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Forord

Den hir rapporten utgor ett kunskapsunderlag om vad personcentrering
i halso- och sjukvarden kan innebdra. Vi hoppas att den kan vagleda och
inspirera dig som beslutsfattare och patientforetradare eller dig som arbetar i
hélso- och sjukvérden i ditt arbete med att skapa en mer personcentrerad véard.

Vi kan ldara av patienter och deras nirstdende och lita deras behov,
preferenser och resurser vara en utgdngspunkt i utformningen och utvecklingen
av hilso- och sjukvérden. Patienters medskapande av sin egen hélsa och vard ar
en ofta forbisedd resurs som vi — med tanke pa de utmaningar som héilso- och
sjukvarden star infor — i hogre utstrackning bor tillvarata och stodja.

Rapporten baseras i huvudsak pa en internationell forskningsantologi om
strategier for ett mer personcentrerat hilso- och sjukvardssystem, framtagen
av the European Observatory on Health Systems and Policies tillsammans med
Vérdanalys.

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp bestaende av projektledare Kajsa
Westling, utredare Ida Nystrém samt projektdirektor Hanna Sjoberg. Lumell
Associates har bistatt Vardanalys i arbetet.

Vi har manga att tacka for viardefulla bidrag till den har rapporten.
Ett sdrskilt tack vill vi rikta till ledaméterna i myndighetens patient- och
brukarrad som bland annat har bidragit med sina erfarenheter och perspektiv
pa personcentrering. Vi vill dven rikta ett varmt tack till Sara Riggare,
spetspatient och doktorand Karolinska Institutet, Eskil Degsell, ordférande
Svenska hjarntumorforeningen samt patientrepresentant Karolinska
Universitetssjukhuset och RCC Stockholm Gotland, Inger Ros, ordférande
Riksforbundet HjirtLung, Asa Himmelskold, hilso- och sjukvardsdirektor
Region Uppsala, Lisbet Lopare-Johansson, utvecklingsdirektor Region
Norrbotten, Ann Catrine Eldh, bitrddande professor Linkopings universitet,
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Férord

Inger Ekman, professor och centrumforestdndare GPCC, Ulrika Winblad,
docent Uppsala universitet, Hanna Lundstedt, konsult SKL samt Ingrid
Schmidt, utredare Socialstyrelsen, for virdefulla synpunkter i arbetet. Vi vill
aven tacka medarbetare i Véstra Gotalandsregionen och Landstinget Blekinge
for vardefulla diskussioner. Slutligen vill vi tacka European Observatory och
sarskilt Ellen Nolte och Sherry Merkur for gott samarbete. Synpunkter och
diskussioner med samtliga medverkande har varit en viktig del av arbetet, men
Vérdanalys dr ensamt ansvarig for rapportens slutsatser.

Vart syfte med rapporten &r att bidra till det vardefulla arbete som pagar i
svensk hilso- och sjukvard. Manga aktorer dr engagerade i att stdrka patientens
perspektiv och stillning i varden. Vi hoppas att rapporten kan bli ett redskap
och ett stod i den omstéllning som héalso- och sjukvarden nu genomgar.

Stockholm i november 2018

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor
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Sammanfatining

Den hir rapporten ar tankt att vara ett kunskapsunderlag for dig som &r
medarbetare, patientforetradare eller beslutsfattare i hdlso- och sjukvérden
och vill bidra till en mer personcentrerad hilso- och sjukvard. I rapporten
presenterar vi kunskap, resonemang och exempel pa vad som kan bidra till en
okad personcentrering, snarare an fardiga modeller och 16sningar.

Patienters och nirstdendes erfarenheter, kunskaper och resurser kan
pé ett béttre sitt tas tillvara i halso- och sjukvirden. Flera svenska studier
pekar ocksa pa att svensk hélso- och sjukvérd har svaga resultat inom en
rad omréden som beskriver patienters erfarenheter av varden. Det géller till
exempel delaktighet, information och samordning.

