING |
SVENSK HALSO- OCH SJUKVARD

Att tilldimpa det ovan beskrivna ramverket i en utvirdering av det svenska
hélso- och sjukvardssystemet omfattar att utviardera i vilken utstrackning
varden i Sverige karakteriseras av de fem dimensionerna, sisom de upplevs
av patienter och av experter som foretriader och arbetar med patienter. Det
ar viktigt att identifiera relevanta strukturella egenskaper i hilso- och sjuk-
vardssystemet och de processer som anvinds for att tillhandahélla vard som
underléttar respektive forsvarar patientcentrering. Detta for att utvirdering-
en ska bli meningsfull och kunna leda till praktiska atgérder. En nyckelfaktor
idetta arbete dr att ssmmankoppla det som i grunden ar personliga och lokala
erfarenheter med de aspekter av hilso- och sjukdomssystemet som dr maj-
liga att fordandra via politiska reformer eller andra verktyg. Patientcentrerad
halso- och sjukvard tillhandahaélls av vardgivare och ar en lokal verksamhet,
men sjukvardssystemets egenskaper - som formas av nationella sévil som av
regionala och lokala faktorer - spelar ocksa en viktig roll for huruvida patien-
terna upplever en patientcentrerad vard eller inte.
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Statistik och datakéllor f6r métningar

En rad olika typer av data kan anviandas for att utvardera graden av patient-
centrering i det svenska hilso- och sjukvardssystemet. Déribland data frén
patientenkéter, information frin experter pa hilso- och sjukvardssystem,
beskrivande data om strukturer och processer i hélso- och sjukvérdssystem,
samt resultat fran forskningsstudier och utvirderingar av myndigheter eller
organisationer inom omrédet.

De primira datakéallorna for denna utvardering ar (for en mer detaljerad
beskrivning av datakillorna som anvéinds i studien se Bilaga 1):

« En genomgéing av publicerade resultat fran svenska patientenkéter och
fran internationella enkéter som inkluderar svenska patienter;

« Intervjuer med experter (exempelvis patientforetradare och sakkunniga i
halso- och sjukvardsfragor); och

« Engenomgéng av befintliga forskningsresultat och utvirderingar pa temat
patientcentrering i Sverige

Data som aterger faktiska patientupplevelser har av naturliga skil prioriterats
iutvdrderingen av hur pass patientcentrerad varden ar.

De tva huvudsakliga patientenkatundersokningar som anvénts for denna
utvirdering ar Nationell patientenkit (2010, 2011) och den internationella
Commonwealth Fundundersokningen (IHP 2011) av sjukare vuxna.

Den internationella patientenkidtundersékningen (IHP 2011) (IHP) ar en
transnationell undersokning som jamfor sjukare vuxnas erfarenheter av hal-
so- och sjukvard. Elva ldander deltog i studien, daribland Sverige. Undersok-
ningen genomfors varje ar och Sverige har tidigare deltagit 2009 och 2010.

Den svenska Nationell patientenkit dr en undersokning som genomfors av
Sveriges Kommuner och Landsting. Enkiterna inkluderar ett stort antal fra-
gor om patienternas upplevelser av hdlso- och sjukvardens kvalitet. En brist i
undersokningarna ar dock svarsfrekvenserna som legat mellan 55 och 65 pro-
cent, med undantag for enkéterna angdende den psykiatriska varden, som har
en svarsfrekvens pa bara 35 procent (slutenvard) och 43 procent (6ppenvard).
Detta kan vara en svaghet i utvarderingens resultat om det ar sa att asikterna
frdn de som deltagit skiljer sig stort frin dem som inte svarat pa enkéterna.
Det kan ocksa paverka resultatens tillforlitlighet pa landstingsniva och varia-
tionsgraden mellan olika landsting. Det bor vidare noteras att alla landsting
inte har deltagit i varje enkatundersokning. (For en detaljerad beskrivning av
de medverkande landstingen se www.indikator.org.)
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Utover analysen av patientenkiterna gjordes en genomgang av befintlig
forskning och utvarderingar pa temat patientcentrerad vérd i Sverige. Ge-
nomgangen inkluderade engelsksprékiga publikationer i den akademiska lit-
teraturen savil som svensksprakiga publikationer och utvirderingar av myn-
digheter och organisationer inom omrédet.

En sista viktig informationskalla for utvarderingen ar en rad intervjuer
med utvalda experter pa det svenska hilso- och sjukvardssystemet. Experter-
na valdes ut genom att ga igenom svenska referenser, inklusive publikationer
som omnamner kdnda ledare och experter inom svensk halso- och sjukvard.
Sarskild vikt lades vid att intervjua foretriadare for patientorganisationer lik-
som experter som ar bekanta med patientupplevelsen (exempelvis foretrada-
re for patientnimnderna). Forskare som har studerat patientcentrering och
tjanstemén involverade i ett flertal initiativ relaterade till patientcentrerad
vard intervjuades ocksa. Syftet med intervjuerna var att fa fram béde objektiv
information (till exempel angdende specifika faktorer som underlattar eller
forsvarar tillhandahallandet av en patientcentrerad vard), savil som subjek-
tiva asikter (sdsom olika personliga upplevelser eller erfarenheter av varden).

Standarder och méttstockar

I en genomgang for Cochrane-samarbetet om interventioners inverkan pa
vardgivares bendgenhet att frimja ett patientcentrerat forhéllningssitt vid
lakarbesok fastslog Lewin och kolleger (2001) att det inte finns ndgon “golden
standard” bland métmetoder for att utviardera patientcentrerad vird. Groene
(2011) kommenterar att det kanske inte dr lampligt att ha en enda standard
med tanke pé de olika motiv som ligger bakom utvarderingar (exempelvis
kvalitetsforbattringar), och att det kanske inte heller ar méjligt pa grund av de
breda definitioner av patientcentrering som férekommer.

Flera typer av standarder och méttstockar skulle dock kunna anvidndas
for att utvirdera i vilken utstrackning det svenska hilso- och sjukvardssys-
temet dr patientcentrerat. Ett tillvigagangssitt kan vara att ranka bestdmda
geografiska omrédens resultat (exempelvis de svenska landstingen i detta
sammanhang) i forhallande till de som fatt de basta resultaten. Ett annat
tillvigagéngsséatt kan vara att jaimfora resultaten fran det svenska hilso- och
sjukvardssystemet med de fran andra lander i en kontrollgrupp (till exempel
de utvecklade linderna, eller de skandinaviska landerna). Ytterligare en moj-
lighet vore att utvirdera resultaten gentemot en standard som definierats i
en politisk (eller annan) process (till exempel ett uppsatt mél att 9o procent
av patienterna uppger atminstone adekvat tillfredsstéllelse med sina vard-
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upplevelser). Som ett exempel publicerade National Institute for Health and
Clinical Effectiveness (NICE) i England en uppsittning kvalitetsstandarder
utifran vilka de kan utviardera vuxnas patienterfarenheter (NICE, 2012). Ett
senare steg kan vara att méta i hur stor utstrackning dessa standarder upp-
fylls.

Det finns relativt fa tillgingliga mattstockar fér den hir studien, delvis pa
grund av den relativt sett mycket begriansade tillgangen pa tidsseriedata. Dir-
for har studien anvint sig av en ad hoc-metod for att utnyttja de standarder
som finns pa basta mojliga sétt. Resultat frain Commonwealth Funds interna-
tionella patientenkit, anvindes exempelvis for att fa en uppfattning om hur
svenska patienter upplever vardens bemétande i jamforelse med patienter i
andra lander. En vanlig kritik som riktas mot denna typ av undersokning ar
dock att resultaten snarare speglar skillnader i férvantningar &n faktiska upp-
levelser av varden. Utéver den internationella enkéten anviandes déarfér den
svenska Nationell patientenkit for att belysa hur resultaten varierar mellan
olika landsting i Sverige och vilken forbattringspotential som finns genom att
lara av goda exempel pa patientcentrerad vard.

Mot bakgrund av den relativa bristen pa standarder och mattstockar pa
omrédet, ar ett mervirde av denna utvirdering att den ger en beskrivande
méttstock gentemot vilka framtida utvirderingar av patientcentrering kan
goras.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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| vilken utstréckning Gr
svensk hdlso- och sjukvard
patientcentrerad?

I detta avsnitt presenteras resultaten frin var undersokning om i vilken ut-
striackning svensk hilso- och sjukvird kan sidgas vara patientcentrerad. Re-
sultaten dr en syntes av den information vi fatt genom att analysera data fran
patientundersokningar, intervjuer med 34 svenska experter som foretrader pa-
tienter, virdgivare, offentliga myndigheter och andra aktorer, en genomgéng av
data fran forskningsstudier och offentliga myndigheters rapporter, samt en ge-
nomgang av befintlig lagstiftning och nyligen genomférda reformer pa omradet.

Nedan foljer forst en redogorelse av resultaten 6ver var och en av de fem
olika dimensionerna av patientcentrerad vard, vilka ir gemensamma for de
viktigaste, internationellt erkdnda och mest anvinda ramverken for att utvér-
dera patientcentrering (se Bild 1):

» Patienter som medaktorer i varden genom information och utbildning,

» Respekt for patienters individuella behov, preferenser och virderingar,

« Samordning och kontinuitet sévil inom som mellan vard och omsorg,

» Helhetssyn pé patienter som manniskor med bade medicinska och icke-
medicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) behov, och

 Involvering av familj och nirstdende i varden enligt patienters 6nskemal.

Detta foljs av en analys och diskussion av 6vergripande faktorer, vilka an-

tingen framjar eller hindrar utvecklingen mot patientcentrerad vard i Sverige,
men som inte ar specifika for ndgon sarskild dimension.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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Figur 1. Ramverk fér utvérdering av patientcentrering inom svensk hélso- och sjukvard.

Utvardering av

patientcentrering

Overgripande fakorer

Patienter som Respekt for Samordning Helhetssyn pa Involvering av
medaktdrer i patienters och kontinuitet patienter som familj och
vérden genom individuella i vérden mdnniskor ndrstéende i
information och behov, saval inom med béde vérden enligt
utbildning preferenser och som mellan medicinska och patienters
varderingar vérd och icke-medicinska Snskemal
omsorg behov

De vanligaste fsrekommande dimensionerna av patientcentrering identifierade i internationell litteratur

5.1 DIMENSION 1: PATIENTER SOM MEDAKTORER | VARDEN GENOM
INFORMATION OCH UTBILDNING

P Sverige har tagit flera steg for att utveckla och forbdttra informa-
tions- och utbildningsinsatser riktade till patienterna. Trots detta
finns uppenbara brister som krdver ytterligare atgdrder for att sd-
kerstdlla att patienterna dar valinformerade och kan delta aktivt 1
varden for att pa bdsta sdtt uppna goda vardresultat.

Definition

Ett patientcentrerat sjukvardssystem ar ett system dér patienterna har till-
géng till den information de behéver for att fatta vialgrundade beslut om sin
hilsa och sin hélso- och sjukvard. Det &dr en vird som utbildar patienterna
om deras sjukdomar och deras alternativ for att f& vard. Mer vilinformerade
och utbildade patienter ar battre rustade att aktivt interagera med likare som
samarbetspartners i den egna varden.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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En 6vergripande beskrivning av svenska patienters upplevelser
av varden

Nedan granskar vi aktuella undersokningsresultat som jamfor svenska patien-
ter med patienter i andra ldnder i frdga om hur ngjda de 4r med information och
utbildning, samt granskar resultaten i utvalda avsnitt i Nationell patientenkat.

Internationell undersockning av “sjukare vuxna” visar att svenska pa-
tienters behov av information inte dr sdarskilt vdl tillgodosett

I en nyligen genomford internationell undersokning av sjukare vuxnai 11 1an-
der handlade en rad fragor om patienternas erfarenheter avinformations- och
utbildningsinsatser i varden. Resultaten visar att sjukare vuxna i Sverige all-
maént sett 4r mindre ndjda med dessa aspekter dn patienter i andra ldnder
(IHP, 2011). Det var endast norska patienter som hade farre positiva erfaren-
heter avseende hur vil deras behov av information och utbildning tillgodosags
(se Figur 2).

Figur 2. Procentuell férdelning av patienter som l&dmnat det mest positiva svaret pé respek-
tive fraga om information och utbildning*. Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults
(2011).
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* Oviktat index. Se figur 3 och 4 fér en beskrivning av frdgorna i detta index.
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Om vi tittar ndrmare pa de enskilda fragestéllningarna 1ag svenska patienter

under det internationella genomsnittet i termer av mycket goda erfarenheter av

information och utbildning i atta av nio frigor (se Figur 3 och 4). Exempelvis:

Farre dn 50 procent av sjukare svenska patienter uppgav att specialister
alltid upplyste dem om vilka behandlingsmdgjligheter som fanns, ett virde
som ligger under det internationella genomsnittet och mycket under virdet
i det land som uppvisar bast resultat, dar fler dn tre fjardedelar av sju-
kare patienter uppgav att de alltid fick veta vilka valmgjligheter de hade
(se Figur 4).

Tillsammans med Norge befinner sig Sverige pa den lagsta nivan i fraga
om hur bra sjukvardspersonalen ar pa att forklara saker pa ett enkelt sitt.
78 procent av sjukare svenska patienter menar att personalen ofta eller
alltid forklarar saker pa ett sitt som ar latt att forsta, jamfort med 93 pro-
cent och 91 procent i Schweiz och Frankrike (IHP, 2011). Om vi enbart tit-
tar pa svaren “alltid” hamnar Sverige nistan 15 procent under medianen
(Se Figur 3).
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ning, (procentuell férdelning av patienter i Sverige samt 10 andra lénder).

Figur 3. Sjukare vuxna som uppger positiva erfarenheter ifrdga om information och utbild-
Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults (2011).
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Var du vélinformerad och férberedd p& hur
aterhdmtningsprocessen skulle vara innan du
genomfdrde operationen? Procent som svarar
ja, definitivt

Da du har fétt vard under det senaste dret, har
nagon sjukvardspersonal som du tréffar for ditt
sjukdomstillsténd givit dig tydliga instruktioner
om symtom att hélla kontroll pé och nér du
borde séka fortsatt vard eller behandling?
Procent som svarar ja
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ofta &r det s& att din lékare eller ndgon annan
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forklarar saker p& ett sétt som &r létt aft forsta?
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svarar alltid
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Figur 4. Sjukare vuxna som uppger positiva erfarenheter ifrdga om information och utbild-
ning. (Procentuell férdelning av patienter i Sverige samt 10 andra lénder.)
Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults (2011).
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Svenska patienter var inte bara minst benigna att uppge mycket goda erfaren-
heter ifrdga om information och utbildning, utan var ocksé mer benigna an sina
medpatienter i andra ldnder att uppge relativt samre erfarenheter. Svenska pa-
tienter hamnade till exempel bara pé andra plats efter Norge med att instimma
iatt deras ldkare “sillan eller aldrig” uppmuntrade dem att stilla fragor. Nistan
en tredjedel av de sjukare svenska patienterna nimnde detta problem, jamfort
med endast 6 procent av patienterna i Storbritannien och Schweiz (IHP, 2011).
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Resultat fran Nationell patientenkit

I varje avsnitt i den svenska patientenkéten finns det frigor om hur vil pa-
tienten upplever att information och utbildning tillgodoses. Nedan foljer en
sammanfattning av relevanta resultat fran fyra avsnitt (primérvard, 6ppen
och sluten specialiserad sjukhusvérd och psykiatrisk slutenvard), som belyser
styrkan och svagheterna pa informations- och utbildningsomrédet. (Se Bilaga
III f6r samtliga resultat for ovan ndmnda delar av patientenkdtundersokning-
arna och for psykiatrisk 6ppenvard).

PRIMAR- OCH SPECIALISTVARD

Det finns mycket utrymme for forbattringar i frdga om att tillgodose primér-
och specialistvirdspatienters behov av information och utbildning. Omréden
som sérskilt utmérker sig i primirvarden, liksom i 6ppen och sluten speciali-
serad sjukhusvérd, ar resultat som visar att patienter ofta inte informeras om
forskrivna lakemedels eventuella bieffekter, vilka varningstecken de ska vara
uppmirksamma p4, eller vilka problem som kan uppsté i samband med deras
sjukdomstillstdnd eller behandling. I manga av dessa fall 14g medianvirdet
for patientupplevd kvalitet i landstingen under 50 pa en skala fran o till 100
(Se figur 5 och 6).

Omréden dar primir- och specialistvarden visar pa béattre resultat beror
bland annat huruvida patienterna upplever att de far information om be-
handlingar som de forstér, begripliga svar pa fragor, och om likaren forkla-
rar anledningen till att medicin férskrivs pa ett sidtt som patienterna forstar
(Se figur 5 och 6).

Samtidigt som variationerna i resultat mellan landstingen ar blygsamma
i stora delar av primarvérden och den 6ppna specialiserade sjukhusvarden,
ar variationerna storre (10-15) i den slutna specialiserade sjukhusvarden i
frdga om information till patienter om likemedels bieffekter, varningstecken
for sjukdom eller behandling och vart patienter kan vinda sig efter utskriv-
ning fran sjukhus om de har néagra fragor om sin sjukdom eller behandling
(Se figur 6).
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Figur 5. Patienters erfarenheter av information och utbildning inom primérvard i Sveriges
100
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landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala 0-100*.)

Kélla: Nationell patientenkét, primérvard (2011).

Férklarade lgkaren eller nagon
ur personalen varfér du skulle
ta de ldkemedel du fétt pa ett
satt som du férstod?

Berdttade lékaren om eventuella
varningssignaler som du skulle
vara uppmdrksam pé
betréffande din sjukdom eller
behandling?

Férklarade doktorn vad du
borde géra om problemen eller
symptomen skulle fortsétta, bli
varre, eller komma tillbaka?

Fick du information om din
behandling pé eft satt som du
forstode

Berdittade lékaren eller nagon
annan ur personalen fér dig om
eventuella biverkningar av
|ékemedel som du skulle
uppmérksamma?

Nar du frégade Iékaren om
négot som var viktigt fér dig,
fick du d& svar som du férstod?

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard

* Se Bilaga Il f5r en mer detaljerad beskrivning.

68



I vilken utstréickning @r svensk hdlso- och sjukvard patientcentrerad?

Figur 6. Patienters erfarenheter av information och utbildning inom sluten resp. 8ppen specia-
liserad sjukhusvard i Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala O-100*.)
Kélla: Nationell patientenkéit, sluten och ppen specialiserad sjukhusvard, (2010).
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* Se Bilaga Il f5r en mer detaljerad beskrivning.

PSYKIATRISK SLUTENVARD

Resultaten frdn Nationell patientenkit (2010) for psykiatrisk slutenvérd ar
mycket anmérkningsvirda i friga om variationsgraden. Jimfért med den
slutna specialiserade sjukhusvarden och primérvarden &r variationerna mel-
lan landstingen mycket storre. Visserligen uppvisar en del landsting ganska
goda resultat ifriga om att férse patienterna med information om deras rét-
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tigheter vid tvéngsintagning i enlighet med Lagen om psykiatrisk tvangsvard
(1991:1128) (LPT) och Lagen om rattspsykiatrisk vard (1991:1129) (LRV), samt
om sjukhusrutiner, besokstider, och andra atgdrder. Det finns dock landsting
som hamnar under virdet 50 i patientupplevd kvalitet (Se Figur 7).

Liksom for primérvarden och den slutna specialiserade sjukhusvarden
giller de vanligaste problemomréadena information om behandlingars bieffek-
ter och varningstecken att vara uppmairksam pa.

Figur 7. Patienters erfarenheter av information och utbildning inom psykiatrisk slutenvérd i
Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala O-100*.)
Kaélla: Nationell patientenkét, psykiatrisk slutenvard (2010).
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* Se Bilaga Ill fr en mer detaljerad beskrivning.
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Lagstiftning och nyare initiativ och reformer pa omradet
Som en foljd av reformer for att stidrka patientens stillning i virden innehal-
ler bdde Héilso- och sjukvérdslagen (1982:763) och Patientsikerhetslagen
(2010:659) bestammelser om att vardgivare eller sjukvardspersonal ska ge
patienterna individanpassad information om deras hilsotillstind, undersok-
ningsmetoder, vilken vird och behandling som finns att tillgd, deras mojlighet
att vilja vardgivare och vardgarantin. (Se Box 2.)