Manga verksamheter och aktorer i hdlso- och sjukvéirden stravar efter att
gora varden mer personcentrerad, och vardens aktorer efterfragar kunskap
om vilka metoder och arbetssatt som kan bidra till en mer personcentrerad
hélso- och sjukvird. Vi har darfor tagit initiativ till en internationell
forskningsantologi om effektiva strategier for att 6ka personcentreringen i
hélso- och sjukvarden: Achieving person-centred health systems: evidence,
strategies and challenges (Nolte m.fl. kommande). Underlaget i den hir
rapporten baseras i huvudsak pa kunskap fran den antologin.

I rapporten presenterar vi ocksa ett antal utgidngspunkter fér hur en
mer personcentrerad hilso- och sjukvard kan utvecklas. Utgangspunkterna
bestér dels av en beskrivning av personcentrering ur ett patientperspektiv
som kan utgoéra en malbild for arbetet, dels av en beskrivning av de
forandringsbehov som finns nér virden ska ga mot 6kad personcentrering.
For att mota forandringsbehoven behdéver virdens aktorer genomfora
aktiviteter pé olika nivéer.

Fran mottagare till medskapare



Sammanfattning

PERSONCENTRERING - VAD, VARFOR OCH HUR?

En personcentrerad hdlso- och sjukvard utgar fran patientens behov,
preferenser och resurser

Personcentrering innebar att utgd fran individens behov, preferenser och
resurser i alla delar av patientens virdprocess — innan, under, mellan och
efter ett virdmote eller kontakt. Det handlar till exempel om att skapa enkla
kontaktvigar in i virden, att vrdpersonal och patienter tar gemensamma
beslut om vard och behandling och att virden ger stod till patientens
egenvard. Personcentrering handlar ocksa om att ta tillvara patienters
och nirstdendes erfarenheter och kunskaper i virdmotet, men &ven i
utformningen av halso- och sjukvarden.

En personcentrerad hélso- och sjukvard ska ges inom ramen for de krav
som stills i lagstiftningen. Det innebiar bland annat att varden ska ges utifran
vetenskap och beprovad erfarenhet och att prioriteringar ska goras utifran
vem som har storst behov av hilso- och sjukvard. En personcentrerad hilso-
och sjukvard tar ocksé hdansyn till olika individers varierande forutsattningar
och onskemal om att vara delaktiga.

I figuren nedan presenterar vi var beskrivning av personcentrering ur
ett patientperspektiv som kan utgora en malbild for utvecklingsarbetet. Vi
har tagit fram beskrivningen tillsammans med myndighetens patient- och
brukarrad utifran svenska och internationella definitioner av personcentrering.

En personcentrerad hélso- och sjukvard &r ett mal men éven ett medel
for att uppna andra vérden

Personcentrerad hélso- och sjukvird kan motiveras pa olika sitt. Den
internationella litteraturen beskriver i huvudsak tre olika synsitt:
personcentrering som mal, medel eller rittighet. Var bedomning ar att
personcentrering ir ett etiskt forh&llningsatt for héalso- och sjukvérden, och
att det ddrmed har ett egenvirde. Personcentrering utgor darfor ett eget mal
for halso- och sjukvérden, pd samma sétt som att varden till exempel ska
vara jamlik, kunskapsbaserad och sédker. Vi grundar detta pa att méanniskor
har ritt till inflytande 6ver det som beror den egna personen, hilsan och
i forlingningen det egna livet. Samtidigt kan personcentrering &ven vara
ett medel for att uppna andra varden som hogre kvalitet eller effektivitet.
Vi vet exempelvis att patienter som dr involverade i sin egen vard i storre
utstrackning foljer behandlingsrad, vilket bidrar till en mer effektiv hilso-
och sjukvard.
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Sammanfattning

Malbild

y Personcentrering ur ett patientperspektiv

Halso- och sjukvarden:

» ...ger mig stéd att fa hand om min hélsa och min egen vérd
» ...lyssnar aktivt pd mig och efterfrgar mina erfarenheter och resurser

» ...behandlar mig med vardighet, medkansla och respekt

v

...ger mig tillgéng till vérd och rétt kompetens utifrén mina behov

...tar hénsyn till mina preferenser och individuella behov
samt mina mél med min vérd

v

p --ger mig mojlighet att delta i min vard och
halsa utifrén mina férutséttningar och behov

p -.ger mig tillgang till information om min
vard och jag kan sjélv bidra med information

p -gOr det méjligt fér mig att kommunicera
med vardens medarbetare utifrdn mina behov

p oser fill ot insatserna jag fér ar samordnade
och prdglas av kontinuitet utifrén mina behov.