Ansvaret for att folja den lagstadgade skyldigheten att informera patienten
ligger hos landstingen och kommunerna. Detta tycks ha bidragit till att refor-
mernas faktiska utfall varierar mycket runt om i landet.

Box 2. Reformer som nyligen genomférts for att stérka patienternas
stéllning

Under de senaste dren har den svenska regeringen genomfért en rad reformer med
ambitionen att stdrka patienternas stdllning. Flera av dessa reformer har inférlivats i lag-
stiftningen, till exempel vardgarantin (som ibland kallas véntetidsgarantin och som anger
en tidsram for nér en behandling ska vara uiférd), fast vardkontakt, (en person som har
ansvaret aft tillgodose en patients behov av trygghet, samordning, kontinuitet och séker-
het i vérden), val av vérdgivare, och méjligheten att f& en sa kallad second opinion.

Offentliga och privata initiativ for att erbjuda information om sjukdo-
mar, behandlingar och vardgivare

En mangd offentliga och privata initiativ har tagits for att erbjuda patienter
béittre information om deras hilsotillstdnd, behandlingar och vardgivare.
Inférandet av sjukvardsradgivningen “1177”, som gar att na via internet
och telefon (med en sjukskoterskestab som svarar pé patienters eller anhori-
gas fragor), lovordades av de intervjuade experterna. Portalen innehéaller en
l&ng rad olika tjénster, fran vigledning av patienter till ratt mottagning, till
att informera om sjukdomssymtom och hjilpa anvandarna att jimfora vard-
givare. Informationen pa webbplatsen anpassas efter patientens geografiska
hemvist sa att det ska vara lattare att vigleda patienten till lokala vardalter-
nativ. De intervjuade experterna menade att patienterna i 6kad utstriackning
kanner till och anvénder sig av denna resurs. Det rdder dock en viss osidkerhet
kring om patienterna fullt ut anvinder den tillgdngliga informationen som
stod for att vilja vardgivare. Manga experter uppgav att informationen fortfa-
rande inte ar tillrackligt anpassad for att stodja val av behandling och vardgi-
vare, dven om en viss forbattring skett. Enligt Inera, det féretag som ansvarar
for 1177.se, har webbplatsen 2,5 miljoner bestkare varje manad. Av dessa letar
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95 procent efter specifikt sjukdomsrelaterad information eller stéller fragor
till sidans “frageavdelning”. Ungefar fem procent besoker platsen for "Hitta
och jamfor vard” och endast en procent anviander jamforelseguiden for att
jamfora vardgivare (Inera, 2012).

Det gar ocksa att hitta information riktad till patienter pa landstingens
webbplatser och pa privatfinansierade webbplatser, sésom OmVard.se. Pé
webbplatsen vantetider.se kan patienter fa reda pa den aktuella vintetiden
for olika typer av besok, planerade undersokningar och behandlingar inom
priméarvard och specialiserad sjukhusvard.

Ytterligare initiativ for att 6ka utbildnings- och informationsinsatser till
patienterna ar bland andra patienthandboken “Min guide till sdaker vard” och
patientversioner av nationella riktlinjer f6r behandlingsmetoder. "Min guide
till sdker vard” har nyligen publicerats av Socialstyrelsen och distribuerats till
patienter via en mangd olika kanaler — bland annat delas den ut av vardperso-
nalen. Guiden ger en rad forslag om vad patienter kan gora for att pa ett battre
sitt kunna medverka i sin egen vard och ddrmed bidra till att den blir sdkrare.

Socialstyrelsens initiativ att ta fram patientversioner av nationella riktlin-
jer ar ett annat gott exempel pa information som kan stédja patienterna att
uppméarksamma saker som inte gar ratt till i deras vard. Informationsmate-
rialet syftar till att upplysa patienter om vad de kan forvénta sig av varden pa
specifika diagnosomraden, till exempel depression, demens, typ 2-diabetes
och vuxentandvard (Socialstyrelsen, 2012).

Tidiga initiativ for att tillgodose behovet av information som stod for
patienters vardval

For att stodja statens nuvarande anstriangningar att starka patienters still-
ning i svensk hélso- och sjukvard har den sa kallade Patientmaktsutredning-
en (S 2011:03), fatt i uppdrag att belysa hur patienters behov av st6d, rad och
information for att fatta valinformerade beslut om bland annat val av vird-
givare kan tillgodoses. Utredningen har ocksa fatt uppdraget att foresld hur
information och vigledning om vérdgivares skyldigheter gentemot patienter
ska kunna férmedlas pa ett enkelt och lattillgdngligt sitt, samt anpassat efter
olika patientgrupper, som barn, dldre, personer med funktionsnedsittning,
och svensktalande fodda utomlands. Utredningen ska dven lamna forslag till
en ny patientlagstiftning dir centrala bestimmelser av betydelse for patien-
tens stéllning ska samlas. Utredningen forvéntas presentera sina forslag un-
der 2013.

Experterna som intervjuades i denna studie menade att utvecklingen mot
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en mer patientcentrerad vard har underlattas av att fler resultat kring vardens
kvalitet har offentliggjorts. Manga papekade dock att arbetet for att offentlig-
gora vardresultat fortfarande &r i sin linda och att informationen &nnu inte
utvecklats sa till den grad att den passar som stdd till patienter for att vilja
vardgivare.

’Oppna jaimférelser” inom hilso- och sjukvérden ir bland de viktigaste
nationella initiativen for att stodja Oppenhet om den svenska vardens kvalitet
och effektivitet. Jamforelserna publiceras av Sveriges Kommuner och Lands-
ting (SKL) och Socialstyrelsen, och ger utforlig information om olika lands-
tings och regioners resultat pa ett flertal virdomraden. Data kommer frén de
nationella kvalitetsregistren och den nationella patientenkéten och har sam-
manstillts for att jamfora olika landsting och ibland enstaka enheter. Ett av
syftena med Oppna jimforelser ir att ge patienter och medborgare full insyn
ivad den offentligt finansierade virden erbjuder i fraga om kvalitet och effek-
tivitet. Liksom flera intervjuade experter papekade ar det mycket fa patienter
som faktiskt anviander sig av denna information och den har 4nnu inte anpas-
sats som stod for att vélja virdgivare. Det dr en 6ppen fraga om indikatorerna
ar ratt utformade ifrdga om omfattning och antal eller om de pa ett bra sitt
iterger patienternas intressen. I det nationella strategidokumentet for Oppna
jamforelser ar dock béttre information for att stodja vardval en prioriterad
fraga (Oppna jaimforelser 2000).

Winblad och Andersson (2011) utvirderade landstingens och nationella
aktorers befintliga information for att stodja patienter att vilja vardgivare.
Resultaten visade att i princip samtliga landsting informerar sina medborgare
och patienter om mojligheten att vilja vardgivare och hur man gér tillviga
for att vdlja. Man konstaterade dock att den information som finns idag inte
uppfyller sitt syfte om dndamalet dr att stdja patienter att gora rationella el-
ler vilinformerade val av vardgivare. Informationen brister till exempel i att
ge patienterna uppgifter om likheter och skillnader i medicinsk kvalitet hos
olika vardgivare. Informationen &r vidare splittrad mellan olika vardgivare,
landsting och nationella aktorer vilket kan gora det svért for patienterna att
fa en 6verblick.

I en rapport fran Konkurrensverket (2012) undersoktes ocksa fragan om
patientinformation for att stodja utvecklingen av fritt val av vardgivare. En
undersokning till medborgare i alla landsting stillde fragor om befintlig in-
formation var tillracklig for att gora aktiva val av vardgivare. En tredjedel av
de som besvarade fragorna ansag att de inte hade tillrackligt med informa-
tion for att gora aktiva val av vardcentral. Resultaten skilde sig dock at mellan
landstingen. I Orebro och Uppsala landsting uppgav endast 45 respektive 48
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procent att de hade tillrdcklig information for att géra aktiva val, medan 79
respektive 81 procent uppgav det i Blekinge och Jonkopings landsting.

Patienternas rdtt att ta del av informationen i sina journaler

En pégéende diskussion i Sverige ber6ér vem som ager informationen i patient-
journalerna. Lékare har traditionellt sett betraktat journalerna som ett yrkes-
verktyg, medan patientforetradare havdar att patienter borde dga sina egna
journaler, och i omfattande utstrackning ha behorighet att besluta vem som
far se informationen och under vilka omstédndigheter, men ocksé lagga till in-
formation som patienten anser vara passande. Samtidigt fortsatter patienter
att ha stora svérigheter att fa tillging till sina journaler. Journalen &r inte
alltid tillgdnglig elektroniskt och vardgivare kan vara ovilliga och langsamma
med att besvara patienters forfragningar om en kopia.

Ett av malen med Nationell eHalsa — strategin for tillgdnglig och saker in-
formation inom vard och omsorg (S 2010.020) ir att se till att patienter kan
fa tillgang till sina egna journaler online for att aktivt kunna ta del av sin
egen vard och behandling. Centret for eHilsa i samverkan (CeHis) - som drivs
av foretradare for Sveriges Kommuner och landsting, kommuner och privata
vardgivare - har bildats for att samordna och utveckla en nationell teknisk in-
frastruktur for att forbattra faktorer som tillgénglighet till information, kva-
litet och patientsdkerhet.

Brister i hur varden méter patienters behov och férvantningar

Kommunikation mellan patient/vardgivare

I det tidigare avsnittet om patienternas upplevelse av kvaliteten i varden fram-
gick det att information om likemedelsbiverkningar och om varningstecken
att uppmirksamma i samband med ett sjukdomstillstand eller en behandling
ar sidrskilda omraden som kraver ytterligare uppméarksamhet. Sérskilt pro-
blematiskt tycks den bristande informationen vara nir det géller patienter i
primérvard, sluten specialiserad sjukhusvard och sluten psykiatrisk vard. F6-
retridare for patientorganisationer har uppgett att lakare ofta brister i att ge
denna information, mojligen med forklaringen att de anser att det dr farma-
ceutens uppgift eller att kunskap om bieffekter kan resultera i att patienterna
inte foljer behandlingsrekommendationerna.

Tidsnod (delvis beroende pé prestationsrelaterade erséattningssystem och
krav pa kostnadskontroll) kan ocksa vara en forklarande faktor till den be-
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gransade och bristfilliga kommunikationen mellan vérdgivare och patient.
Mer 4n en av tio (12 procent) av sjukare svenska patienter uppgav att deras
lakare sillan eller aldrig dgnade dem tillracklig tid, en hogre siffra dn i ndgot
annat land férutom Norge bland de 11 studerade linderna (IHP, 2012). M6ten
med varden dir patienter kdnner sig forhindrade att stdlla fragor och som
upplever att alternativen gillande exempelvis val av behandling ar begrian-
sade kan delvis forklaras av sdédana hinder. Experter padpekade dven att svensk
sjukvérd bar med sig en tradition av en paternalistisk relation mellan patient/
lakare, vilket kan begridnsa en 6ppen kommunikation och som gér langsamt
att fordndra, dven om utvecklingen gar framat.

Aven om patientundersokningar visar att patienter upplever en hog grad
av forstdelse dd de kommunicerar med vardgivare, bor detta omrade upp-
mirksammas mer. Sverige ar ett alltmer méngkulturellt samhille och vissa
intervjuade experter for den hir utvarderingen ansag att det inte har gjorts
tillrackligt for att ta fram sprakligt och kulturellt anpassade program for kom-
munikation, utbildning och information. Det kan dven vara sa att det 4r sam-
ma personer som har problem att forstd som ar underrepresenterade bland
dem som besvarat patientenkiterna, vilket medfor ofullstindig information
om omfattningen pa problemet med bristfillig information.

Information som krdvs for att stodja delat beslutsfattande i var-
den saknas

Enligt de experter som intervjuades for denna studie finns det fortfarande
ganska lite information, utbildning och beslutsunderlag for att stodja svenska
patienter att exempelvis vilja behandling, och den information som finns till-
handahélls inte pa basta sétt for att gynna och stédja vilinformerade beslut.
Detta uppméarksammades i en rapport om tillgdnglig information av Winblad
och Andersson (2011), som drog slutsatsen att det bland annat saknas web-
baserade verktyg for att hjdlpa patienter som stér infor ett val av behandlings-
alternativ. De intervjuade experterna exemplifierade med allt fran interaktiva
webbplatser dir informationen dr vil anpassad efter patientens specifika si-
tuation, videofilmer som visar och forklarar olika behandlingsmetoder till
gruppseminarier som innovativa sitt for att informera, utbilda och ddrmed
stirka patienterna som medaktérer i virden. Aven om det finns exempel p4 in-
itiativ for att ta fram beslutsstod menade experterna att utvecklingen i Sverige
pa detta omrade gar langsamt, dr sméaskalig, och dr langt ifran vad patienterna
verkligen behover for att kunna fatta beslut.
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Obligatorisk information enligt lag tillhandahalls inte

Foretriadare for patientorganisationer som intervjuades for denna studie upp-
gav att patienter ofta var omedvetna om vardgivarnas allménna skyldigheter
gentemot patienterna, men ocksa specifikt om skyldigheten att enligt lag till-
godose patienters informationsbehov. Till exempel dr virdgivarna, enligt ny
lagstiftning, skyldiga att erbjuda patienter med sérskilda behov en sa kallad
fast vardkontakt i samband med behandling — en reform som inférdes for att
hantera patienters upplevda svarigheter att hitta i vardsystemet och att fa den
information som krévs for goda vardresultat. Flera av de intervjuade exper-
terna kdnde dock inte sjilva till denna nya majlighet och uppgav att de trodde
att de flesta patienter inte heller gjorde det. Dessa resultat stods av en nyligen
publicerad rapport av Socialstyrelsen (2012), som kom fram till att det rader
osdkerhet inom varden kring hur den nya lagstiftningen ska tolkas och vilken
uppgift den fasta virdkontakten faktiskt har.

Ett annat exempel pa den bristfilliga kopplingen mellan lagstiftning och ra-
dande situation dr skyldigheten att informera patienter om vardgarantin. I en
rapport fran Socialstyrelsen (2012) dras slutsatsen att informationen om refor-
men till patienterna aterstar att 16sa. I en befolkningsundersokning framkom
att patienterna inte fullt ut far det stod och den information de behéver for att
kunna anvénda sig av vardgarantin. Undersokningen visade ocksa att informa-
tionen till patienter som forvantades fa en langre vantetid dn 9o dagar varierade
stort mellan landstingen. Alla patienter med lingre véntetid fick inte heller den
obligatoriska informationen. Enligt rapporten uppgav de flesta landstingen att
de prioriterade insatser for att informera om vardgarantin, men fa hade utvar-
derat sitt arbete med att nd ut med informationen. Manga landsting visade sig
vidare sakna information p& andra sprak dn svenska och ménga hade inte hel-
ler anpassat informationen till grupper med eventuella svérigheter att tilligna
sig informationen. Aven den administrativa personalen visade sig var daligt in-
formerad om vad vardgarantin innebér, vilket gor det svart for vardgivare att
forklara for och vigleda patienter i fragor som ror garantin.

Enligt Socialstyrelsen har ldkare intagit en reserverad héllning till och ar
splittrade infor vardgarantin, ndgot som har haft en negativ effekt pa refor-
mens genomslagskraft. I en rapport fran Expertgruppen for studier i offentlig
ekonomi (Winblad & Andersson, 2010) framkom det att ett stort antal orto-
peder inte gav rutinmaéssig information om virdgarantin och heller inte ansag
att det ingick i deras arbete. Rapporten pekade pa landstingens varierande
arbetssitt och instéllning till att genomfora reformen, samt brist pa tydlighet
om vilken roll sjukvardspersonalen skulle spela for reformens genomférande
som mojliga forklaringsfaktorer till utfallet.
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Utvérderingens slutsatser

Sverige har tagit flera steg for att utveckla och forbattra informations- och ut-
bildningsinsatser riktade till patienterna. Trots detta finns uppenbara brister
som kraver ytterligare atgirder for att sikerstélla att patienterna ar vilinfor-
merade och kan delta aktivt i varden for att pa basta satt uppné goda vardre-
sultat. En 6vergripande slutsats ar att det aterstar ett omfattande innovativt
arbete for att informera, utbilda och stddja patienter. Det finns en god grund
att st pd, men det skulle behovas snabbare forbattringar for att hantera pro-
blem och for att gora de starka sidorna dnnu béttre.

Utvirderingen pekar pé vissa styrkor i det svenska hilso- och sjukvards-
systemets forméga att tillgodose patienters behov av information och utbild-
ning. Ett antal viktiga initiativ har tagits, fran inférandet av obligatorisk
informationsskyldighet for virdgivare pa en méngd omraden och 6kade maj-
ligheter for patienter att ta del av sina journaler, till framtagandet av viss in-
formation for att stodja patienter att vilja vardgivare. Flera av de experter som
intervjuades for denna studie kénde sig ocksa forvissade om att arbetet med
att till exempel utoka valet av vardgivare kommer att leda till mer utveckling,
innovation, och anvindning av information om vardgivare och behandling.

Ett omrade som kraver ytterligare uppmarksamhet ar stod for patienter
som beho6ver mer information for att hantera sin sjukdom, hitta i vardsyste-
met och gora avvigda val mellan olika behandlingsalternativ. Den bristfal-
liga informationen péa detta omréde kan delvis spegla en kulturell tradition
i Sverige, dar patienter fir radd snarare dn att ge rad till sina vardgivare om
hur vérden bor planeras och genomforas, vilket diskuteras narmare i nésta
avsnitt. Resultaten frdn den internationella patientenkiten visade exempelvis
att svenska patienter var de som mer sillan svarade att deras ldkare hade er-
bjudit dem behandlingsalternativ.

Mot bakgrund av resultaten fran patientenkiterna och expertintervjuerna
tycks de manga offentliga och privata initiativen for att informera och utbilda
patienter dnnu inte ha lett till nagra pavisbara effekter. Sjukare svenska pa-
tienter uppger i jimforelse med patienter i andra lander att de har god tillgéng
pé information fran vardgivaren per telefon. I 6vrigt tycks svenska patienter,
enligt undersékningarna som redogjorts for, vara mer missndjda med vardens
informations- och utbildningsinsatser. Vi vet inte om detta beror pa att svens-
ka patienter har relativt hoga forvantningar eller om det faktiskt beror pa en
bristande formaga ifrén vardens sida att leva upp till forvintningarna. Det star
dock klart att en inte s liten andel patienter upplever problem med den infor-
mation och/eller den utbildning de far om sin sjukdom och behandling.

Det finns vidare behov av att se 6ver att 6vergangen till internetbaserade
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plattformar - och eventuella framtida utvecklingar av smarta telefonapplika-
tioner, (som ett sitt att forbattra och 6ka antalet kanaler for informations-
spridning) inte later nagra grupper komma pa efterkilken. Det kan till exem-
pel gélla dldre personer och personer med kognitiva funktionsnedséttningar
som eventuellt behover fa informationen formedlad via andra kanaler dn in-
ternet och telefonappar.

En fréga som uppstod under utvirderingen var behovet av att béattre for-
tydliga ansvaret mellan stat och landsting ifrdga om att bestimma bade vilka
prioriteringar och att prioriteringar gors for att forbattra information och ut-
bildningsinsatser gentemot patienter. Manga landsting och vardgivare tycks
ha uppenbara problem med att f6lja lagstiftningen om utokade skyldigheter
att informera patienter om sina mojligheter till inflytande och delaktighet,
inte minst inom psykiatrin.

Avslutningsvis och som tidigare ndmnts pagar ett nationellt arbete for att
inféra och tillgangligora elektroniska journaler i varden. Det kan dock krévas
ytterligare diskussioner for att finna tillfredsstillande reformer for och tek-
niska l6sningar pé problemet kring vem som &dger de medicinska journalerna
och vem som ska ha ritt att l4gga till och ta bort information i dem.