Alla nivéer i halso- och sjukvardssystemet behéver skapa forutséttningar
for personcentrering

Att métet mellan patienten och vardens medarbetare fungerar vil ur
patientens och de nérstiendes perspektiv ar avgorande for att skapa virde
for patienterna. Motena paverkas dven av den kultur, det ledarskap och den
styrning som bland annat vérdgivaren, landstingen och regionerna samt
kommunerna star for. Chefer och ledare pd olika nivder behdéver darfor
efterfraga, folja upp och skapa forutsittningar for en personcentrerad hilso-
och sjukvard — annars finns en risk att utvecklingsarbetet blir kortsiktigt
och inte leder till 1dngsiktiga forandringar. Det handlar till exempel om att
sdkerstilla att stodstrukturer och verktyg i hélso- och sjukvérden, som it-
system, kunskapsstod och rutiner for samordning, ger forutséttningar for en
personcentrerad hélso- och sjukvard.
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Sammanfattning

Det behdvs mer kunskap om effektiva strategier for en personcentrerad
halso- och sjukvard

Enligt den internationella forskningsantologin finns det viss kunskap om
framgangsrika strategier for personcentrering i sjilva vardmotet. Detta
géller exempelvis metoder for delat beslutsfattande och personcentrerad
vardplanering. Diaremot ar kunskapen mer begrinsad om hur man pé
organisations- och systemniva skapar forutsattningar for en personcentrerad
halso- och sjukvard. For att fA mer kunskap om vilka strategier som ar mest
effektiva, dr det viktigt att fortsdtta utvirdera och folja upp arbetet och
dess effekter.

Tre perspektivskiften for en mer personcentrerad halso- och sjukvard

Vi ser att hilso- och sjukvérdens utvecklingsarbete for en mer personcentrerad
vard kan utga fran tre perspektivskiften. Det handlar om att ga fran

« att se patienten som en mottagare till en medskapare
« fragmentisering av varden till helhetsperspektiv
 firdiga l6sningar till mer individanpassning.

Eftersom personcentrering alltid méste utgd fran individen s& kommer
personcentrering i praktiken att betyda olika saker, i olika situationer, for
olika individer. M&nga av hilso- och sjukvardens verksamheter stravar efter
att skapa mer medskapande, helhetsperspektiv och individanpassning, och
har kommit olika langt i sitt utvecklingsarbete. Var bedomning ar att det
inom stora delar av varden fortfarande finns forbattringsmojligheter.
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Sammanfattning

VARDEN BEHOVER FOKUSERA PA FLERA OMRADEN FOR ATT UPPNA
EN MER PERSONCENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

Personcentrering ar inte en styrmodell, utan snarare ett forhallningssatt som
ar nira kopplat till virderingar, attityder och kultur i hilso- och sjukvarden.
I arbetet med att skapa en mer personcentrerad halso- och sjukvard som
utmairks av medskapande, helhetssyn och individanpassning behovs struktur
och langsiktighet. Arbetet behover ske pa olika nivaer, utifran lokala och
regionala behov och forutséattningar.

Baserat pd den kunskap, de resonemang och de utgdngspunkter vi tar upp
irapporten sammanfattar vi ett antal omraden som ar viktiga att fokusera pa
i det fortsatta arbetet for att gora hilso- och sjukvarden mer personcentrerad.
Har blir det tydligt att hilso- och sjukvarden behover fokusera pa flera
omréaden samtidigt.

For att halso- och sjukvarden ska bli mer personcentrerad ...

... behover alla nivéer skapa férutsdttningar for personcentrering

Vardgivare och huvudmaén behdver skapa forutséttningar {for ett utvecklings-
arbete for personcentrerade méten. Det kan till exempel handla om att utbilda
medarbetare och chefer om personcentrering samt att skapa mojligheter for
medarbetare att testa och folja upp nya metoder och arbetssitt.