5.2 DIMENSION 2: RESPEKT FOR PATIENTERS INDIVIDUELLA BEHOV,
PREFERENSER OCH VARDERINGAR

» Den svenska hdlso- och sjukvdrden brister ofta i att méota patien-
ters individuella behov, vdrderingar och preferenser. Om inte pa-
tienterna gors delaktiga i den egna vdarden kan det leda till stmre
vardresultat och onddiga kostnader for hdlso- och sjukvarden och
sambhdillet i stort.

Definition

Ett patientcentrerat hilso- och sjukvardsystem ar ett system dér patienterna
behandlas som individer som bar med sig en unik uppséttning behov, prefe-
renser och virderingar i métet med vérden. Det dr en vird som &r utformad
for att forutse och reagera pa det som ar viktigt for patienterna och som ef-
terfragar ett meningsfullt deltagande fran patienterna i alla beslut om vilken
vard som ska erbjudas.
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En 6vergripande beskrivning av svenska patienters upplevelser av varden

Sveriges relativt svaga resultat i en internationell jamforelse

Internationella jamforelser visar att svenska patienter ar relativt missngjda
med sin vérd, i termer av hur vil den tillgodoser deras individuella behov,
preferenser och viarderingar. I en studie (2011) om sjukare patienteri 11 lander
framkom det att svenska patienter var minst benédgna att uppge att de hade
positiva erfarenheter av flera aspekter av varden (se Figur 8). Sverige hade
faktiskt det sdmsta resultatet pd var och en av fyra relevanta fragor som var
med i studien, och nédde inte ens upp till 50 procents patienttillfredsstillelse
itre av matningarna (se Figur 9).

Figur 8. Procentuell férdelning av patienter som lamnat det mest positiva svaret pé respek-
tive fraga om preferenser och behov*. Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults, 2011.
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behov (Procentuell férdelning av patienter i Sverige samt 10 andra lédnder).

Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults, 2011.
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Figur 9. Sjukare vuxna som rapporterar positiva erfarenheter ifraga om preferenser och
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Nationella patientenkdten visar pG omrdden som behover forbdttras

Resultaten i Nationell patientenkét for primarvard, sluten- och 6ppen specia-
liserad sjukhusvérd, samt psykiatrisk vard pekar ocksd pd omréden rérande
patienters upplevda tillfredsstillse av tillgodosedda behov och preferenser
som kan forbéttras.

Men resultaten for vissa problem verkar dock forekomma i mindre ut-
strackning jaimfort med den internationella undersékningen som redogjor-
des for ovan. Medianvardet for patientupplevd kvalitet rorande fragan om
patienter upplevde det som att de kunde delta sa mycket de ville i beslut om
deras behandling var ganska hoga, sarskilt for primarvard och specialiserad
sjukhusvérd. Det ar formodligen sa att den internationella enkiten som inrik-
tar sig pa de mest vardtunga patienterna (dvs. sjukare vuxna) uppvisar simre
resultat som en konsekvens av sjidlva urvalet.

PRIMAR- OCH SPECIALISTVARD

Ett anméirkningsvart resultat gillde hur vil man upplevde att sjukvérden till-
godosag individuella behov. Ett resultat som vara lika fér bade priméarvirden
och den specialiserade sjukhusvarden var de relativt 1aga vardena av patient-
upplevd kvalitet rorande mojligheten att paverka datum och tid for kallelser.
Variationen i patientupplevd kvalitet var ocksa ganska stor mellan landsting-
en - ungefar 20 - jamfort med vardet 5-10 pa en skala fran 0-100 for de flesta
fragor som var relevanta for denna dimension. Ett annat svagt resultat géllde
mojligheten for patienter inom primérvard och 6ppen specialiserad sjukhus-
vard att diskutera sin remiss for fortsatt vard eller inliggning pa sjukhus (Se
Figur 10).

Det fanns ocksa ett antal positiva resultat. Ett vanligt utfall i enkaterna
var exempelvis att patienterna var mycket néjda gillde den viktiga fragan om
huruvida lakaren lyssnar pa vad patienten har att siga, och om patienten kéan-
ner att han eller hon behandlas med respekt och pa ett hansynsfullt sitt. For
dessa frégor var variationen mellan landstingen dessutom liten (Se Figur 10
och Bilaga III).

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard

81



82

I vilken utstréickning @r svensk hélso- och sjukvard patientcentrerad?

Figur 10. Patienters erfarenheter ifréga om behov, preferenser och varderingar inom priméar-
vérd resp. dppen specialiserad sjukhusvard i Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala
0-100*)

Kalla: Nationell patientenkét, primérvard och &ppen specialiserad sjukhusvard, (2011, 2010).
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* Se Bilaga Ill fér en mer detaljerad beskrivning.

OPPEN OCH SLUTEN PSYKIATRISK SJUKHUSVARD

Resultaten for patienter inom sluten och 6ppen psykiatrisk vard uppvisade
ett annat monster. Fragor om 6ppenvéardspatienters mojlighet att paverka be-
handling, forskrivna ldkemedel, eller tid och datum for kallelser, gav ganska
laga varden for patientupplevd kvalitet, ungefir 60 och ldgre pé en skala fran
0-100. Det finns ocksa gott om utrymme for forbéttringar avseende patienters
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delaktighet i beslut om vard och behandling och utformningen av vérdplaner.
De flesta relevanta frigorna som stélldes till patienter inom 6ppen psykiatrisk
vard gav ett medianvirde pd mellan 60 och 80, med ganska lite variation mel-
lan landstingen (Se Figur 11).

Figur 11. Patienters erfarenheter ifréga om behov, preferenser och vérderingar inom psykia-
trisk dppenvard i Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala O-100*.)
Kalla: Nationell patientenkét, psykiatrisk 6ppenvard (2010).
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Déremot varierade resultaten stort for de relevanta frigor som stilldes till
patienter i sluten psykiatrisk vard. Fragan om huruvida ldkaren visade till-
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ricklig forstéelse och respekt for patienten och hans eller hennes sjukdom
eller besvir hade ett medianvérde pé drygt 70, och en spridning pa mellan 35
och 96 i de olika landstingen (se Bilaga III).

Lagstiftning och nyare initiativ och reformer pa omradet

Béade Hilso- och sjukvardslagen och Patientsékerhetslagen innehéller bestim-
melser som siger att patientens behov, preferenser och varderingar ska res-
pekteras. I Halso- och sjukvérdslagen star det till exempel att hélso- och sjuk-
véarden skall bedrivas sa att den uppfyller kraven pa en god vard, vilket bland
annat innebér att den ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande
och integritet. Varden och behandlingen ska vidare i s stor utstriackning som
mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten. Vidare stér det att
landstinget ska ge patienten mojligheten att valja det alternativ han eller hon
foredrar da det finns flera behandlingsalternativ som star i Gverensstammelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet. I Patientsikerhetslagen star bland
annat att den som har ansvaret for hilso- och sjukvarden av en patient ska se
till att patienten ges individuellt anpassad information om sina méjligheter att
vélja vardgivare och utforare inom den offentligt finansierad hilso- och sjuk-
varden, och om de metoder for undersokning, vard och behandling som finns.

Liksom pé& andra omraden utgor denna lagstiftning en tydlig avsiktsfor-
klaring men utan att n6dvandigtvis aterspegla den faktiska verkligheten eller
tillstdndet inom vérden. Detta beror delvis pa att tillimpningen av lagstift-
ningen ar begriansad. Om patienterna anser att deras vard inte foljer lagen kan
de klaga hos sarskilt utsedda organ (den lokala Patientndmnden och Social-
styrelsen), men de har inga rattsliga majligheter att 6verklaga felaktiga beslut.

Véardvalsreformer syftar till att stimulera konkurrensen for att tillgo-
dose patienternas behov och preferenser

Avsikten med nuvarande och tidigare regeringars reformer inriktade pa att
utoka patienters ratt att vilja vardgivare ar delvis att stimulera konkurrensen
mellan vardgivare. Detta forvintas i sin tur leda till att patienters individu-
ella behov och preferenser tillgodoses pé ett bittre sitt samtidigt som sjélva
vardvalet ger patienter en utvag att byta vardgivare om de inte ar néjda med
kvaliteten pa servicen. Val av virdgivare har traditionellt sett inte varit en del
av det svenska hilso- och sjukvardssystemet. Fram till borjan av 2000-ta-
let blev svenska patienter tilldelade den vardcentral som 1ag narmast deras
bostadsadress. Att byta vardgivare inom och mellan landsting har néstan va-
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rit omdjligt pa grund av administrativa och ekonomiska hinder i systemet.
Den svenska hilso- och sjukvidrden har dessutom haft en mycket begriansad
tradition av privata vardgivare med merparten av produktionen i offentlig
regi. Mot denna bakgrund ar reformer som vardval och fler mdjligheter for
privata vardaktorer nagot som har férandrat det svenska systemet i grunden
och hur varden ser pé patienter (Anell, 2012; Winblad, 2003).

Samtidigt som det tagits flera steg for att 6ppna upp for fler valmojligheter
och fler privata vardalternativ star det klart att genomférandet av reformerna
inte har skett pa ett enhetligt sitt inom landstingen. Vissa landsting har till
exempel, nir det giller Lagen om valfrihetssystem (2008:962), gétt lingre
an vad som krivs, och utokat valfriheten till att ocksé omfatta specialiserad
sjukhusvérd. Resultaten pekar vidare pa vissa svagheter i genomforandet av
den sa kallade valfrihetsrekommendationen. Rekommendationen som utfar-
dats av det tidigare Landstingsférbundet, numera kallat Sveriges Kommuner
och Landsting, innebér att patienter ska ges mdjligheten att soka vard utanfor
sitt eget hemlandsting (Dir. 2011:25). Vissa landsting har dock byggt upp im-
plicita administrativa hinder for valfrihet, vilket gjort det praktiskt svart for
patienter att soka vard 6ver landstingsgranserna. Den sittande regeringen har
bett Patientmaktsutredningen (Dir. 2011:25) att ta fram forslag pa hur man
ytterligare kan stdrka patienternas mojlighet att vélja vardgivare 6ver lands-
tingsgranserna.

Initiativ som syftar till att stdrka patienternas roll och betydelse

Vid sidan av lagstiftning pa omradet, visar &ven andra initiativ att det sker en
rorelse mot att 6ka betydelsen av att se pa patienterna som unika individer
med individuella behov och varderingar.

Ar 2010 bildades Centrum for personcentrerad vérd vid Géteborgs uni-
versitet diar man forskar pé och stédjer enskilda sjukhus och kliniker att in-
fora patientcentrerade behandlingar och omvérdnad. Forskare vid centret har
gjort flera studier pé inforandet av nya patientcentrerade behandlingar, om-
fattande exempelvis insamling av detaljerad information fran patienterna och
utvecklade partnerskapslosningar mellan patient-vardgivare for att utforma
och genomfora behandlingsplaner (se till exempel, Ekman et al., 2007; Ols-
son et al., 2006; Olsson et al., 2009; Ekman et al., 2011; Ekman et al., 2012).
Forskningsresultaten har visat pa visentliga forbattringar bada ifraga om
hilsoeffekter (till exempel béttre bibehéllen funktionsforméga bland hjart-
patienter) och kostnadseffekter (till exempel en 40-procentig minskning av
vardkostnaderna for hoftledsfrakturpatienter).
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Enligt en statlig utredning om nationella kvalitetsregister (Rosén et al.
2010), anvands ett antal av Sveriges kvalitetsregister, sarskilt de som galler
kroniskt sjuka patienter, allt oftare for att 6ka patientens delaktighet i virden
och for att involvera patienten som en aktiv partner till sin ldkare. Reumati-
kerregistret anvinder en modul dér patienterna sjilva, fore sitt 1akarbesok,
kan mata in information om sitt hilsotillstdnd i registret. Denna information
diskuteras sedan mellan patient och likare under konsultationen. Diabetes-
registret har en individuell diabetesprofil som skapas automatiskt, och som
grundar sig pa alla data som fylls i tillsammans med patienten. Data fran re-
gistret for barn med cerebral pares visar hur barn utvecklas 6ver tid och kan
anvéandas for att kommunicera med hela familjen. Dessa typer av arbetsmeto-
der bidrar till att gora patienten till en medproducent i hilso- och sjukvarden.
De far stod for att ha en helhetssyn pa sitt hilsotillstind. Och de kan se re-
sultaten och sambandet mellan att f6lja en foreskriven behandling och deras
egna halsoresultat.

En annan lovande utveckling dr arbetet med att sétta patienten i centrum i
utformningen och planeringen av virdens strukturer och processer. Ett exem-
pel ar Nya Karolinska Sjukhuset, ett pagaende arbete med att bygga ett nytt
sjukhus, och dir anstrangningar gors for att ta hansyn till betydelsen av patien-
ternas perspektiv vid formgivningsdetaljer och utformning av servicesystem.

Pa en mer sméskalig niva har kvalitetsforbattrande initiativ som “patient-
kort” som uppmuntrar sjukhuspatienter att ge dterkoppling genom att skriva
ner fragor och funderingar, hjalpt till att stdrka patienternas upplevelser och
framjat en mer lyhord och positiv vardmiljo.

Brister i hur varden moter patienters behov och frvéntningar

Problem i vardens strukturer, organisation, och processer

Patientklagomal i kategorin “regler och resurser” i ssmband med métet med var-
den utgdr ungefir en fjairdedel av alla patientklagomal till Patientnimnderna de
senaste dren. Exempel pa vilka problem som tas upp ar fragor som ror valmaj-
ligheter, tillgdnglighet och vintetider, administrativa processer och sekretess-
fragor, varav en del kan vara relaterat till problem med att respektera patienters
behov, preferenser och virderingar. Arbetet med att prioritera patienter pa akut-
mottagningar ar ett kdant problemomrade, enligt experterna som intervjuades
for denna studie. Vidare finns studier som visar pa ett missndje med proces-
serna kring den uppféljande forlossningsvarden, sdsom partners som inte far
stanna 6ver natten (Hildingsson, 2007, 2005).
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Otillrdcklig uppmdrksamhet dgnas at patienters bekvamlighet

Aven om variationerna #r stora mellan landstingen i friga om organisation
och arbetssitt beskrev de intervjuade experterna att svensk hélso- och sjuk-
vard ofta dr primért organiserad utifran de administrativa behoven, i andra
hand utifrén vardgivarnas behov, och i tredje och sista hand utifran patien-
ternas behov. Ett tydligt exempel pa det ar svirigheten for patienter att f& da-
tum och tider som passar dem for deras konsultationer, langa véntetider pa
grund av dalig planering, och svarighet att fa traffa samma ldakare. Patienter
med komplexa, kroniska sjukdomar behover ofta resa till flera platser pa olika
datum for att traffa de olika berérda vardgivarna. Exempel pa tvirvetenskap-
liga kliniker som specialiserar sig pa att ge en heltickande vard for patienter
med sirskilda sjukdomar (till exempel diabetes och strokerehabilitering) ar
séllsynta.

Resultat fran Nationell patientenkét styrker detta problem. Medianvirdet
for patientupplevd kvalitet bland akutvardspatienter rorande frigan om de
fick veta hur linge de skulle behova vanta for att traffa en lakare var 35. Ett
resultat som var Gverensstimmande mellan primirvirden och den 6ppna
specialiserade sjukhusvarden var de relativt ldga medianvardena for patient-
upplevd kvalitet (55-60) géllande patienternas upplevda mojlighet att paverka
datum och tid for kallelser. Medianvardet for mojligheten att paverka intag-
ningen pa sjukhus var dnnu ldgre (38). Variationen mellan landstingen var
ocksé ganska stor rorande dessa aspekter av den patientupplevda kvaliteten.

Vardgivare behover géra mer for att anvdnda sig av patientens kunskap

Processer som anvinds i varden tycks inte medge nagon storre majlighet att
erbjuda en individanpassad hilso- och sjukvérd for varje enskild patient.
Foretradare for patientorganisationer noterade till exempel att ldkare ofta
inte anvander sig av den kunskap patienter med ovanliga och komplexa sjuk-
domar besitter om sina egna symptom och tillstdnd. P& grund av att virdbe-
soken sker under tidspress, eller av andra skal, tillfrdgas eller anvinds inte
patienterna som en resurs for att forbattra vardens beslutsfattande. Patient-
foretradare uppgav exempelvis att sa kallade livstestamenten, dir patienter
specificerar vad de foredrar ifraga om anvindning av livsuppehallande teknik
som respiratorer och matsonder i de fall de hamnar i en situation dér de inte
kan ge sitt samtycke till behandling, 4r ovanliga i Sverige.
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Begrdnsad involvering av patienter i informerat och delat beslutsfattande

Osborn och Squires (2012) fann att svenska patienter var bland de minst in-
volverade i att fatta beslut om sin vérd. Sjukare vuxna tillfrdgades om hur ofta
specialistlikaren som behandlade dem gav dem en mdjlighet att stilla fragor
om rekommenderade behandlingar, och om likaren redogjorde fér behand-
lingsalternativ och involverade dem sd mycket som de ville i beslutsfattande
om deras vard. Fyra av fem patienter i Schweiz och Storbritannien svarade
"alltid” eller “ofta” pa alla tre fragor, vilket ocksé tva av tre eller fler patien-
ter fran Nederldnderna, Nya Zeeland och USA svarade. Patienter i Frankrike,
Tyskland, Norge och Sverige som svarade pa enkiten uppgav oftast att de inte
hade involverats av sina specialistldkare i att fatta beslut om sin egen vard. I
Sverige liksom i sju av de elva studerade landerna var det troligare att 1agin-
komsttagare uppgav att de inte hade involverats av sina vardgivare. Anmark-
ningsvirt nog framkom det av enkéten att patienter som hade involverats av
sina vardgivare var mindre benfgna att rapportera misstag i behandling, 13-
kemedelsanvindning, eller i provtagningar under de senaste tva dren. Dess-
utom hade de en mer positiv syn pé hilso- och sjukvardssystemet i sin helhet
(Osborn och Squires, 2012).

Problemen med en otillfredsstillande involvering av patienter i beslutsfattan-
det verkar dock vara mindre spritt i resultaten av Nationell patientenkit. Exem-
pelvis 1ag medianvirdet for patientupplevd kvalitet pa ett virde mellan 78 och 81
for patienter inom priméarvard och sluten och 6ppen specialiserad sjukhusvérd,
samt pa virdet 65 for 6ppen psykiatrisk vard respektive 55 for sluten psykia-
trisk sjukhusvard rorande fragor om patienterna upplevde att de kunde delta s
mycket de ville i beslut om deras behandling. Det ar férmodligen s4 att den inter-
nationella enkéten, vilken tillfrigade patienter med tyngst vairdbehov (dvs. sjuka
vuxna), uppvisar storre problem helt enkelt pa grund av sjidlva urvalet.

Det finns dock ett allméant utbrett samférstind bland de intervjuade exper-
terna att det dnnu finns ganska begrinsade majligheter for manga svenska pa-
tienter att vara medaktorer i sin egen vard eller samarbetspartner till hilso- och
sjukvardspersonalen. Den paternalistiska modellen for lakare-patientrelation
géller fortfarande i Sverige. Detta stér i kontrast till en del andra linder, exem-
pelvis USA, dir ett partnerskap har lyfts fram som ett ideal under manga ér,
dven om det inte fullt ut ar uppnétt. Formella beslutstod for informerat och delat
beslutsfattande om behandlingar som exempelvis screening och behandling av
prostatacancer, anvinds dn sé lidnge inte i ndgon omfattande utstrackning av
vardgivare, aven om stod for beslut som informationsbroschyrer och informa-
tion pa internet har utvecklats. Ett exemplifierande undantag i Sverige vad gil-
ler partnerskap i relationen ldkare-patient, och som flera intervjuade experter
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tog upp, ar att en del reumatologer rutinmaéssigt har borjat samla in och anvéin-
da information fran patienter om deras symptom och sjukdomsférandringar,
for att forbattra varden och resultaten.

Naturligtvis dr inte alla patienter bade kapabla och intresserade av att dela
ansvaret for beslutsfattandet med sina vardgivare, men vardgivare maste fra-
ga vad patienterna foredrar for att kunna engagera de patienter som vill bli
engagerade. I en studie av Ekdahl m.fl. (2010) konstaterades att de flesta svaga
aldre patienterna ville bli informerade och ha god kontakt med sina vardgi-
vare, men att de inte ville delta i beslutsfattandet om sina medicinska behand-
lingar. I en annan studie av Ekdahl m.fl. (2011) konstaterades att ungefar half-
ten av de dldre patienterna som tillfrdgades uppgav att de var involverade i
sina vardbeslut i den utstrackning som de 6nskade. Samtidigt uppgav ungefar
en tredjedel att de var mindre delaktiga 4n vad de ville vara och ungefar en
fjardedel uppgav att de var mer delaktiga 4n de 6nskade.

Otillfredsstdllande méten mellan patient/vardgivare leder till ddliga
resultat

Svenska patienter dr ofta missndjda med olika aspekter av motet med véarden.
Exempelvis uppgav 36 procent av svenska sjukare patienter att vardpersona-
len de konsulterat det senaste aret hade involverat dem i en diskussion kring
deras huvudsakliga mal {or eller prioriteringar for att behandla sitt sjukdoms-
tillstand (IHP, 2011).

En del experter uttryckte en oro for betydelsen av ett 6kande administra-
tivt arbete eller incitament som de upplevde kunde stora relationen patient-
ldkare. Ett exempel som flera experter tog upp var riktlinjer om att ldkare
skulle fraga om alkoholvanor, fysisk aktivitet och rokning - vanor som kunde
anses vara generande for vissa patienter och som darmed kunde inverka pa
dialogen pa ett negativt sétt.

I IHP-enkaten framgick det vidare att svenska patienter, tillsammans med
norska patienter, oftast var missnojda med den tid ldkaren dgnade dem (IHP,
2011). Tolv procent av de svenska patienterna uppgav att tiden de 4gnade dem
sdllan eller aldrig var tillracklig. Som jamforelse uppgav endast tva procent av
de brittiska patienterna att de upplevde detta problem.

Vissa aspekter av patient-vardgivarrelationen tycks dock fungera ganska
bra utifrén patienternas perspektiv. En storre andel patienter gav till exempel
ett positivt svar pa den viktiga fragan om ldkaren lyssnade pa vad patienten
hade att sdga och om patienten kidnde att han eller hon behandlades med res-
pekt och pa ett hansynsfullt satt.
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Vikten av positiva patientméten for att uppné goda vardresultat har lyfts
fram i senare forskning. Niels Lynoe m.fl. (2011) kunde konstatera i en 6ver-
gripande studie av 10 000 langtidssjukskrivna att negativa patientméten ka-
rakteriserade av problem med empati, respekt och bristande lyhdrdhet, hade
ett samband med en lagre sjalvuppskattad forméaga att atergé i arbete.

Utvarderingens slutsatser

Det svenska hélso- och sjukvardssystemet brister ofta i att méta patienters in-
dividuella behov, virderingar och preferenser, vilket leder till att Sverige faller
relativt daligt ut i en internationell jamforelse. Denna brist minskar patienter-
nas tillfredsstillelse i métet med hélso- och sjukvarden och dess vardgivare.
Nagot som mycket vdl kan fa en negativ effekt pa vardens kostnader och resul-
tat, genom att patientens foljsamhet till behandlingen kan forsdmras. Detta
beror delvis pa patagliga strukturella problem (till exempel tidsbrist och tyng-
ande administrativa krav pa hélso- och sjukvéardspersonalen), vilka maste at-
girdas genom politiska beslut, men forstds ocksa pa vardpersonalens attityd
och instéllning.

Bristerna &r pé flera sétt uppenbara. Samtidigt som det finns lagstiftning
som sidger att vardgivarna ar skyldiga att respektera patienters individuella
behov, virderingar och preferenser finns det fa atgirder att vidta da de inte
respekteras. Ett utvidgat vardval kan hjdlpa, men utvirderingen pekar pa vis-
sa hinder for att uppnéd mojligheten att fullt ut valja vardgivare och behand-
ling, diaribland informationsbrist och i vissa avseenden ett otydligt regelverk.
Utvirderingen visar ocksé att patienter i begrinsad utstrackning uppmuntras
till delat beslutsfattande eller att vara medaktorer i sin egen véard. Den svenska
halso- och sjukvarden ar ofta inte organiserad pa ett sddant sétt att det tillta-
lar patienterna och respekterar dem och deras tid.

Andra hinder for framsteg pa detta omrade tycks ligga i konflikten att er-
bjuda en mer patientcentrerad och skraddarsydd vard for patienten samtidigt
som det stills nationella krav pa mer standardiserade och likriktade behand-
lingsmetoder. Medan vissa experter pekade pa att attityderna bland yngre,
nyutbildade ldkare har férandrats i riktning mot en mer 6ppen attityd att ak-
tivt involvera patienter i beslutsfattande, understrék andra att en del lakare
har blivit mindre villiga att géra avsteg fran foreskrivna metoder och anpassa
varden efter enskilda patienters preferenser och véirderingar. Detta som en
foljd av ett mer standardiserat arbete som uppmuntras genom administrativa
incitament att folja riktlinjer och formular for det kliniska arbetet. Likarnas
tidspress, som ir ett tecken pa en 6kande anvindning av prestationsbaserade
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ersittningsmetoder, och storre administrativa krav som péaverkar férhallan-
det mellan lakare-patient naimndes ocksd som potentiella hot mot en positiv
utveckling pa omradet.

Det finns dock vissa tecken som tyder pa att hdlso- och sjukvarden i Sve-
rige ror sig i riktning mot mer lyhérdhet och vilja att mota for patienters in-
dividuella behov, preferenser och viarderingar. Att patienter exempelvis upp-
lever att lakarna har ett respektfullt bemo6tande och att de aktivt lyssnar pa
patienten utgor en grund for att nd ett mer aktivt partnerskap mellan patient
och vardgivare.

5.3 DIMENSION 3: SAMORDNING OCH KONTINUITET SAVAL INOM
SOM MELLAN VARD OCH OMSORG

P Bristande samordning och samverkan mellan vdrdgivare dr en
central svaghet i svensk hdlso- och sjukvard. Dessa brister har en
negativ inverkan pda patientens upplevda vardkvalitet och pGver-
kar troligtvis dven vdrdens resultat och kostnader negatiut.

Definition

Samordning av virden for att uppnd en optimal service och kontinuitet for
patienten ir en central dimension av patientcentrerad vard. Utan ett gott
samarbete mellan vardgivare kan patienten drabbas av bristande vardkvalitet
som en konsekvens av exempelvis felaktigt ordinerad behandling. Bristande
kontinuitet kan ocksa leda till simre vardresultat och ldgre patientnojdhet.

En 6vergripande beskrivning av svenska patienters upplevelser av varden

Hiar nedan granskar vi aktuella undersckningsresultat som jamfor svenska
patienter med patienter i andra linder i fraga om hur néjda de dr med samord-
ningen av och kontinuiteten i vdrden, samt granskar resultaten i utvalda delar
i Nationell patientenkat.

Internationell enkdt av sjukare vuxna visar pa brister i samordning-
en av varden, dven om effekten pa kvaliteten dr mindre dn vdantat

Resultaten frén 2011 &rs Commonwealth Fund-undersokning av sjukare vux-
nai11lander visar pa brister i de processer som anvéands for att samordna var-
den och sikra en god vardkontinuitet (Schoen et al., 2011). Sverige hamnade
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nedanfor medianen i tre av fem fragor géllande samordning och kontinuitet
som ingick i undersokningen (se Figur 12). Av andelen patienter som gav det
mest positiva svaret till de fem frigorna hamnade Sverige nast sist, efter Tysk-
land (se Figur 13).

Det déliga resultatet aterspeglar delvis en strukturell egenskap hos den
svenska hilso- och sjukvarden dar de flesta patienter fir sin primérvard vid
en specifik mottagning, men inte av en specifik likare eller annan vardper-
sonal vid mottagningen. De svenska patienterna angav i minst utstrackning
att de hade en fast lakarkontakt som de vanligtvis fick vard av medan de
diaremot var mer benégna att ange att de fick vard vid en specifik mottagning
(Schoen et al., 2011).
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Figur 12. Sjukare vuxna som uppger positiva erfarenheter ifraga om samordning av varden.
100

(Procentuell fordelning av patienter i Sverige samt 10 andra lénder som svarade ja.)

Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults, 2011.
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Figur 13. Procentuell férdelning av patienter som lémnat det mest positiva svaret pa respek-
tive fréga om samordning och kontinuitet*.
Kélla: IHP International Survey of Sicker Adults, 2011.
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* Oviktat index. Se bilaga IIl f5r en beskrivning av frégorna i detta index.

I en artikel av Schoen et al. (2011), vilken innehéller en sammanstillning av
data fran Commonwealth Fund-undersékningen, var det 39 procent av de
svenska patienterna som hade upplevt det man bendmner som “glapp” i sam-
ordningen — definierat som patienter som under de senaste tva dren upplevt en
situation dir deras testresultat eller journaler inte varit tillgéngliga i samband
med avtalad tid, dir ldkare bestéllt test som redan utforts, diar vardgivare
brustit i att dela med sig av viktig information med varandra, dér specialister
inte haft information om vardhistoriken, och/eller diar ordinarie ldkare inte
informerats om specialistvard. Utifran denna definition hamnade Sverige pa
en sjétte plats bland 11 ldnder. De flesta problemen upplevdes i Tyskland, dar
56 procent av de sjukare patienterna upplevde brister i samordningen. Bast
resultat fick Storbritannien med 20 procent.
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Nationell patientenkdt visar pa en forbdttringspotential ndr det
gdller samordning och kontinuitet i varden

PRIMARVARDEN

Da patientens vardgivare i primarvarden vanligtvis fungerar som ett nav i
samordningen mellan de olika virdgivare som en patient kommer i kontakt
med dr det anmérkningsvirt att Sveriges nationella patientenkit inte tar med
négra fragor for att avgora hur val primarvardsldkaren (eller mottagningen)
hanterar denna samordningsfunktion. Utifrdn fyra frigor som kan anses
relatera till frimjande av samordning (exempelvis mdjligheten att fa tréffa
samma ldkare och hur samarbetet mellan mottagningens personal fungerar)
visar resultaten att det finns en avsevard utvecklingspotential. Variationerna i
vardet for patientupplevd kvalitet mellan landstingen var sarskilt stor for fra-
gan om att fa traffa samma lakare vid besok pa mottagningen, vilket antyder
att detta ar en viktig skillnad i den svenska primérvardens organisatoriska
struktur och/eller processer (se Figur 14).
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Figur 14. Patienters erfarenhet av samordning och kontinuitet inom primérvarden i Sveriges
landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala O-100%).
Kalla: Nationell patientenkét, primérvarden (2011).
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* Se Bilaga Il f5r en mer detaljerad beskrivning.

SLUTEN OCH OPPEN SPECIALISERAD SJUKHUSVARD

Nir det giller sluten och 6ppen specialiserad sjukhusvard var landstingens re-
sultat endast ndgot battre for frigor rorande planering for fortsatt vard och
om vardpersonal ansvarig for fortsatt behandling fragat om sjukdomshistori-
ken eller hade gett relevant information om tidigare sjukdomar eller behand-
lingar. Variationen i resultaten mellan landstingen var dock mycket mindre.
Anmirkningsvart var resultatet att medianvirdet pa en fraga om huruvida pa-
tienterna visste vilken ldkare som var ansvarig for deras vard lag pa endast 65
(se Figur 15).
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Figur 15. Patienters erfarenheter av samordning och kontinuitet inom sluten resp. ppen
specialiserad sjukhusvérd i Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala 0-100*).

Kélla: Nationell patientenkét, sluten specialiserad sjukhusvdrd (2010) och éppen specialise-
rad sjukhusvérd (2010).

Patientupplevd kvalitet Max P> Median Min
100
90
> 'S >
80
70 »>
» »
60
50
40
30
20
10
0 . T T T T
Sluten specialiserad sjukhusvérd Oppen specialiserad sjukhusvérd
2@ o ) Fm c e m N oo
< e 8 & SE 2 T <€ 3 T 2%0
xS 2 = 58 T x~& Z 0 o -3
S oo S o o 3 =
229 a a2 3 a ® 8o Qg 33
2322 3. o Q 339 g9 S-S a
Q =2 Q@ = o o @ » o
[} =32, = ® a Q0 o
w9 3 - Q5 = o = 173
6@ o o' D w D < 3 ge Qo o & 2
a3 N 88 §of 88 §6¢8
o8 g o — 30 ) o R el
2 =8 Eja 3 3 =3 :3 =3
3 3 <8 Eor g = oo 5 8-
5 3Q S 3 ~ 522 o Q T «
232 =i E ER 23 c g
539 ~g §° 8% 5 o= T a
@ =@ 3 5 o g 23 g e
>9 = < 2@ S oca ® P
T8 3 5 s = 8 o
Q- — g ] o o2 9 or S %
Soz g 233 = g <
3g S o = o G
e~ S S > > a
s g %28 29
3 &g 8

* Se Bilaga Il fér en mer detaljerad beskrivning.

OPPEN OCH SLUTEN PSYKIATRISK VARD

Nir det giller psykiatriska patienters upplevelser av samordning och konti-
nuitet inom 6ppenvérden var medianen for patientupplevd kvalitet i lands-
tingen betydligt l4gre dn for den somatiska specialistvaren. Ett omrade med
relativt 1aga resultat var huruvida vardgivaren och patienten hade en plan for
den fortsatta varden. Hér var dock variationen i resultat mellan landstingen
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relativt liten. En storre variation kunde daremot noteras i frigan om patienten
anser att hans eller hennes lakare och behandlare samarbetar pa ett tillfreds-
stillande sétt: Vardet for den patientupplevda kvaliteten lig pa mellan 45 och
73, med medianvirdet vid 64 (se Figur 16).

I den psykiatriska slutenvérden var variationerna daremot patagligt storre.
Skillnaden i resultat mellan landstingen 14g pé ett virde mer &n 30 for var och
en av fragorna som gillde information om vart man ska vénda sig sedan man
blivit utskriven, om planeringen infor den fortsatta varden och om samarbe-
tet mellan mottagningen och andra instanser, sdsom Forsakringskassan och
socialtjinsten. Ett sirskilt problem &dr att medianvirdet for patientupplevd
kvalitet i frdga om planeringen for fortsatt vard endast var 45, med ett varde
pa 23 for de landsting som fick lagst resultat och bara 59 for det landsting som
gjorde bast ifran sig (se Figur 16).

Lagstifining och nyare initiativ och reformer pa omradet

Den svenska Hilso- och sjukvérdslagen omfattar ett antal bestimmelser som
anger krav p en samordnad vird. Nar det till exempel géller beskrivningen av
vad som utgor “god vard” foreskriver lagen att varden ska “tillgodose patien-
tens behov av kontinuitet”. Den specificerar vidare att olika patienters virdin-
satser ska "samordnas pé ett indamalsenligt sétt”.

Det dock dr uppenbart att det finns utrymme for forbattringar nér det gél-
ler att uppfylla lagens intentioner. For att uppna detta krévs att viktiga hinder
motverkas, bland annat vardgivarnas funktionella oberoende till varandra,
samt problem med informations- och ersittningssystem, vilka motverkar
samordning inom vérden. Har nedan presenterar vi de huvudsakliga hinder
som finns for att uppfylla lagens intentioner och beskriver initiativ som syftar
till att stdrka samordningen och kontinuiteten i svensk hélso- och sjukvéard.

Hinder i vardens organisation som motverkar samverkan

Den svenska hilso- och sjukvérdens organisation, vilken normalt sett &r ver-
tikalt strukturerad utifran funktion, innebar ett hinder mot en sammanhél-
len vérd. Varje mottagning och sjukhusenhet hanterar sina egna resurser och
striavar mot att uppfylla sina egna mal (KEFU, 2012). Som en f6ljd av detta
stuprorssystem blir samarbetet inom och mellan hélso- och sjukvarden och
socialtjansten lidande och gor det svart att skapa samordnade horisontella
vardsprocesser (Krohwinkel, Karlsson & Winberg, red., 2012).

Olika reformer pa bade den nationella och den lokala nivan har dock ge-
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Figur 16. Patienters erfarenheter av samordning och kontinuitet inom psykiatrisk sluten- och
40

Sppenvard i Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala 0-100%).

Kélla: Nationell patientenkét, psykiatrisk ppenvard (2010).
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nomforts i forsok att stirka samarbetet inom och mellan landstingen, som ar
ansvariga for hilso- och sjukvarden, och kommunerna, som ansvarar for so-
cialtjinsten. Exempelvis ska landstingen och kommunerna etablera “f6r sam-
verkanssavtal” for att tydliggora ansvarsforhéllandena inom olika omraden
(NBHW 2011).

Andra lokala och nationella initiativ syftar till att kringgé de strukturella
hindren i organisationen genom att hjélpa patienten att mandvrera sig genom
systemet och genom att agera for att samordna véarden & patientens vignar.
Nagra lokala exempel dr bland annat:

e Case management; En utsedd person — sé kallad case manager, har den
samordnade funktionen och ett 6vergripande ansvar for att en patient far
ratt vard och stod. Insatsen anvinds exempelvis for personer med svara
psykiska funktionsnedsattningar.

e Vardlotsar; Stockholms ldns landsting har lanserat ett initiativ med
sjukskoterskor som stodjer och assisterar svart sjuka patienter med flera
diagnoser och som ofta uppsoker varden.

e Multiprofessionella team; dessa anviands for att underlitta bedom-
ningar som kraver olika perspektiv och kompetenser och for att uppfylla
patientens vard- och omsorgsbehov ur ett helhetsperspektiv. Sammansétt-
ningen av dessa multiprofessionella team varierar beroende pa patientens
sarskilda behov. Det finns olika sétt att organisera teamen. Ett exempel ar
de demensteam som négra landsting och kommuner har skapat.

En fordandring i Hélso- och sjukvardslagen som tridde i kraft &r 2010 inne-
bar att vardgivarna blir skyldiga att tillhandahalla en fast vardkontakt till
patienter i behov av stod for att samordna varden. Vardgivarens verksam-
hetschef har som uppgift att garantera att patientens behov av trygghet,
kontinuitet, samordning och sdkerhet uppfylls och ska dven utse en fast
vardkontakt till patienten om det anses nodvindigt eller vid begidran fran
patienten. De flesta experter som intervjuades for den hir utvirderingen
kéande dock inte till lagen eller angav att den dnnu inte hade haft ndgon ef-
fekt. Dessa resultat stods av en rapport fran Socialstyrelsen (2012), som an-
gett att en majoritet av primirvardsmottagningarna och omkring hélften av
sjukhusmottagningarna inte hade haft ndgra patienter som blivit tilldelade
en fast virdkontakt. Rapporten noterade dven att det rader en osékerhet i
varden kring hur den nya lagen ska tolkas och vilken sorts mandat vardkon-
takten faktiskt har. Nigra av de intervjuade experterna papekade att vardgi-
varna saknar ekonomiska eller andra incitament for att fungera som en fast
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vardkontakt i och med att ingen ersittning kopplats till samordningsrollen.

Hilso- och sjukvérdslagen anger vidare att landstingen och kommunerna
ska uppritta en plan for att uppfylla den enskildes behov i fall dar bade halso-
och sjukvérden och socialtjansten behdvs. Planen ska uppréttas om lands-
tinget eller kommunen anser det nodvandigt for att den enskildes behov ska
kunna tillgodoses och om den enskilde inte motsatter sig det. Lagen anger
ocksd att planen ska specificera vilka insatser som respektive huvudman ska
ansvara for och vilken huvudman som har det 6vergripande ansvaret for pla-
nen.

En fréga av sdrskilt intresse for den nuvarande regeringen ar att forbattra
samordningen och kontinuiteten for de mest sjuka éldre, en grupp som (i likhet
med personer med psykisk sjukdom och personer med missbruksproblematik)
har identifierats som en grupp som sirskilt drabbats av problemen med sam-
ordning och kontinuitet. Detta har lett till initiativ sdsom &rliga 6verenskom-
melser (sedan 2010) mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Lands-
ting med malet att stodja en mer sammanhallen vard och omsorg om de mest
sjuka dldre (det vill sdga personer som ar 65 ar eller dldre som har omfattande
funktionsnedsittningar till foljd av lder, skador eller sjukdomar). Overens-
kommelsen finansieras genom prestationsbaserade statsbidrag dar kommuner
och landsting for att fa ersattning méste visa pa langsiktiga och systematiska
forbattringar inom de avsedda omradena (Socialdepartementet, 2011).