Personcentrering behover dven i 6kad utstrackning vara en utgdngspunkt
for styrning och ledning av hélso- och sjukvirden. Det handlar till exempel
om att chefer och ledare sékerstiller att stodstrukturer och verktyg i varden,
till exempel ersattningssystem, ledarskapsutbildningar och kunskapsstod,
ger forutsattningar for ett personcentrerat forhallningssatt. Det kan dven
innebira att chefer och ledare reflekterar 6ver hur deras ledarskap och
styrning bidrar till, eller eventuellt hindrar, ett fokus pa patientens behov,
preferenser och resurser.

Vardgivare och huvudmin behover ocksa skapa forutsittningar for en
forbattrad kontinuitet och samordning av vard- och omsorgsinsatser utifran
patienternas behov. Det handlar till exempel om att f6lja upp hur samverkan
mellan olika verksamheter och organisationer fungerar ur ett patientperspektiv,
samt att undanréja administrativa och budgetmaissiga hinder for samordning.

Hilso- och sjukvdrdens grundutbildningar och fortbildning behdver
anpassas till en mer personcentrerad hilso- och sjukvard. Det kan till
exempel innebédra att redan pa grundutbildningen introducera kunskap
om ett personcentrerat forhallningssiatt och om arbetssidtt som majliggor
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medskapande mellan patient och medarbetare, och sedan 1ata det aterkomma
i fortbildningen.

... behéver vardmoten och kontakter i storre utstréickning utmarkas av
medskapande

Det handlar exempelvis om att vardens medarbetare i hogre utstrackning
tillsammans med patienten diskuterar, och i relevanta fall dokumenterar,
hens behov, preferenser och resurser. Hilso- och sjukvarden ska utgd frén
den basta tillgdngliga kunskapen, ha personal med kompetens att utfora
uppgifterna samt ta in patientens preferens, kunskap och perspektiv i valet
och utformningen av varden och behandlingen.

... behéver personcentrering prégla alla delar av patientens vardprocess

Det behover finnas personcentrerade forhéllningsitt innan, mellan och efter
enskilda vardméten och kontakter. Patientens perspektiv kan exempelvis vara
en utgingspunkt for hur information fran hilso- och sjukvarden utformas
om hur och var man soker vard, och hur man bokar ett besok. Det kan dven
vara en utgingspunkt for utformning av verktyg som patienten kan anvinda
for att kommunicera med hailso- och sjukvarden, till exempel olika digitala
losningar.

... behéver patienter och nérstaende involveras pa olika sétt

Patienter och nirstdende behéver involveras i utvecklingsarbetet pa alla
nivaer i hilso- och sjukvérdssystemet. For att de ska kunna gora det, ser vi att
vardgivare, landsting, regioner och kommuner behover utveckla strategier for
hur patienter, nirstdende och deras representanter kan vara medskapare pa
olika nivaer och i olika syften.

... behover vardens uppfsljning ha ett tydligare patient- och
befolkningsperspektiv

Hailso- och sjukvardens uppfoljning behover utvecklas och utgd dven fran ett
patient- och befolkningsperspektiv. Det handlar exempelvis om att virden
utvecklar och anvinder métmetoder som visar pa hur varden fungerar ur
ett patientperspektiv 6ver olika organisatoriska gréanser, samt battre speglar
patienternas egna behov och mal.

Fran mottagare till medskapare
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Sammanfattning

... behdvs mer kunskap om personcentrering

Vi behover lira oss mer om olika strategier for personcentrering, till
exempel vilka strategier pd organisations- och systemnivd som skapar
forutsattningar for en mer personcentrerad hilso- och sjukvéard. Det behovs
ocksd mer kunskap om vilka effekter som arbetet med personcentrering
har pd medicinska resultat och pé resultat som ror jaimlikhet, effektivitet,
resursanvindning och personalens arbetsmiljo. Vi behover dven lira oss mer
om hur patienter och nirstaende vill bli involverade i virdens utformning.
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Inledning

Den hir rapporten ar tankt att vara ett stod for dig som arbetar i hilso- och
sjukvarden eller ar beslutsfattare pa olika nivéer, och vill bidra till en mer
personcentrerad hilso- och sjukvard. Rapporten riktar sig éven till dig som
ar patient, patientforetradare eller narstdende, och &r intresserad av att lara
dig mer om personcentrering. Rapporten presenterar inga fardiga l6sningar
utan syftar till att ge en grundforstaelse for vad en personcentrerad vard kan
innebira. Den kan &ven vara ett underlag for diskussioner om vad du och din
organisation kan gora for att bidra till utvecklingen.