De prestationsbaserade 6verenskommelserna dr intressanta i och med att
de kan ge exempel pa hur man kan uppné en béttre 6verensstimmelse mellan
de nationella méalen for hélso- och sjukvarden och landstingens arbete for att
uppné desamma.

Initiativ for att stdrka informationssystemen

Fungerande informationssystem ar nodvéandiga for att stodja samarbetet mel-
lan aktorerna i en viardprocess. Men nuvarande system brister ofta i att stodja
samverkan inom vérden och omsorgen i tillrdcklig utstrickning. En rapport
fran Karolinska institutet (Andreasson et al., 2009) fann att de nuvarande
informationssystemen inte stodjer ett fullgott samarbete mellan hélso- och
sjukvarden och socialtjansten. Den rapporten, liksom experter som intervju-
ats infor den har undersokningen, har pekat ut omfattande problem i att re-
gistrera, himta och dela data genom de olika elektroniska journalsystem som
anviands i varden.

Patientdatalagen (2008:355) reglerar informationshanteringen inom hélso-
och sjukvarden. Lagen ger vardpersonal mojligheten att komma at informa-
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tion elektroniskt frén andra vardgivare over organisationsgrianserna. Ett av
kraven ar att patienten ger sitt godkdnnande till olika vardinrattningar for att
dessa ska komma 4t journalerna. Det finns tva huvudsakliga sétt att komma
at uppgifterna, dels genom véardgivare inom ett landsting som delar databas
dels genom Nationell Patientoversikt (NPO) (en eHilsolosning under ledning
av Center for eHalsa). Mot slutet av 2012 forviantas samtliga landsting och
regioner vara anslutna till NPO.

Riksrevisionen (2011) konstaterar i en granskning att dven om Patientda-
talagen har skapat nya mdjligheter till utbyte av patientinformation sa ar den
fortfarande begrinsad i manga avseenden. Informationsdelningen ar sarskilt
problematisk nir det géller utbytet avinformation mellan hélso- och sjukvard
och socialtjanst. Detta eftersom lagstiftningen inte tillater delning av patient-
information genom elektronisk direktatkomst mellan socialtjanstens omsorg
och hilso- och sjukvarden. Att forbéttra atkomsten till personlig information
inom och mellan hélso- och sjukvarden och socialtjansten ar en fraga som for
nirvarande undersoks av en nationell utredning (S 2011:13).

Forutom de dnnu inte helt utforskade moéjligheter som ges av de elektro-
niska patientjournalerna kan andra slag av teknologi komma att underlatta
en bittre framtida samordning och kontinuitet i vdrden for de svenska patien-
terna. Till exempel kan elektroniska beslutshjdlpmedel inte bara hjalpa véard-
givare att Overviga alternativa behandlingsmetoder for specifika patienter. De
kan ocksa bidra till samordningen av vardbesluten mellan olika vardgivare
som ar inblandade i en specifik behandlingsepisod. En av uppgifterna for Sve-
riges Nationell eHélsa — strategin for tillgdnglig och siker information inom
vard och omsorg (S 2010.020) (ledd av Socialdepartementet i samarbete med
andra aktorer) ar att garantera att virdgivarna ar utrustade med vil fung-
erande och samordnade beslutsstod.

Ersdttningssystem for att stdrka samordningen

Ersdttningssystemet dr en av orsakerna till problemen med att skapa sam-
manhéllna vardprocesser. Ersiattningen fokuserar pa varje enhets specifika
mal, vilket befaster den vertikala strukturen och motverkar samarbete. Ett
sétt att anvinda ersédttningssystemet som ett incitament till samordning mel-
lan enheter och profession ar att specificera ersattningen for hela vardepiso-
den, exempelvis frén akutvard till rehabilitering. Det har sker for narvarande
i Stockholms landsting i frdga om kni- och hoftledsoperationer. I Region
Skéane &r ersittningen for stroke baserad pa hur val patienten fungerar i sina
dagliga aktiviteter tre manader efter incidenten. Anvandningen av sddana er-
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sdttningssystem dr dock inte allmént spridda i Sverige, varfor det finns ett be-
hov av att utvardera hur ersittningen paverkar samordning och vérdresultat
i praktiken.

Brister i hur varden méter patientens behov och férvéntningar

Ett problem som ofta ndmns av patientforetrddare ar bristen pa tillgénglig
assistans for att patienterna ska kunna navigera sig genom en vérdepisod
som kan involvera flera aktorer, sisom vid virden av patienter med komplexa
tillstand eller vid rehabilitering efter en sjukhusvistelse. Patienter i ett 6ver-
gangsldage mellan vardgivare kidnner ofta ett otillrackligt stod och kan till och
med inom sjukhusmiljon méta utmaningar i friga om samordningen av var-
den vid utskrivning. Detta ir enligt flera ett vixande problem pa grund av de
allt kortare sjukhusvistelserna.

Samordningsproblemen ar sirskilt tydliga for vissa patientgrupper, sa-
som svart sjuka dldre, patienter med funktionsnedsittningar, patienter med
missbruksproblematik och patienter inom psykiatri och rehabilitering. Dessa
grupper kréaver vard som involverar bade hilso- och sjukvard och socialtjanst,
vilket bidrar till gransdragningsproblem nir det giller definierade ansvars-
omréden. Flera rapporter fran Socialstyrelsen visar att detta ar ett relevant
och pagaende strukturproblem inom svensk hilso- och sjukvéard (Socialsty-
relsen, 2009, 2010, 2012). Problem som ror samordning och kontinuitet star
dven for en avsevird andel av de klagomal som samlats in av Patientndmn-
derna i respektive landsting.

Decentraliseringen av svensk sjukvards finansiering och organisation
innebir ett antal utmaningar for god samordning av virden, i synnerhet nir
patienter har behov av vard utanfor sitt hemlandsting. Foretradare for pa-
tientorganisationerna rapporterar att kostnadsaspekten gor det svéart for pa-
tienterna att ldgga fram 6vertygande argument nar det galler behovet av att
fa tréffa specialister pa andra orter. Andra problem &r bland annat bristen
pé samverkan mellan de elektroniska journalsystemen, vilket hindrar dataut-
byte mellan vardgivare i olika landsting.

Resultaten i Nationell patientenkit tydliggor att brister i vardplanering for
patienters fortsatta vard ar ett omfattande problem i svensk sjukvard. En
rapport frin Sveriges Kommuner och Landsting (2012) om de mest sjuka
ildre stiarker den uppfattningen genom att peka pa att forekomsten av vard-
planeringar i samband med utskrivning av patienterna bara dgde rum i 30
procent av fallen.
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Utvérderingens slutsatser

Otillracklig samordning mellan vardgivare dr ett problem som éar relativt van-
ligt férekommande i Sveriges hilso- och sjukvardssystem — liksom det ar i
manga andra lander. Sddana problem har sannolikt en negativ effekt pa vard-
resultaten och kostnaderna, forutom att det har en negativ effekt pa den pa-
tientupplevda kvaliteten. Nyckelproblem som identifierats i samband med den
aktuella undersokningen &r bland annat:

« Svaga resultat i internationella jimforelser rorande samordning och kon-
tinuitet pekar pa hinder i virdens organisatoriska struktur och processer;

» Svaga resultat i Nationell patientenkét rorande frédgor om samordning och
kontinuitet, i synnerhet for patienter inom psykiatrin;

« Vardgivarnas skyldighet att, enligt ny lagstiftning, erbjuda en fast vard-
kontakt till patienter med sérskilda behov av stéd och hjalp med att sam-
ordna vardinsatserna har hittills haft ett minimalt genomslag i varden;

« Otillrackligt samarbete mellan virdgivare och mellan varden och social-
tjansten;

» Tekniska problem rérande hur de elektroniska patientjournalerna fung-
erar, vilket forhindrar en optimal anvindning av informationen i syfte att
kunna forbattra samordning och sékerstélla kontinuitet; samt

+ problem med kontinuiteten och samordning for specifika befolkningsgrup-
per, sisom de mest sjuka &ldre.

Samordningen av varden och samarbete mellan vardgivarna ar viktigt inom
alla hélso- och sjukvardssystem, men det dr enligt méngas uppfattning sér-
skilt viktigt i ett land som Sverige, diar en betydande andel av patienterna
forlitar sig pa en mottagning som sin primara vardgivare istallet for en speci-
fik lakare. Den mottagningsbaserade organisationen antas, i kontrast till en-
skilda lakarbaserade kliniker, erbjuda fordelar, som till exempel en forbattrad
tillgang till olika slags vardtjanster (sisom provtagning, sjukgymnastik, ku-
ratorer, modravard etc.). Fordndringar i struktur- och processer (till exempel
starkta informationssystem) kan dock behovas for att viga upp de uppenbara
brister som trots allt férekommer i nuvarande organisation vad giller sam-
ordningen av och kontinuitet i virden.

Ett antal riktade initiativ har tagits pa omrédet, vilka ser lovande ut — i
synnerhet arbetet med att stirka de system for vardinformation som &r oum-
barliga for samarbetet mellan vardgivare — d&ven om problemen i samband
med genomférandet dr patagliga, vilket kommer att krava bade tid och arbete
for att rada bot pa. Samordning &dr ett komplext omrade och for att kunna
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uppna lyckade resultat med investerade resurser bor beslutsfattarna vara
uppméarksamma pé att ersattningssystem, informationssystem, organisation
och regelverk ar faktorer som tillsammans ar viktiga forutsattningar for ett
bra samarbete och samordning av hilso- och sjukvarden.

Sa som manga andra lander bel6nar de svenska ersittningssystemen inte
de olika aktiviteter som bidrar till att sikerstilla god samordning och konti-
nuitet i varden, till exempel samarbete mellan vardgivare och vardplanering.
Detta eftersom anvindningen av prestationsbaserade ersittningssystem for
processer och/eller resultat ar begriansad. Ekonomiska eller andra slags sti-
mulansatgirder kan behovas for att stimulera en samordnad vard for patien-
ter med komplexa tillstand.

5.4 DIMENSION 4: HELHETSSYN PA PATIENTER SOM MANNISKOR MED
BADE MEDICINSKA OCH ICKE-MEDICINSKA (EX. SOCIALA, EMOTIO-
NELLA OCH ANDLIGA) BEHOV

P Vissa brister i vardens formdga att utgd frén en helhetssyn pd pa-
tienten har observerats, med en relativt liten variation 1 resultat
mellan landstingen.

Definition

Denna dimension uppméarksammar att patientens mote med hélso- och sjuk-
varden ar en angeldgen och personlig upplevelse som manga ganger kan leda
till radsla och &ngest, liksom en rad andra emotionella, psykiska och andliga
bekymmer. En patientcentrerad vard forutser och beméter dessa behov istél-
let for att uteslutande fokusera pd de medicinska aspekterna. Ett patientcen-
trerat hilso- och sjukvéardssystem har ocksa en helhetssyn pa patientens be-
hov, istéllet for ett sjukdomscentrerat forhéllningssatt.

En 6vergripande beskrivning av svenska patienters upplevelser av varden

Resultat fran Nationell patientenkdit
OPPEN OCH SLUTEN SPECIALISERAD SJUKHUSVARD

Resultaten for 6ppen och sluten specialiserad sjukhusvérd &r relativt sam-
stimmiga kring den fraga som ror huruvida patienterna upplever att varden
har en helhetssyn pé deras situation (se Figur 17). Betridffande den 6ppna spe-
cialiserade sjukhusvarden l4g vardet for den patientupplevda kvaliteten for de
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Kélla: Nationell patientenkét, sluten specialiserad sjukhusvérd, 2010 och 6ppen specialise-

Figur 17. Patienters erfarenhet av vardens helhetssyn inom &ppen- och sluten specialiserad
rad sjukhusvérd, 2010.

sjukhusvérd i Sveriges landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala 0-100*).
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olika landstingen tydligt samlat runt 80, med liten variation. Variationen var
dock storre for den slutna specialiserade sjukhusvarden, dar vardet gick fran
strax 6ver 70 till strax 6ver 80.

Lagstiftning och nyare initiativ och reformer pa omradet

I jamforelse med de 6vriga dimensionerna dr dimensionen om att utgd frén
en helhetssyn pa patienten inte berord i svensk lagstiftning. Inga initiativ eller
reformer som ir relevanta for den hir fragan har heller identifierats i sam-
band med utvirderingen. Detta kan vara ett tecken pa att frigan inte upplevs
som ett problem bland vare sig patienterna eller i den politiska debatten.

Brister i hur varden méter patienternas behov och férvantningar

Ett antal brister nar det giller en otillracklig helhetssyn pé patienterna identi-
fierades dock i samband med utvarderingen.

Ett omrade dér flera experter pekade pé problem gillde eftervarden av pa-
tienter som drabbats av akuta sjukdomar. Patienter med behov av iterkom-
mande uppfoljning efter en akut episod, som till exempel hjart- och karlsjuk-
domar (stroke, hjartattack), tycks ofta sakna den ledning och det stéd som
behovs for 6vergéngen fran den akuta fasen till den kritiska uppféljningsfasen
och for de livsstilsfordndringar som kan behova goras. Patienterna pa sjuk-
huset behandlas pé ett korrekt sitt som akutvirdspatienter, men en helhets-
syn pa patienterna och deras nuvarande och framtida behov behovs for att
hjilpa dem att forbereda sig for den postakuta fasen. Detta blir ett allt storre
bekymmer allt eftersom sjukhusvistelserna krymper tack vare teknologiska
forbattringar som tillater mindre ingrepp och ett minskat behov av aterhamt-
ning som patient. Kortare sjukhusvistelser ar ocksa ett sitt for vardgivarna
att kostnadseffektivisera sjukhusvarden. En mdjlig fraga for en uppfoljande
undersokning dr om sjukhus som visar pa goda resultat i friga om att ha en
helhetssyn pa patienterna har infort siarskilda rutiner som skulle kunna an-
vandas dven pa andra hall for forbattringar.

Néagra av de patientforetradare som intervjuades for utviarderingen upp-
gav att det psykologiska och emotionella stodet for patienterna inte ar vad det
borde vara. Vissa typer av cancerdiagnoser kan till exempel upplevas som ett
“dodsstraff” av patienterna, varfor det ar viktigt att varden hjilper dem att
minska oro sé langt det ar mgjligt. Det kan réra sig om att minimera vénteti-
den for postbiopsier och vantetiden for specialistbesok och operationer efter
att en biopsi har funnit tecken pé elakartade tumorer.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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D& Sverige dr ett huvudsakligen sekuliart men ocksa alltmer multikultu-
rellt land finns det ett virde av att se 6ver om det finns ett behov av att inte-
grera mer av religiosa och sociala inslag i hilso- och sjukvarden. Detta var
ingenting som sirskilt lyftes fram av de intervjuade experterna. En del pa-
tientforetradare och dven viss vetenskaplig litteratur pekade dock pa forbatt-
ringsomréden i detta avseende. I en mindre undersokning fann Koslander och
Arvidsson (2007) att svenska patienter med psykiska problem upplevde att
deras behov av sjilsligt vilbefinnande inte uppméarksammats och att de var
frustrerade 6ver att de inte fick stod av sjukskoterskorna i det avseendet. Ett
annat omrade som skulle kunna tjina pa en liknande undersokning ar stodet
till anhoriga till patienter som ar obotligt sjuka.

Utvarderingens slutsatser

Véra resultat antyder att virdgivare kan gora mer for att ha ett helhetsper-
spektiv pa patienterna for att ddrigenom béattre kunna uppfylla deras behov.
Den relativt lilla variationen mellan landstingen antyder att detta kanske inte
ar ett omréde dir landstingens organisation eller forvaltning har nigon sér-
skilt stor inverkan. For att hitta exempel pa bra modeller som kan anvéndas
for att forbattra vardens helhetssyn kan det istédllet vara mer fruktbart att titta
pé specifika sjukhus och/eller virdgivare i primédrvirden som visar pa goda
resultat.

Vér utvardering pekar dven pa behovet av ett ytterligare arbete for att ut-
forska vad begreppet helhetssyn pa varden innebar for svenska patienter. Det
skulle vara sdrskilt vardefullt att, som ett led i utvecklingen mot ett mer mul-
tikulturellt samhaélle, ta reda pa vilka forvantningar som patienter har i fraga
om hilso- och sjukvardens bemétande av andliga behov. En 6ppen diskus-
sion om vad som ar 6nskvart och 1ampligt i friga om hur man bést leder eller
guidar patienter som séker andlig vard eller stod inom den svenska kontex-
ten kan vara av virde. I sista hand kan en mer helhetsinriktad behandling av
patienterna kriava mer samordnade anstringningar av vardgivarna inom och
utanfor vardsektorn. Det kan mojligen ocks& behovas en utvidgning av rol-
lerna for viss halso- och sjukvardspersonal, exempelvis sjukskoterskor, som
kan ha goda forutsattningar att bidra till ledarskap och innovation pé det har
omrédet.
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5.5 DIMENSION 5: INVOLVERING AV FAMIL) OCH NARSTAENDE I VAR-
DEN ENLIGT PATIENTERS ONSKEMAL

P Patienters mdjligheter att involvera familj och vinner i vdrden dr
ett relativt outforskat omrdde. Resultaten indikerar dock att det
finns ett utrymme for forbdttring. Flera olika problemomrdden
som skulle behova granskas ndrmare har identifierats.

Definition

Att engagera och involvera familj och vinner i patientens vardupplevelse &r en
avgorande dimension av patientcentrerad vard. Fokusgrupper som genomforts
som en del av utvecklingen av Picker Institutets modell for patientcentrerad
vérd visade att en patients familjemedlemmar och nira vinner spelar en cen-
tral roll i sjukdomsupplevelsen. En vard son involverar de néara och kira i be-
slutsfattandet, stodjer omsorgsrollen och tar familjens och de narstaendes be-
hov i beaktande anses vara mycket viktigt for patienterna (Gerteis et al., 1993)

En 6vergripande beskrivning av svenska patienters upplevelser av varden

Resultat fran Nationell patientenkdt
SLUTEN SPECIALISERAD SJUKHUSVARD

Resultaten for patientupplevd kvalitet i Nationell patientenkit ar blandade i
frdgor rorande familj och vinners delaktighet i patientens vardsupplevelse (se
Figur 18). Landstingen hade ett medianvirde nira 9o for tva relaterade fra-
gor i enkiten for sluten specialiserad sjukhusvard: kommunikation med och
information som getts till patientens anhoriga. Resultatet var markbart lagre,
med ett medianvirde pé 74, nir det giller huruvida varden tagit hinsyn till
patientens hem- och familjeférh&llanden i samband med utskrivning.

OPPEN OCH SLUTEN PSYKIATRISK VARD

Resultaten visar pa simre patientupplevd kvalitet bland patienter i 6ppen
och (sarskilt) sluten psykiatrisk sjukhusvard, samtidigt som variationen mel-
lan landstingen &r avsevirt storre (se Figur 18). Resultat rorande exempelvis
om anhoriga haft mojlighet att diskutera patientens tillstdnd och vard med
sjukvérdspersonalen, visade pé variationer i patientupplevdkvalitet pa mellan
strax under 40 till strax 6ver 80. Variationerna var &nnu storre nar det gillde
hur mycket information anhoriga fatt om patientens tillstand (25-81). Detta
visar pa mycket stora skillnader i landstingens formaga och rutiner for att
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involvera familj och vénner i den utstrickning som patienten sjélv 6nskar det.
Frégan kring hur vl sjukvirdspersonalen anviént sig av anhorigas erfaren-
heter och kunskaper kring patientens tillstind hade det ligsta medianvérdet
for patientupplevd kvalitet (under 60), vilket 6verensstimmer med tidigare
resultat som visar att virdpersonalen ofta brister i att ta del av patienternas
kunskaper och erfarenheter.

Figur 18. Patienters erfarenheter ifréga om familjens och nérstéendes majlighet till delaktig-
het inom sluten specialiserad sjukhusvard, samt psykiatrisk sluten- och ppenvérd i Sveriges
landsting. (Patientupplevd kvalitet, skala 0-100*). Kélla: Nationell patientenkét, sluten
specialiserad sjukhusvard (2010), psykiatrisk Sppen- och slutenvard (2010).
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Resultaten i Nationell patientenkit visar ocksd pd andra problemomréden
relaterade till patienters majligheter att involvera familj och anhoriga. Exem-
pelvis visade enkitundersokningen for akutsjukvirden (2010) att virdet for
den patientupplevda kvaliteten endast 14g pa mellan 46 och 71 rorande fra-
gan kring huruvida patienter upplevde att de fick hjalp att kontakta sldktingar
medan de befann sig pd akutavdelningen.

Lagstiftning och nyare initiativ och reformer pa omradet

Béade Hilso- och sjukvardslagen och Patientsékerhetslagen anger skyldigheter
for vardgivarna att, med vissa undantag, limna information till en nirstaende
ide fall patienten inte sjdlv kan ta emot den (till exempel individuellt utformad
information om hélsotillstdndet, metoder som ska anviandas vid undersok-
ningen, vard och behandling, méjligheter att vélja vardgivare och vardgaran-
tin). P4 samma sitt specificerar lagen att anhoériga, om det ar lampligt och
om patienten inte motsitter sig det, ska kunna delta i arbetet med att ta fram
en individuell plan for behov av samordning av insatser mellan hilso- och
sjukvard och socialtjanst. En nyligen antagen forandring i Socialtjanstlagen
(2009:549) gor dessutom kommunerna skyldiga att ge stod &t personer som
vardar och hjilper en nara sliakting som ar sjuk, dldre eller som har en funk-
tionsnedsittning. Den sorts stod som finns tillgingligt varierar bland kom-
munerna, men kan inkludera tillfillig avlastning, samt enskild radgivning
och stédgrupper.

Brister i hur varden méter patienters behov och férvéntningar

Det fanns relativt begriansad data och information for att utvirdera denna
dimension av patientcentrering i relation till de andra dimensionerna i ram-
verket. Forskning och befintliga utvarderingar pa omradet tycks vara ganska
begrénsade. Fragor om patienters mojligheter att involvera familj och anho-
riga lyftes inte heller fram av de intervjuade experterna i nagon sérskild ut-
striackning. Mojligen &r detta ett uttryck for att bristerna inom det hiar omra-
det inte ar sarskilt vanligt forekommande eller att det i jimforelse med andra
dimensioner av patientcentrering inte ar lika betydelsefullt for patienterna.
Mojligheten for patienter att involvera familj och vanner 4r sannolikt dock
en viktigt aspekt i varden, dtminstone for vissa patientgrupper diar anhoriga
spelar en avgorande roll i vdrden och omsorgen — exempelvis for patienter med
demenssjukdomar. Nagra kommuner tillhandahaller dessutom ekonomisk
kompensation till anhorigvardare for att dessa ska kunna skota omsorgen.
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Trots begransad forskning och utviardering pa omradet finns det dock vissa
indikationer om brister. Ett antal studier pekade till exempel pa brister i for-
lossningsvardens bemétande av kvinnans partner. En studie av Ellberg och
kollegor (2010), baserad pa en enkét bland nyblivna forildrar, fann att varden
inte alltid st6ttade en néara kdanslomaéssig relation mellan foraldrarna till bar-
net utan istdllet behandlade papporna som en utomstaende part i varden efter
forlossningen.

Ett omréde som skulle kunna dra nytta av ytterligare undersokningar ar
patientens mojligheter att utse en stéllforetrddare som kan agera 4 deras vag-
nar nir de sjélva inte dr férmogna att fatta beslut. Patientforetradare som in-
tervjuades for utviarderingen noterade att problem exempelvis har uppstatt
nir patienter blivit medvetslosa och dirmed inte kunnat ge ndgot informerat
samtycke. Pa liknande sitt noterade Socialstyrelsen (2011) att anhoriga till
personer med demens upplever en frustration i samband med handlédggning
av bistindsansokningar och kring det oklara rattsldget som giller runt mgj-
ligheten att fatta beslut for en person som inte lingre kan forsta sina behov av
hjalp. Anhoriga kan till exempel fa hora att det inte gér att fa nagon hjélp om
den nirstaende inte sjilv vill géra en ansokan.

Ytterligare ett problem som namnts av de experter som intervjuats var
bristen pa stod och engagemang i kontakterna med familjer som behover stod
ivarden av svart sjuka patienter. En av de intervjuade uppgav exempelvis att
kommunsamordnare med ansvar for anhorigstod inte alltid aktivt soker upp
familjerna for att folja upp behov och for att se 6ver hur omsorgen fungerar.
Detta kan innebdra att patientens familj kanske inte dr medveten om det maj-
liga st6d som finns att tillga for att hjalpa dem att ta hand om svart sjuka an-
horiga. En rapport fran Socialstyrelsen (2011) drog slutsatsen att det férutom
kommunernas egna uppgifter, fanns for lite information for att utvirdera ef-
fekten av och forbéttringsomraden gillande 2009 ars lag om stéd for vardgi-
vare (2009:549). Information frin patienternas familjer om huruvida de hade
blivit erbjudna eller tagit emot stod fran socialtjinsten saknades. I rapportens
slutsatser angav Socialstyrelsen att det finns ett behov av utvecklingsarbete
inom socialtjanstens samtliga omréden for att sikerstilla att personalen tar
ett familje- och anhdrigperspektiv i sitt arbete.

Utvérderingens slutsatser

Aven om det finns begrinsat med data kring i vilken utstrickning patienter-
nas behov av att involvera sina familjer och nirstdende i varden tillgodoses,
indikerar tillgdnglig information att det finns utrymme for férbattring. Fragor
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som beh6ver utredas vidare och som uppméarksammats i utvirderingen ar:

+ Involvering av familj och nérstdende i behandlingen av patienter inom psy-
kiatrin;

« Forandringar i virdprocesser for att pa ett bittre sitt involvera partners i
modravarden;

« Potentiella problem i mdjligheten att utse stillforetrddare for patienter
som inte sjidlva dr formogna att fatta beslut pa grund av sjukdom eller be-
handling; och

+ Behov av ytterligare stod till familjemedlemmar som tar hand om svart
sjuka patienter.

Patienters begriansade kunskap om vad lagstiftningen ger dem for skydd och
mojligheter gillande involvering av familj och anhoriga tycks, i likhet med
situationen for de andra dimensionerna, dven har vara ett hinder for utveck-
ling och forbattring. Till exempel var endast sex av 18 patientorganisationer
som tillfragats av Socialstyrelsen (2011) bekanta med den lagstiftning som
beror patienters anhériga i Socialtjanstlagen. Det verkar som att det finns en
diskrepans mellan det att ny lagstiftning trader i kraft och sjdlva genomfor-
andet av det som star i lagen. Slutligen tycks detta vara ett omrade som skulle
kunna forbittras genom okat samarbete mellan statliga myndigheter och lo-
kala hilso- och sjukvérds- och socialforvaltningar.

En mgjlig fraimjande faktor kan ocksa vara de ménga patientorganisationer
som ar aktiva i Sverige och som genom offentligt stod kan driva fragor om att
involvera nérstdende i hilso- och sjukvéarden i den méan patienten 6nskar det.
Flera patientorganisationer erbjuder redan idag stod och utbildning om sjuk-
domar till patienters familjer och anhoriga.

5.6 OVERGRIPANDE FAKTORER: STRUKTURER SOM FRAMJAR ELLER
HINDRAR UTVECKLINGEN MOT EN MER PATIENTCENTRERAD HALSO-
OCH SJUKVARD | SVERIGE

I samband med utvirderingen identifierades ett antal egenskaper hos det
svenska halso- och sjukvardssystemet som verkar antingen som hinder eller
stod i arbetet med att uppné en mer patientcentrerad vard. Nagra av dessa
faktorer diskuterades i de tidigare avsnitten da de hor samman med resulta-
ten for de specifika dimensionerna av patientcentrerad vard. Andra faktorer
ar av en mer allmén eller 6vergripande karaktar och diskuteras nedan.
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Det svenska hélso- och sjukvardssystemets styrkor stédjer utvecklingen
mot en mer patientcentrerad vard

En av de viktigaste faktorerna som bor bidra till en skyndsam utveckling mot
en Okad grad av patientcentrering i svensk sjukvard ar systemets 6vergripan-
de styrkor. Vardens kvalitet ligger pa en generellt hog niva, bade vad galler
goda resultat och synliga forbattringar 6ver tid (European Observatory, 2012).
Detta ar ocksa en allmén uppfattning bland de patientrepresentanter som in-
tervjuats for undersokningen. Sverige har dven gjort avseviarda framsteg nar
det giller att forbattra tillgdngligheten till varden, vilket dven framgick av
resultaten i patientenkiterna. Det aterstir dock ett arbete att forbattra till-
gingligheten for vissa patientgrupper. Sammantaget utgoér dock de beskrivna
styrkorna i den svenska sjukvéarden en god grund for en fortsatt prioritering
av och utveckling av patientcentrerad vard, i synnerhet genom att patientcen-
trerad vard kan ge positiva effekter pa bade kvalitet och kostnader.

Samtidigt som de ekonomiska anstrangningarna generellt sett 6kar inom
manga hilso- och sjukvardssystem och darmed sétter press pa ytterligare ef-
fektivitetsforbattringar har Sverige ett forhéllandevis bra ldage i fraga om hélso-
och sjukvardens totala ekonomi. Av bruttonationalprodukten lades ar 2010,
10 procent pa hilso- och sjukvarden, vilket 4r en andel som ar jamforbar med
ménga av de europeiska grannldnderna och avsevirt mindre én de system som
spenderar mest resurser (OECD, 2012). Att som i Sverige, till stora delar for-
lita sig pa en lokal eller regional finansiering som huvudsaklig finansierings-
killa, riskerar dock att bidra till en ojamlik uppfyllelse av de nationella malen
for halso- och sjukvarden. Flera av de intervjuade experterna i utvirderingen
kommenterade de orittvisor som uppstétt i virden genom regionala skillnader i
resurser och prioriteringar, vilket resulterat i stora variationer i patientupplevd
kvalitet och utbud av tjanster mellan geografiska omréaden. I den utstrackning
som svenska patienter finner att skillnaderna ar orattfardiga eller obefogade
kan &tgérder behova vidtas av regeringen for att utjamna ojamlikheterna. Det
kan till exempel rora sig om att ta pa sig ett storre ansvar i frdga om att finan-
siera och erbjuda véard till vissa patienter, eller att ta initiativ for att definiera
miniminormer for vissa dimensioner av patientcentrerad vérd.

Omfattande tillgang till patientdata - en viktig resurs for
patientcentrerad vard

En annan viktig och frimjande faktor for utvecklingen mot en mer patient-
centrerad vard i Sverige dr den omfattande datainsamlingen. Omfattningen
och kvaliteten pé registren i Sverige tjinar som ett internationellt exempel
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pa “best practice” i frdga om att f6lja upp patienternas vard och utfall Gver
tid. Den relativt nya satsningen pa den Nationella patientenkaten utgor en yt-
terligare ovarderlig kélla for kvalitetsforbattrande andamal. Enkaten bygger
pa fragor fran Picker Institute och undersoker dirmed patientupplevelsen av
varden utifran ett reellt patientperspektiv. Den undersoker ocksa stora delar
av patientpopulationen och ticker in flera virdomraden, vilket ar en styrka.
Enkitresultaten tycks dock inte, utifrn utvirderingen att doma, ha anvints
fullt ut i arbetet for att driva pa utvecklingen mot en mer patientcentrerad
vard. Genomférandet av enkiten kan vidare forfinas ytterligare genom inves-
teringar i exempelvis innovationer inriktade pa att forbéttra svarsfrekvensen
och se till att urvalet ar tillrackligt stort for att tilldta jamforelser pa nivaer
som ir relevanta for patienternas val av vardgivare och andra beslut. Andra
problem med enkiten som har uppméarksammats inom ramen fér utvirde-
ringen dr att alla landsting hittills inte har deltagit i alla enkéter, vilket for-
svarar jamforelserna. Varje landsting har dessutom 4gt sina egen data, vilket
gjort det svart for utomstdende aktorer att aktivt anvinda informationen till
analyser pad omrédet. Den publika presentationen av resultaten ir dessutom
spridd over de olika landstingen, Indikator.org och Sveriges Kommuner och
Landsting, vilket har resulterat i en svarighet att fa en 6vergripande bild av
resultaten.

Ansvaret for att utveckla, administrera och presentera undersékningar
om patientupplevelser kan organiseras pd en mingd olika sétt. Ett intres-
sant exempel ar den hollindska modellen. Efter att ha infort en rad reformer
som syftat till att organisera varden utifrdn en modell med konkurrerande
forsakringsbolag har den hollindska regeringen ocksa tagit initiativ for att
starka informationen som st6d for patienternas val. Ett steg var att utveckla
en oberoende myndighet med uppgift att faststilla standarder for matning
av patientupplevelser av vardsystemet, inklusive godkdnnande av instrument
och metoder for datainsamling.

Forutom att utveckla patientenkéterna finns det ett angeldget behov av att
utveckla ytterligare informationskallor, sdsom fokusgrupper och méjligheter
for patienter att laimna bidrag och feedback pé nétet eller genom applikationer
for smarta telefoner.

Utvecklingen i friga om elektroniska journaler gor Sverige ledande bland
industrinationerna och framstar som en viktig del for att fraimja patientcen-
trerad vard, trots att arbete fortfarande kvarstar for att 6verkomma vissa tek-
niska och juridiska hinder. Till exempel kan tillgéngen till data i journalerna
anvandas for att stodja en rad applikationer for smarta telefoner som patienter
kan anvinda som hjdlpmedel for att bland annat fatta vialgrundade beslut om
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behandlingar och vérdgivare. Denna typ av information borde ocksé inspirera
vardgivare till forbattringar pa omraden dar kvalitetsindikatorer visar pé bris-
ter, &ven om de intervjuade experterna i utvirderingen uppgett att sidana ak-
tiviteter hittills forekommit i 14gre utstrackning &n vad man hoppats.

Patientcentrerad vard som en nationell angelégenhet

En ytterligare fraimjande faktor for patientcentrerad vérd ligger i beslutsfat-
tarnas viaxande intresse kring hur 6kad patientcentrering kan dstadkommas
inom véarden. Detta visar sig i form av ny lagstiftning for att stdrka patienten,
exempelvis vardgivarnas skyldighet att utse en fast vardkontakt till patien-
ten, men ocksé i investeringar for att méta vardens kvalitet, vilket kan bidra
till att uppmuntra forbattringsarbete. Patientcentrerad vard dr dock bara en
av flera prioriteringar for hilso- och sjukvérden. De intervjuade experterna
i studien beskrev exempelvis att verksamhetschefer och andra aktorer inom
varden ménga ganger inte har mojlighet att fokusera pé ett enskilt mal bland
de ménga och ibland motstridiga malsédttningar som faststallts for varden pa
olika nivaer i systemet. Genom att fortydliga prioriteringar och sikerstilla en
Overensstammelse mellan mélsittningar kan glappet mellan uttryckta ambi-
tioner och praktiskt utfall minskas.

Utvardering av resultat och forbatiringar for att uppnéa en mer patient-
centrerad vard

Det &r tydligt att det pagar, om 4n i ett tidigt utvecklingsskede, ett arbete for
att analysera och utvdrdera graden av patientcentrering inom den svenska
hélso- och sjukvéirden. Bade Socialstyrelsen och den nya Myndigheten for
vardanalys har investerat resurser i att definiera och ta fram ramverk for
utvirdering, vilket utgor en grund for det fortsatta arbetet pa omréadet. Ut-
maningarna infor framtiden ar dock pétagliga. Det finns &n sd ldnge ingen
allmént vedertagen definition av patientcentrerad vard eller analysramverk
med tydligt definierade indikatorer for att folja utvecklingen. Ett idealiskt
ramverk for att utvardera patientcentrering inom svensk sjukvard skulle vara
ett ramverk som pé generell nivd 6verensstimmer med de ramverk som an-
vands internationellt och som ddrmed kan anvéindas for att géra internatio-
nella jamforelser. Samtidigt ska det forstas ocksa avspegla svenska patienters
specifika varderingar och prioriteringar. Fram tills att detta finns pé plats, ut-
gor trots allt den omfattande méngd resultaten fridn Nationell patientenkéat en
god grund for utvardering av hur pass patientcentrerad varden ar for specifika
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patientgrupper och inom olika vardnivéer. Enkétresultaten kan peka pa om-
raden som ar lampliga for uppfoljning via fokusgrupper, vilka kan identifiera
nodvindiga forandringar av bade politiken och virdens verksamheter. Vidare
kan Sveriges deltagande i det internationella arbetet med jaimforelser, sisom
de internationella undersékningar som gors arligen av Commonwealth Fund
och undersékningar av OECD, vara vardefulla for att nd 6kad forstaelse kring
mojliga utvecklingsomraden, men ocksd omraden dir den svenska sjukvar-
den gor relativt bra ifrén sig.

Okad valfrihet kan bidra till en mer patientcentrerad vard, men &r inte
en l6sning for alla patienter

Statens prioritering att frimja valfrihet i virden — dels genom fri etablering
for offentliga sévil som privata vardgivare, dels genom okad konkurrens
mellan vardgivare fungerar ocksd som en mekanism for att stédja utveck-
lingen mot en mer patientcentrerad vard. I den utstrackning patienter far en
allt storre frihet att vilja och byta vardgivare, fler alternativa vardgivare och
nodvindig information for att kunna gora vilinformerade val, kan sddana
reformer bidra till att 6ka konkurrensen mellan vardgivare och darigenom
leda till forbattringar av hur patienters behov och preferenser tillgodoses.
Den internationella erfarenheten visar dock att konkurrens inom véarden
inte ar ett universalmedel och att den dven medfor kostnader (Newhouse,
1993, Schneider, 2009). Patienter kanske inte kan gora vilinformerade val
eller erbjudas valmgjligheter; exempelvis patienter med séllsynta sjukdo-
mar som pa grund av behovet av en specialiserad vard inte alltid kan vilja
mellan lokala vardalternativ. Virdgivare kommer sannolikt inte, utan atgér-
der, heller att konkurrera om patienter med sallsynta och kostsamma sjuk-
domar. Av den anledningen kan valfrihet och konkurrens kriava komplet-
terande atgarder, till exempel framtagande av standarder som garanterar en
miniminiva pa kvaliteteten.

Nuvarande lagstiftning ar vérdefull men maste foljas i praktiken

En annan faktor som frimjar patientcentrerad vard ar de mekanismer som
finns till f6r ansvarsutkravande nar varden gor fel, daribland majligheten for
patienten att vianda sig till Socialstyrelsen och Patientnamnderna, som utre-
der och forsoker 16sa klagomal pa varden. Forbattringar beh6vs dock nir det
giller att informera patienterna om vardens lagstadgade skyldigheter. En un-
dersokning som genomfordes av Riksrevisionen (2007) visade att patienter
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som skadades under vard eller behandling hade en mycket begrinsad kun-
skap om var man kan ldmna klagomal. Det var till exempel bara sex procent
av patienterna som visste att de ska vianda sig till Patientnamnderna kring
klagomal om daligt bemotande. En annan undersokning fann att klagomal
bara ldmnas in av en mycket liten andel patienter som har upplevt problem
i sina méten och upplevelser med hélso- och sjukvirden (Wessel och Lynde,
2011). Studien visade att de framsta skilen till varfor patienter inte anmaler
klagomal ar att de inte kdnner tillracklig ork/styrka for att gora det, inte vet
vart de ska vinda sig eller inte tycker att det dr virt besviret eftersom de tror
att det And4 inte kommer att gora négon skillnad.