1.1 SVENSK HALSO- OCH SJUKVARD BEHOVER | STORRE
UTSTRACKNING UTGA FRAN INDIVIDENS PERSPEKTIV

Studier visar att patienter med langvariga sjukdomar och deras narstdende
i genomsnitt kan behova lagga mer &n tvd timmar om dagen pé att hantera
sitt hélsotillstand (se exempelvis Russel m.fl. 2005). Tiden som patienten
agnar at kontakter med hilso- och sjukvarden ar oftast betydligt mindre. En
diabetiker forvintas till exempel ha behov av tva till fyra virdbesok per &r
(SKL 2013). Dessutom vardar, hjélper eller stodjer nédstan var femte svensk en
nirstdende som ar ldngvarigt fysiskt eller psykiskt sjuk, ar dldre eller har en
funktionsnedsittning (Nationellt kompetenscentrum anhoriga 2018). Ur det
perspektivet dr det patienterna sjélva, eller deras nirstdende, som utfor stora
delar av hélso- och sjukvarden.

Trots det stodjer eller anviander inte hilso- och sjukvarden de resurser
som patienters och nirstdendes kunskaper och erfarenheter utgor i tillracklig
utstriackning. Flera rapporter pekar dessutom péd att svensk hilso- och
sjukvard i for liten utstrackning utgar fran och tar hansyn till patienternas
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behov, preferenser och forutsittningar (se exempelvis Véardanalys 2016¢c
och Vardanalys 2017a). I internationella undersokningar far Sverige svaga
resultat pd en rad omrdden som beskriver patientens erfarenheter av sina
kontakter med varden, till exempel nir det giller delaktighet, information och
samordning. Bland annat har bara en fjardedel av patienterna med ldngvariga
sjukdomar diskuterat huvudsakliga mél och prioriteringar i sin vérd, och
bara en femtedel har fatt en skriftlig plan for att sjdlva kunna ta hand om sin
sjukdom (Vardanalys 2016c¢).

Brister i personcentrering kan paverka fértroendet for hélso- och
sjukvarden

Att varden inte ir tillrickligt personcentrerad kan péaverka befolkningens
fortroende for hilso- och sjukvarden. Vi har tidigare visat att vanliga
orsaker till att ha ett litet fortroende for hilso- och sjukvérden ar bristande
tillgénglighet, kontinuitet och relationella faktorer, som att inte bli tagen pa
allvar och lyssnad pé i motet med varden (Vardanalys 2018b). Om hélso- och
sjukvarden brister i sin forméga att leva upp till dessa kvalitetsdimensioner
finns en risk att fortroendet for hilso- och sjukvardssystemet urholkas. Ett
systematiskt arbete for att skapa en mer personcentrerad halso- och sjukvard
kan dirfor dven bidra till att 6ka fortroendet for varden. Okad delaktighet
for patienter kan dessutom bidra till forbattrade medicinska resultat
(Socialstyrelsen 2015a).
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Regeringen och riksdagen har de senaste decennierna genomfdrt olika
initiativ, bdde genom lagstiftning och olika satsningar, som syftat till att
stirka patientens stéllning och forbattra hilso- och sjukvirden ur ett
patientperspektiv. Det handlar till exempel om en satsning for att forbattra
varden for personer med kroniska sjukdomar, patientmiljarden och olika
satsningar for att 6ka tillgdngligheten till varden.

Under de senaste dren har det dven bedrivits olika regionala och lokala
projekt for att forbattra hilso- och sjukvarden ur patientens perspektiv. Drygt
halften av regionerna och landstingen (hadanefter kallade landstingen) har
enligt en kartldggning frén Sveriges kommuner och landsting (SKL) pabdrjat
ett arbete for att stidrka personcentreringen i hilso- och sjukvarden (SKL 2018a).