Det behdvs ocksa battre mekanismer for att verkstilla att lagen faktiskt
foljs, samt kompensation for de patienter som inte behandlats pa det vis la-
gen foreskriver. Vidare maste ny lagstiftning borja gilla ute i verksamheterna
utan drojsmal. Av ytterligare vikt ar att de patientorganisationer som verkar
med stod av offentliga medel blir mer effektiva i sitt paverkansarbete, genom
att i storre utstrackning arbeta tillsammans kring fragor som ar av gemen-
samt intresse. Det ar ocksé oklart om beslutsfattare och myndigheter pa séval
nationell som pa lokal niva anvander sig av patientorganisationerna for att
inhdmta patienternas perspektiv och synpunkter pa infor beslut. Det tycks
som om patientorganisationerna i hogre utstrackning anviands for att sprida
information om foériandringar som beror patienter snarare dn for att identi-
fiera och 16sa problem som ar viktiga for patienterna. Att gora patientens rost
hord pa ett starkare sitt i beslut som ror virden kan mycket vil kriva att man
gar langre dn den “representativa” strategin, exempelvis genom att anvinda
modern teknologi for att fa feedback och input fran patienter i realtid via in-
ternet och applikationer for smarta telefoner.

Decentraliserat ansvar for varden innebdr bade for- och nackdelar for
en patientcentrerad vard

Ett av skilen till varfor det tycks finnas en f6rdrojning mellan antagandet av
nya lagar och fordndringar i den praktiska verksamheten beror pa den decen-
traliserade organisationen och finansieringen av hilso- och sjukvéirden i Sve-
rige. Detta ger staten relativt fa mojligheter att skynda pé férandringar, dven
om den senaste trenden att anvianda sig av prestationsbaserade statsbidrag
kan vara effektiv for att styra landstingen. Den decentraliserade organisatio-
nen kan forvisso ha fordelar i form av lyhordhet f6r lokala behov och 6nske-
mal, men det dr ocks& uppenbart att den for med sig negativa konsekvenser
sasom orattfirdiga regionala skillnader i vardutbud och resurser. Detta bety-
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der att bade finansiering och kapacitet for att 6ka graden av patientcentrering
kommer att variera utifrén lokala forutsattningar.

Utmaningar vad galler kostnadsbesparingar

De intervjuade experterna i studien menade att 6kade effektivitets- och be-
sparingskrav som en konsekvens av en allt mer dldrande befolkning, inne-
bar utmaningar vad géller det ekonomiska utrymmet att investera i en mer
patientcentrerad vard. Mot bakgrund av de ekonomiska anstrangningarna i
systemet dr en majlig strategi, som pa kort sikt kan anvidndas av vardgivare
som vill forbattra sina resultat, att identifiera investeringar i patientcentre-
rad vird som har en positiv inverkan pa kostnader. Det kan exempelvis rora
sig om att oka patienters foljsamhet till behandling eller att minska graden
av medicinska komplikationer. Denna typ av atgarder kan pa ldngre sikt bi-
dra till att finansiera investeringar som forbattrar resultaten i termer av 6kad
patientupplevd kvalitet, men som inte nédviandigtvis resulterar i direkta
besparingar.

Behov av foréndringar i attityder

Ett hinder mot en 6kad grad av patientcentrering och som nimndes av otaliga
av de experter som intervjuades for den hir undersokningen &r fragan om
attityder. For att uppna en mer patientcentrerad vard kravs bade forandringar
i attityder och forviantningar hos vardgivare sévil som hos patienterna sjilva.
Hailso- och sjukvardspersonalen kommer att behova sétta patienterna i cen-
trum for besluten, och patienterna sjilva kommer att behova ta en mer aktiv
roll i sin vard i den omfattning de sjdlva vill och kan gora det. Redan nu sker
ett skifte i attityder, men fordndringen gar langsamt. Ett tydligt ledarskap och
storre uppmarksamhet pa aktuella brister borde, i kombination med poten-
tialen att nd en mer kostnadseffektiv vard pa sikt, kunna bidra till att 6ka
forandringstakten i attityder. Forandringsarbetet kan dock behova stod i form
av entusiasmerande ledare som kan péverka andra och uppdatering av utbild-
ningsprogram. Vardgivarna kan behova bade stod och incitament for att ta pa
sig nya roller och nytt ansvar. Till exempel kan sjukskoterskor visa sig vara
en outnyttjad resurs i fraga om att uppfylla patienternas behov av hjilp och
vigledning i virdens 6vergéngar eller for att mota de icke-medicinska behov
som kan uppsta till f6ljd av sjukdomar eller skador.
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Utvérderingens betydelse for
fortsatta studier och utveckling
av patientcentrerad vard

Denna utvirdering har identifierat ett antal brister i hur vil den svenska
varden tillfredsstéller fem dimensioner av patientcentrerad vird. Den har
ocksé analyserat overgripande strukturella faktorer i hélso- och sjukvards-
systemet som framjar respektive hindrar utvecklingen mot en ¢kad grad av
patientcentrering.

Vi hoppas att utvarderingen kommer att bidra till ett antal viktiga malsatt-
ningar. Analysramverket som identifierats i den internationella litteraturen
kan fungera som en forsta utgdngspunkt for att definiera och gora begreppet
patientcentrering mitbart. Resultaten utgor vidare en 6versiktlig utvirdering
av patientcentrering i svensk hélso- och sjukvard och kan anvindas som en
utgdngspunkt vid jamforelser i framtida studier. Resultaten kan ocksa vara
ett vardefullt bidrag till den pagéende policydebatten i Sverige och stimulera
fortsatt efterfrigan pé studier om patientcentrering, bade i form av enskilda
forskningsstudier och regelbundna utvirderingar.

Till studiens begransningar hor bland annat behovet av att ytterligare va-
lidera analysramverket for patientcentrering i syfte att faststdlla hur val det
overensstaimmer med svenska patienters forviantningar och prioriteringar.
Det finns ocksa behov av att tydligare analysera samverkan mellan specifika
dimensioner av patientcentrering och patienttillfredsstéllelse samt vard- och
kostnadsresultat. En ytterligare begrinsning i studien giller brister och av-
saknad av tillgdngliga indikatorer och data for att bedoma hur vil hilso- och
sjukvérdssystemet faktiskt 6verensstimmer med de dimensioner av patient-
centrering som valts ut for analys, samt det faktum att det fortfarande finns
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begrénsad tillgdng pa standarder eller vedertagna matt for jamforelser. Vissa
av dessa begransningar beror pa att arbetet med patientcentrering befinner
sig pa ett relativt tidigt stadium och kommer att fi en naturlig 16sning med
tiden. Exempelvis kommer en 6kad tillgéng till tidsseriedata bidra till att ge
en referensram utifran vilka eventuella forbattringar av patientcentrering kan
bedomas. Andra begransningar kriver viss investering av resurser for att av-
hjilpas.

6.1 REKOMMENDATIONER: SEX UTVECKLINGSOMRADEN FOR EN MER
PATIENTCENTRERAD VARD

Nedan beskriver vi de omréden som bor uppméarksammas for att 6ka graden av
patientcentrering i svensk hilso- och sjukvérd.

1. Sékerstéll att géllande lagstiftning som syftar till att stérka patientens
stéllning efterlevs

Patienternas stillning i svensk lag har stidrkts det senaste decenniet. Vardgi-
varnas skyldigheter gentemot patienterna slas fast i olika delar av hilso- och
sjukvérdslagstiftningen. Var utvardering visar dock pé en omfattande och
oroande brist pd 6verensstimmelse mellan de skyldigheter som ar foreskrivna
enligt lag och den verklighet som patienterna faktiskt méter. Det &r allt for
vanligt att befintliga lagar och bestimmelser inte f6ljs och system for ansvars-
utkrdvning och mekanismer for att fa réttelse ar i praktiken ineffektiva - sir-
skilt ur patienternas perspektiv. Var utvirdering visar exempelvis att patien-
terna inte vet vart de ska vinda sig med sina klagomaél eller vart de ska vinda
sig nir de behdver hjilp och stod. Resultaten pekar ocksa pa det faktum att
maénga patienter inte ens tycker att det leder nagonstans att anméla klagomal.
Det pagéende arbetet med att samla vardgivarnas och landstingens lagstad-
gade skyldigheter gentemot patienter i en gemensam lagstiftning kan bidra
till att gora dem mer kidnda for patienterna och deras representanter, samt
dirigenom stdrka deras stillning. Erfarenheten visar dock att det inte racker
att samla ihop befintliga bestimmelser i en gemensam lagstiftning. Darfor ar
det viktigt att skaffa sig battre forstaelse for de orsaker som ligger bakom bris-
ten pé foljsamhet till befintlig lagstiftning och att utveckla lampliga &tgarder
for att avhjdlpa dessa. Sddana vigar till forbattring kan till exempel vara att
dndra synen pa lagstiftning och dess genomférande, skérpt eller andrad till-
syn, forandrad anvandning av befintliga sanktioner, eller utveckling av andra
atgirder for att se till att lagen f6ljs. En atgird skulle kunna vara att 6ka be-
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fogenheterna for de organ som ansvarar for handlaggningen av patienternas
klagomal och att gora forbattringar nar det géller att informera patienterna
om vart de ska vinda sig med sina klagomél. Uppf6ljningar av virdens resul-
tat i form av exempelvis 6ppna jimforelser kan ocksé vara mdjliga verktyg
som patienten kan anvianda sig av for att utkrava ansvar, i synnerhet i ett sys-
tem med 6kad konkurrens och mgjlighet att vilja och vélja bort vardgivare.
Ett alternativ i den hér riktningen skulle exempelvis kunna vara att gora "Ef-
terlevnad av lagstiftning” till en kvalitetsindikator som kan underldtta patien-
ternas beslutsfattande i varden.

2. Majliggér for patienten att vara medaktor i sin egen vard

Den svenska varden ligger pétagligt efter ledande internationella hilso- och
sjukvérdssystem nar det giller att stotta patienterna i deras roll som medak-
torer och medproducenter i varden. Det finns daligt med information, utbild-
ning och stdd for patienter som vill vara mer aktiva i sin vard. Aven om det
finns en del bra exempel pé kvalitetsregister dar patienter kan utbyta informa-
tion med vardgivare betraffande halsotillstind och symtom, s méiste dessa
mojligheter utvecklas ytterligare och spridas till andra omraden inom varden
dar detta ar lampligt. Det finns vissa beslutsstod for val av vardgivare och
behandling, men stédet skulle kunna forstarkas ytterligare for att underlitta
aktivt partnerskap. Detta giller dven patienter som vill ha mer information
och fler verktyg for egenvard. Inférandet av nya beslutsstod i varden kom-
mer dock inte att uppsta av sig sjalvt. Det kravs snarare en faktisk efterfragan
pé den hir formen av stod bland vardpersonal och patienter. Om detta ska
ske krévs en attitydférandring. Staten och landsting maste ta pa sig en aktiv
ledarroll som ar inriktad pa att frimja virdet av ett fungerande partnerskap
mellan vardpersonal och patienter. Genom att tydligt visa pa att en mer pa-
tientcentrerad vérd kan leda till battre medicinska resultat och pa langre sikt
kostnadseffektiviseringar kan det bidra till att stimulera vardgivarnas delta-
gande i utvecklingsarbetet.

3. Involvera och engagera patienter och patientforetradare i beslut
som ber6r hélso- och sjukvardens utveckling pé policyniva saval som
i beslut om den praktiska verksamheten

Patienterna och patientforetridarna ar outnyttjade resurser i arbetet med
att gora svensk hilso- och sjukvard mer patientcentrerad. Tillsammans
med patientorganisationerna bor staten, landstingen och vardgivarna strava
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efter att tydligare definiera patienternas roll i att utforma, genomféra och
utvirdera nationella reformer och beslut i virdens verksamheter. Det ar allt-
for vanligt att patienternas unika sakkunskap och perspektiv ignoreras. Nar
patienter involveras dr deras deltagande ofta bara symboliskt och har liten
eller ingen faktisk paverkan pé besluten. Forutom att anvénda traditionel-
la kanaler med rundabordssamtal skulle nya, innovativa och meningsfulla
metoder kunna utvecklas for att gora patienterna mer delaktiga. Samtidigt
maéste patientorganisationerna i Sverige bli bittre pa att samarbeta kring ge-
mensamma intressen och utveckla sina strategier for att paverka de politiska
besluten och fordandringar i det praktiska vardarbetet.

4, Fortsatt stédja insatser for att forbéttra samverkan och kontinuitet i
varden

Integration och samordning ar en viktig utmaning for svensk hilso- och sjuk-
vard och &r avgorande for att fa till stdnd en patientcentrerad vard. For att
mota utmaningen bor staten, landstingen och vardgivarna fortsitta stodja
innovationer som syftar till att fraimja utvecklingen av forbattrade organisa-
toriska strukturer och processer som ar inriktade pa att stodja teamarbete
och integrerad vard och som ligger i linje med patienternas behov. Andra lo-
vande initiativ 4r stimulansen av ersittningssystem som omfattar hela vard-
kedjan och som bidrar till att gora enskilda vardepisoder mer samordnade
och valfungerande. Det finns dven ett behov att utveckla indikatorer som kan
anviandas for att bedoma graden av samordning bade pa processniva och pa
strukturell niva. Bristen pa sddana indikatorer gor det svarare att identifiera
problem som roér samordning mellan vérdgivare, att utveckla 16sningar pa
samordningsproblemen och att utviardera losningarnas effekter.

5. Utveckla ett ramverk fér utvérdering som speglar svenska patienters
prioriteringar

Som en f6ljd av ambitioner att gora varden mer patientcentrerad bor staten
investera resurser i att definiera vad som &r patientcentrerad vérd utifrin
svenska patienters prioriteringar. Denna utvirdering ger en bra grund att
arbeta vidare utifran i en internationell kontext, men det ar ocksa viktigt att
fa en djupare forstielse av vilka dimensioner av patientcentrerad vard som
svenska patienter viarderar hogst och hur dessa dimensioner ska definieras i
samband med en utvardering av hur de uppfylls. Ett sddant ramverk kan bidra
till att faststilla lampliga system for uppfoljning och definiera omrédden som
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bor uppméirksammas i regeringens och myndigheters arbete. Det kan ocksa
bidra till att skapa samforstand och ett gemensamt sprakbruk hos patienter,
akademi, myndigheter och politik kring begreppet patientcentrering och vilka
omréaden som maste studeras niarmare eller utvecklas for att uppna forbatt-
ringar ute i vrden.

6. Stark insatserna for att utvérdera och félja upp graden av patient-
centrering

Staten bor investera i okade insatser for att utvdrdera och félja upp i
vilken utstrackning svensk hilso- och sjukvérd &ar patientcentrerad. Det om-
fattar bland annat investeringar i forbattrade och validerade indikatorer och
innovativa metoder for datainsamling. Enkéter som undersoker patienternas
erfarenheter av varden ar mycket viktiga forutsittningar for att kunna bedo-
ma graden av patientcentrering. Nationell patientenkit ar en ovarderlig kalla
i detta avseende, men som dnnu inte anvints fullt ut av patienter och patient-
foretradare, eller i syfte att dstadkomma forbattringar av vardens kvalitet.
Det finns dock ett behov av att se 6ver undersokningens dgarskap och dess
resultat.

Om uppgifterna i patientenkaten ska kunna anvéindas fullt ut for att exem-
pelvis kunna utvardera graden av patientcentrering sa maste resultaten goras
helt transparenta och tillgidngliga. Hittills har detta dock himmats av det fak-
tum att respektive landsting dr ensam &gare till uppgifterna som ror det egna
landstinget och darmed kan forsvara for externa aktorer fran att fa tillgang
till undersokningens data och resultat. For att 16sa problematiken bor staten
Overvéaga att ta 6ver ansvaret for Nationell patientenkét.
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SA HAR GJORDE VI

Mot bakgrund av ett vixande politiskt intresse for att sikerstélla att hilso-
och sjukvarden motsvarar patienternas behov och forviantningar bestillde
Mpyndigheten for vardanalys en studie for att utvirdera i vilken utstrdckning
det svenska hilso- och sjukvardssystemet kan anses vara “patientcentrerat”
eller lyhort for patienternas specifika behov, virderingar och preferenser. Un-
dersokningens syfte ar att starka patientens stillning genom att identifiera
hur Sverige kan uppnd en mer patientcentrerad vard. Studiens uppdrag var
att besvara ett antal frigor:

1. Utifran vilka kriterier kan man utvirdera i vilken utstrackning det svenska
héilso- och sjukvérdssystemet ar patientcentrerat?

2. Ivilken utstrackning ar det svenska hélso- och sjukvardssystemet patient-
centrerat?

3. Vilka policyforandringar skulle kunna stirka graden av patientcentrering
i det svenska hilso- och sjukvardssystemet?

Utviirderingen genomférdes i tva faser. Under den forsta fasen tog vi fram
ett ramverk for att kunna utviardera graden av patientcentrering i halso- och
sjukvardsystemet.

Ramverket bygger pad de dimensioner av patientcentrering som identifie-
rats i en genomgang av internationell forskning och policylitteratur och kan
fungera bade som utgdngspunkt for den har utvirderingen men dven for
framtida utvirderingar. Dess internationella kontext gér dock att ramver-
ket kan behova modifieras utifrdn ny kunskap om svenska patienters behov
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och preferenser i en patientcentrerad vard. I studiens forsta fas lit vi 4ven en
grupp forskare med expertkunskap om den svenska halso- och sjukvérden,
samt en intern referensgrupp vid Myndigheten for virdanalys granska utkas-
tet till ramverk. Utifran deras synpunkter justerade vi innehéllet i ramverket
pé nagra punkter.

I studiens andra fas anvindes ramverket for att utvirdera graden av pa-
tientcentrering i den svenska hélso- och sjukvéarden. Detta inleddes med en
inventering av befintliga datakallor.

Patienternas erfarenheter, himtade fran patientenkiter, ar en mycket vik-
tig informationsskéilla for att utvirdera graden av patientcentrering. I den hir
studien var det framst tva enkéter som anvindes, den internationella Com-
monwealth Fund survey (2011) om “sjukare vuxna” och Nationell patientenkat
(2010, 2011).

Commonwealth Fund International Health Policy Survey (IHP-studien)
frdn 2011 ar en enkét som jamfor “sjukare vuxnas” erfarenheter av vard. Elva
linder deltog i studien, déribland Sverige. Studien genomfors varje ar och
Sverige har tidigare medverkat 2009 och 2010. Studien genomférs och sam-
ordnas av Harris International Inc. pad uppdrag av Commonwealth Fund, en
amerikansk stiftelse. Den svenska delen av studien genomfordes av Ramboll
Management Consulting AB for Socialdepartementets rakning.

Studiens malgrupp “sjukare vuxna” har identifierats genom inledande
screeningfragor. For att delta i enkdten maste respondenterna uppfylla nagot
av foljande kriterier:

« Anse sig ha délig eller mycket délig hilsa.

« Ha fatt medicinsk vard for nigon allvarlig kronisk sjukdom, skada eller
funktionsnedsittning det senaste aret.

« Ha vardats pa sjukhus nigon gang under de senaste tva aren for annat an
for en normal, okomplicerad férlossning.

« Ha genomgétt en operation ndgon gang de senaste tva aren.

4 800 respondenter deltog i enkaten, som genomfordes per telefon. Intervju-
erna fordelades geografiskt med 200 intervjuer i varje landsting, och Region
Gotland, utom i Stockholm, Skane och Vistra Goétaland diar 400 intervjuer
genomfordes i respektive landsting/region.

Den andra enkitundersokningen som studien grundar sig pa ar Nationell
patientenkaét, vilken genomfors av Institutet for kvalitetsindikatorer pa upp-
drag av Sveriges kommuner och landsting (SKL).

Den skriftliga enkiten skickas till personer som nyligen har varit patien-
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ter, till exempel inom priméarvard, 6ppen eller sluten sjukhusvard. Resultaten
anvands for att utveckla och forbéttra varden och for att jamfora kvaliteten
hos olika vardgivare (t.ex. primarvardsenheter och sjukhus). Fragorna ar ba-
serade pa enkiter som utvecklats av Picker Institute.

Resultat fran foljande enkatundersokningar har anvénts i utvarderingen

¢ Akutsjukvard, hosten 2012, hela landet, landsting, sjukhus. Over 15 000
patienter deltog i enkéten

¢ Primarvard, viren 2011, 130 000 patienter svarade

¢ Psykiatrisk slutenvard, viren 2010, 2 100 patienter svarade

* Psykiatrisk dppenvard, viren 2010, 16 700 patienter svarade

* Sluten specialiserad sjukhusvard, viren 2010, 34 000 patienter svarade

* Oppen specidliserad vérd, varen 2010, 88 300 patienter svarade

I utviarderingen ingick dven en sammanstéllning av information fran inter-
vjuer med 34 svenska sakkunniga (se forteckning 6ver sakkunniga och deras
anknytningar i Bilaga II). Exempelvis intervjuades ett antal patientféretra-
dare for att identifiera styrkor och svagheter i hilso- och sjukvardssystemet
sett ur ett patientperspektiv. Sakkunniga fran regeringskansliet och myndig-
heter intervjuades for att identifiera utvecklingen av reformer och initiativ for
att 6ka graden av patientcentrerad vard. Akademiska/vetenskapliga experter
intervjuades for att bista med den senaste forskningen avseende patientcen-
treringen i den svenska varden.

En tredje och sista informationskilla var en litteraturgenomging av be-
fintlig forskning, utvdrderingar, myndighetsrapporter och lagstiftning pa
omradet. Litteraturs6kningarna innefattade bland annat breda sokningar
efter studier i PubMed databas/s6kmotor med hjilp av termerna “patient-
centrerad” och ”Sverige”, liksom dven mer specifika termer (t.ex. patientnojd-
het, patienterfarenhet, patientenkét, patientutbildning, patientpreferenser,
patientrittigheter, patientinformation, gemensamt beslutsfattande, stod vid
patientbeslut, patient familj, vard i livets slutskede, vardsamordning, trans-
parens, lakarkommunikation) som rérde de fem dimensioner som anvands
i ramverket. Genomgangen av den vetenskapliga litteraturen genererade ett
antal studier pa svenska forhallanden varav de flesta tackte ett mycket smalt
omrade (t.ex. utviarderingar av interventioner vid specifika sjukhus)och som
var av begrénsat virde for den hir 6vergripande utviarderingen.

Baserat pa resultaten och slutsatserna av utvirderingen utvecklade vi
rekommendationer som kan bidra till att driva pa utvecklingen mot en mer
patientcentrerad vard och som kan stirka formégan att kontinuerligt utvirdera
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och folja graden av patientcentrering i det svenska hélso- och sjukvardsystemet.

Den slutgiltiga rapporten frén studien har granskats av de tidigare nimnda
forskarna och den interna referensgruppen som satts samman av Myndighe-
ten for vid Vardanalys, samt av myndighetens styrelse och medarbetare.
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LISTA OVER INTERVJUADE SAKKUNNIGA

Marianne Aggestam, projektledare, Socialstyrelsen.

Kjell Asplund, professor emeritus i medicin, ordférande i Statens medicinsk-
etiska rad.

Ingrid Burman, ordférande i Handikappférbunden (HSO).

Daniela Bjarne, sakkunnig, Stroke Riksférbundet.

Agneta Calleberg, forvaltningsjurist, Patientnimndens forvaltning i Stock-
holms lians landsting.

Johan Calltorp, professor i hdlsopolitik och ledarskap vid Nordiska hogskolan
for folkhélsovetenskap i Goteborg, samt projektledare for QUASER-pro-
jektet, Jonképing Academy.

Inger Ekman, professor i omvardnad och centrumforestdndare for Centrum
for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet (GPCC).

Birgitta Eriksson, Socialstyrelsen (pensionerad).

Lars Fallberg, VD/projektledare, Institutet for kvalitetsindikatorer.

Maria Gardsiter, projektledare, Riksférbundet Sillsynta diagnoser.

Maria Héagglund, post dok, Centrum for hilsoinformatik, Karolinska institu-
tet.

Ake Hedin, forbundssekreterare, Hjirt- och lungsjukas riksférbund.

Kerstin Holmberg, utredare, Patientnimndens kansli, G6teborg.

Inger Knutsson Holmstrom, professor i medicinsk vetenskap med inriktning
omvardnad vid Institutionen for hiilsovetenskap och medicin, Orebro uni-
versitet.

Maria Jacobsson, jurist, Socialstyrelsen.
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Eva Jangland, univ. lekt. vid Institutionen for kirurgiska vetenskaper, Upp-
sala universitet.

Ingrid Kossler, f.d. ordférande i Brostcancerféreningarnas riksorganisation.

Stig Lindahl, vice ordférande i Prostatacancerféreningen Uppsala.

Birgitta Lindelius, projektledare, Socialstyrelsen.

Annelie Liljegren, 6verlakare, Karolinska universitetssjukhuset.

Anders Lonnberg, ordférande i Storstockholms diabetesférening, SSDF.

Niels Lynoe, professor i medicinsk etik vid institutionen for larande, informa-
tik, management och etik, Karolinska institutet.

Henrik Moberg, departementssekreterare vid enheten for folkhélsa och sjuk-
vard, Socialdepartementet.

Roger Molin, vardvalssamordnare, Socialdepartementet.

Tommy Nordqvist, utredare, Patientnamndens kansli, Goteborg.

Jesper Olsson, departementssekreterare vid enheten for folkhélsa och sjuk-
vard, Socialdepartementet.

Olle Olsson, handldggare vid avdelningen for ekonomi och styrning, Sveriges
Kommuner och Landsting.

Lennart Persson, sjukhusdirektor, Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Heidi Stensmyren, specialist i anestesi och intensivvard och andre vice ordfo-
rande i Lakarférbundet.

Kristina S6derlund, presschef, Reumatikerférbundet.

Karl Swedberg, senior professor, G6teborgs universitet.

Sofia Tullberg, projektledare vid avdelningen for vird och omsorg, Sveriges
Kommuner och Landsting.

Jimmie Trevett, ordférande, Riksforbundet for Social och Mental hilsa.

Sven Wéhlin, specialist i allmdnmedicin, Riddargatan 1 mottagningen for al-
kohol och hélsa, Stockholm.
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RESULTAT FRAN NATIONELL PATIENTENKAT — MATNINGAR AV
PATIENTUPPLEVD KVALITET | SVERIGES LANDSTING

Figurerna nedan anger medianvirdet for patientupplevd kvalitet i Sveriges
landsting vad giller fragor avseende de olika dimensionerna som ingar i ram-
verket. "Maxvirdet” motsvarar det landsting som fatt hogst virde for patient-
upplevd kvalitet och “minimivirdet” motsvarar det landsting som fatt lagst
varde.

Patientupplevd kvalitet dr ett numeriskt virde som riknas fram genom att
de relevanta svarsalternativen pa varje fraga som ar av positiv karaktar laddas
med ett varde pa mellan 1 och 0,25. Siffran 1 utgors av det svarsalternativ med
mest positiv laddning. Andelen svarande i respektive relevant alternativ har
sedan multiplicerats med alternativets virde. Berdkningen resulterar sedan i
ett resultat mellan 0 och 1. For att forenkla detta redovisas resultatet i heltal i
intervallen 0-100 dar sa hoga siffror som mojligt dr efterstravansvirda.
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Primdrvard 2011

Min
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Patientupplevd kvalitet
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Fick du veta vart du kunde
vinda dig om du behévde hijélp
eller hade ytterligare fragor efter
bessket?

Fick du veta provresultaten pé& eft
satt som du férstod?

Férklarade né&gon ur personalen
varfér du behévde ta proverna pé
ett sétt som du férstod?

Fick du information om din
diagnos eller férklaring till dina
besvdr pd ett sétt som du forstod?
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Oppen specialiserad sjukhusvard 2010

Min

P> Median
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Patientupplevd kvalitet
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Fick du veta resultaten av
behandlingen pa eft sétt som du
forstod?

Stémde den information som du
fick innan behandlingen med hur
du kéinde dig efterate

Férklarade behandlaren vad du
borde géra om problemen eller
symptomen skulle fortsétta, bli
vérre eller komma fillbaka?

Fick du information om din
diagnos eller férklaring till dina
besvar pd ett sétt som du forstod?
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Oppen specialiserad sjukhusvard 2010
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Fick du tillrdcklig information om
ditt tillstand?

Fick du veta vart du kunde vénda
dig om du behdvde hjalp eller
hade ytterligare frégor efter
bessket?

Fick du tillréickligt med information
om hur din sjukdom eller dina
besvar kan komma att inverka pé
ditt dagliga live

Férklarade négon lékare varfér du
skulle ta de lgkemedel du fatt pa
ett sétt som du fdrstod?

Fick du veta provresultaten pé& ett
st som du férstod?

Férklarade nagon ur personalen
varfér du behévde ta proverna,
pé eft satt som du férstod?
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Sluten specialiserad sjukhusvard 2010
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Stémde den information som du
fick innan behandlingen med hur
du kéinde dig efterat?

Férklarade né&gon lékare riskerna
och férdelarna med behandlingen,
pé& ett satt som du férstod?

Fick du veta provresultaten pé& et
saitt som du férstod?

Hénde det att du fick olika besked
fran sjukskaterskor och lakare?

Nar du frégade en skoterska om
n&got som var viktigt fér dig, fick
du da eft svar som du férstod?

Nér du kom fill avdelningen, fick
du dé tillréicklig information om
rutinerna, t.ex. maltider och
bessk?
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Sluten specialiserad sjukhusvard 2010
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Fick du tillréicklig information om
ditt fillstand?

Fick du i samband med
utskrivningen veta vart du kunde
vinda dig om du hade frégor om
din sjukdom eller behandling?

Fick du fillré&icklig information om
hur din sjukdom eller dina besvér
kan komma att inverka pé ditt
dagliga live

Férklarade négon lékare varfér du
skulle ta de lékemedel du fatt pa
ett séitt som du férstod?

Fick du veta resultaten av
behandlingen pé eft st som du
forstode
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Nér du senast fick ett nytt
|ekemedelsrecept - fick du dé
nagon information om varfér2

Har din vérdgivare beréttat négot
om de olika behandlingsalternativ
som finns fillgéngliga?

Nér du senast fick et nytt recept -
blev du informerad om négra
eventuella biverkningar?

Nér du frégade vérdgivaren om
nagot som var viktigt fér dig, fick
du eft svar som du fdrstod?
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Psykiatrisk 6ppenvard 2010
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Fick du veta vart du kunde vénda
dig om du behdvde hjélp eller
hade ytterligare frégor efter
bescket?

Fick du tillréicklig information om
ditt tillstand?

Om du vill klaga pa din vérd eller
behandling, vet du dé vart du ska
vénda dig?

Har personalen informerat dig om
stddgrupper, patientfdreningar
eller liknande?
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Psykiatrisk slutenvard 2010
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Ibland hénder det att négon ur
personalen sager en sak, och
n&gon annan ur personalen séger
en helt annan sak i samma fréga.
Hénde detta dig?

| klaga pé& din vard eller
g, vet du dé& vart du ska
vanda dig?

Fick du i samband med
utskrivningen veta vart du kunde
viinda dig om du hade frégor om
din sjukdom eller behandling?

Nér du kom till avdelningen, fick
du da tillréicklig information om
rutinerna, t.ex. méltider och
bessk?

Férklarade lgkaren varfsr du
skulle ta de lékemedel du fétt pé
eft s&tt som du forstod?
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Patienternas upplevelser avseende dimension 2:
Respekt for patienternas individuella behov, preferenser och vérderingar

Primdrvard 2011
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Bilaga Il

Primarvard 2011

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Anser du att ditt aktuella behov av
sjukvard blivit tillgodosett vid ditt
besck pa mottagningen?

Kénde du dig delaktig i beslut om
din vérd och behandling, s
mycket som du dnskade?

Hur upplever du bemdtandet frén
den person som tog emot din
tidsbestdllning?
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Bilaga Il

Oppen specialiserad sjukhusvard 2010

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Om du kénde oro eller dngslan
ver ditt tillstand eller din
behandling, hade du méjlighet att
prata med behandlaren om det?

Tog behandlaren tillrécklig hénsyn
till dina kunskaper och
erfarenheter av din sjukdom/dina
besvar?

Lyssnade behandlaren fill vad du
hade att séga?

Fick du tid hos den person du ville
tréiffa?
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Bilaga Il
Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

Oppen specialiserad sjukhusvard 2010
90
80
70
60
50
40
30
20
10

100

Anser du att ditt aktuella behov av
sjukvard blivit tillgodosett vid ditt
bessk pa mottagningen?

Kénde du dig delaktig i beslut om
din vérd och behandling, sa
mycket som du &nskade?

Hur bedémer du bemétandet du
fick fran personalen vid
provtagningen?

Hur bedémer du bemétandet du
fick frén behandlaren?

159

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard



Bilaga Il

Sluten specialiserad sjukhusvard 2010

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Hur bedémer du bemétandet du
fick fran ldkarna?

Nér du behdvde tala med en
lékare, fick du d& majlighet
till det?

behandling, hade du méjlighet att
prata med en lékare om det?

Blev du bra bemétt av personalen
som fog emot dig nér du kom?

Fick du ighet att paverka nér
du skulle laggas in?

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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Bilaga Il

Sluten specialiserad sjukhusvard 2010

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Anser du att ditt aktuella behov av
sjukvard blivit tillgodosett under
din tid p& avdelningen?

Kénde du att du blev bemétt med
respekt och pé ett hansynsfullt satt2

Kénde du dig delaktig i beslut om
din vard och behandling, sé
mycket som du &nskade?

Tyckte du att det var riktigt att
skriva ut dig den dag du skrevs ut?

Kénner du dig delaktig i
planeringen av din fortsatta vérd?
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Sluten specialiserad sjukhusvard 2010

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Om det var studerande
nérvarande nér du blev
behandlad eller undersokt, fick du
da méjlighet att samtycka fill dete

Talade personalen med varandra i

din nérvaro som om du inte var
dare

Hur bedémer du bemétandet du
fick frén skoterskorna?

Nér du behdvde tala med en
skoterska, fick du da méjlighet il
det?

Om du kénde oro eller éngslan

g, hade du méjlighet att
prata med en skdterska om det?

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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Bilaga Il

ard 2010

oppenva

Psykiatrisk

Min

P> Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Om du kénde oro eller dngslan
ver ditt tillstand eller din
behandling, hade du méjlighet att
prata med din behandlare om det?

Fick du tillréckligt med tid fér att
diskutera igenom ditt fillsténd och
din behandling?

Tycker du att du har fétt tréiffa din
behandlare s& mycket som du har
behdvt under de senaste sex
ménaderna?

Nér du senast behdvde tréffa en
lakare, fick du d& méjlighet ill det
s& snart som du dnskade?

Anser du att din behandlare tog
icklig hdnsyn fill dina
kunskaper och erfarenheter av din
sjukdom/dina besvére

Anser du att ditt aktuella behov av
vérd blivit tillgodosett vid ditt
senaste besdk p& mottagningen?
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Psykiatrisk slutenvard 2010

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Visade lgkarna enligt din

och respekt fér dig och fér din
sjukdom/dina besvére

Om du kénde oro eller éngslan
&ver ditt tillstand eller din
behandling, hade du méjlighet att
prata med négon ur personalen
om det?

Fick du mdjlighet att tréffa en
lakare s& ofta som du énskade,
medan du var inlagd?

Blev du bra bemétt av personalen
som fog emot dig nér du kom?

Tyckte du tidpunkten fér den har
inlaggningen var riktig?
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Bilaga Il

Psykiatrisk slutenvard 2010

Min

> Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Upplevde du att personalen gjorde
dckligt fér att hjélpa dig med
dina besvdr, t.ex. oro/
angest/sémnsvdrigheter?

Anser du att personalen tog
récklig hansyn till dina
kunskaper och erfarenheter av din
sjukdom/dina besvér?

Har du fatt vara med och paverka
innehdllet i din behandling?

Visade nattpersonalen tillréicklig
forstaelse och respekt fér dig och
for din sjukdom/dina besvar?

Visade den évriga dagpersonalen
icklig forstaelse och respekt for
dig och fsr din sjukdom/dina
besvar?

Visade din kontaktperson
dcklig forstéelse och respekt for
dig och fér din sjukdom/dina

besvare
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Bilaga Il

Psykiatrisk slutenvard 2010

Min

P Median

Max

Patientupplevd kvalitet

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

Upplevde du att personalen gjorde
ackligt fér att hjglpa dig med
dina besvdr, t.ex. oro/
angest/sémnsvdrigheter?

Anser du att personalen tog
racklig hansyn till dina
kunskaper och erfarenheter av din
sjukdom/dina besvér?

Har du fatt vara med och paverka
innehdllet i din behandling?

Visade nattpersonalen fillrécklig
forstéelse och respekt fér dig och
for din sjukdom/dina besvar?

Visade den évriga dagpersonalen
dcklig férstaelse och respekt fér
dig och fér din sjukdom/dina
besvar?

Visade din kontaktperson
dcklig férstéelse och respekt fér
dig och fér din sjukdom/dina

besvare

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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Bilaga Il

Patienternas upplevelser avseende dimension 3:
Samordning och kontfinuitet savél inom som mellan véard och omsorg

Psykiatrisk 6ppenvard 2010

Patientupplevd kvalitet Max P> Median Min
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Bilaga IV

Bilaga IV

ENKATFRAGOR SOM INGAR | OVIKTAT INDEX FOR DIMENSION 3
— SAMORDNING OCH KONTINUITET SAVAL INOM SOM MELLAN VARD
OCH OMSORG (IHP 2011)

« Har det under de senaste 2 dren nagonsin forekommit att ldkare eller an-
nan vardpersonal underlétit att informera varandra om din sjukdomshis-
toria eller behandling? Andel som svarade nej.

« Naér du tréaffade specialisten hade han eller hon da information om din
sjukdomshistoria? Andel som svarade ja.

« Efter att du traffat specialisten eller konsulterande likare, verkade din
vanliga allméinlidkare ha blivit informerad om den vard du fatt fran specia-
listen eller den konsulterande likaren? Andel som svarade ja.

e Hur ofta hjilper din husldkare/allménlékare eller ndgon pé din likares/
allménlékares mottagning till med att samordna eller ordna att du far vard
frdn andra ldkare eller andra stéllen, till exempel boka tider? Andel som
svarade alltid.

« Naér du lamnat sjukhuset, fick du d& en skriftlig plan av hélso- och sjuk-
vardspersonalen betriffande din vard efter att du blivit utskriven/Gav per-
sonalen dig en skriftlig plan angéende din vard efter att du skrivits ut efter
operationen. Andel som svarade ja.

Patientcentrering i svensk hdlso- och sjukvard
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Bilaga IV

e Nir du ldmnade sjukhuset, ordnade personalen da si att du fick uppfolj-
ningsbesok inbokat hos ldkare eller annan vardpersonal? Andel som sva-
rade ja.

« Mellan lakarbesoken, finns det nagon vardpersonal som kontaktar dig for
att hora efter hur det stér till? Andel som svarade ja.

« Mellan lakarbesoken, finns det ndgon vardpersonal som du litt kan ringa
for att stilla en fraga eller fa rad angdende din hilsa? Andel som svarade ja.

« Finns det en person som ansvarar for all vard du far frén olika lakare for
din kroniska sjukdom/dina kroniska sjukdomar? Andel som svarade ja.
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Myndigheten fér vardanalys (Vardanalys) uppgift @r att ur
ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och
analysera hdlso- och sjukvarden, tandvarden och granssnittet
mellan varden och omsorgen. Vardanalys har patienternas
och brukarnas behov som utgangspunkt i sina granskningar.
Myndigheten ska ocksa verka fér att samhallets resurser
anvands pa basta satt for att skapa en s& god halsa och
patientupplevd kvalitet som méjligt. Syftet &r att bista varden
och omsorgen med att férbattra kvalitet och effektivitet —
forbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.

Patientcentrering i svensk halso- och sjukvard
En extern utvardering och sex rekommendationer
for forbattring

Vardanalys har gett tvé internationella experter i uppdrag att géra en
extern utvdrdering av patientcentrering i svensk hélso- och sjukvard.

| rapporten tar de oberoende experterna fram ett ramverk med dimen-
sioner som kan bidra till att definiera begreppet patientcentrering och
gora det matbart. Ramverket har sedan anvénts fér att géra en férsta
versiktlig utvardering av i vilken utstréckning svensk sjukvard ér patient-
centrerad. Utifrén utvarderingens resultat och slutsatser pekar experter-
na pd sex forbatiringsomréden fér att nd en mer patientcentrerad vérd.

P> vardanalys

<