Personcentrering behéver stédjas av alla nivaer i halso- och sjukvards-
systemet

I landstingens arbete med att gora hilso- och sjukvirden mer person-
centrerad ar det vanligt att fokus ligger pa att forbattra det enskilda motet
mellan patienten och virdens medarbetare (SKL 2018a). Att mdétet med
varden fungerar vil ur patientens och nirstdendes perspektiv dr avgorande
for att skapa varde for patienterna. Men motet mellan patienten och
professionen sker inte i en isolerad milj6, utan péverkas av den kultur, det
ledarskap och den styrning som bland annat vardgivaren och landstinget
eller kommunen stér féor. Om chefer och ledare inte efterfragar, foljer upp
och skapar tydliga forutsattningar for en personcentrerad vard finns en
risk att utvecklingsarbetet blir kortsiktigt och inte leder till genomgripande
forandringar. En utveckling mot en mer personcentrerad hilso- och sjukvard
kraver darfor att det skapas forutsattningar pa alla nivaer i hilso- och
sjukvardsystemet.

Kunskaperna och erfarenheterna ar mer begransade, bide i den svenska
halso- och sjukvarden, samt i forskningslitteraturen nar det giller effektiva
strategier for att bidra till en mer personcentrerad hilso- och sjukvérd. Det
géller bade pa organisationsniva (vardgivare) och systemnivé (landsting och
kommun samt nationell niva). Daremot finns det mer kunskap om vad som ar
viktiga komponenter i personcentrerade moéten (antologin kap. 3).

Las vidare: Vdrden ur befolkningens perspektiv 2016 (Vardanalys 2016¢),
Lag utan genomslag (Vardanalys 2017a), Férnuft och kénsla (Vérdanalys
2018b), Personcentrerad vard i Sverige (SKL 2018a).

Fran mottagare till medskapare

23



24

Inledning

1.2 LARDOMAR FRAN FORSKNING OCH UTGANGSPUNKTER FOR EN
MER PERSONCENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

Intresset for att stdarka patientens stdllning i virden &r stort, béde i Sverige
och internationellt. Samtidigt saknas och efterfragas det i Sverige tydliga
strategier, modeller och stod for ett systematiskt utvecklingsarbete och
larande som kan bidra till en mer personcentrerad vard. Ett sétt att 6ka
utvecklingstakten dr att undersoka vad Sverige kan ldra av forskningen och av
andra lénder.

Vérdanalys har tillsammans med the European Observatory on Health
Systems and Policies, som ar kopplat till Varldshilsoorganisationen, tagit
fram en forskningsantologi (hidanefter kallad antologin): Achieving person-
centred health systems: evidence, strategies and challenges (Nolte m.fl.
kommande). Antologin kommer att publiceras under 2019 och sammanfattar
strategier och evidens for hur hilso- och sjukvardssystem kan bli mer
personcentrerade. Ledande forskare i fraimst Europa och Nordamerika har
fatt i uppdrag att beskriva forskningsldget inom ett antal strategier som
kan bidra till 6kad personcentrering, exempelvis delat beslutsfattande, stod
for egenvard, patientinvolvering i vardens utformning och uppfdljning av
personcentrering. Avsikten med antologin ar att erbjuda ett kunskapsstod till
de som vill bidra till en mer personcentrerad hilso- och sjukvard.

I den har rapporten sammanfattar vi de viktigaste lirdomarna och
slutsatserna fran antologin ur ett svenskt perspektiv. Vi har kompletterat
sammanstéllningarna av den internationella forskningen frén antologin med
viss ytterligare forskning och rapporter, bland annat fran Vardanalys. Vi har
aven fort diskussioner om inneborden av personcentrering med vart patient-
och brukarrad, forskare och representanter fran landsting och kommuner.
Dessutom har vi besokt tva landsting for att 1dra fran deras arbete med att
oka personcentreringen i hilso- och sjukvarden.

I rapporten presenterar vi dven ett antal utgdngspunkter som kan
fungera som ett stod i utvecklingsarbetet for en mer personcentrerad
halso- och sjukvird. Utgdngspunkterna bestar dels av en beskrivning av
personcentrering ur ett patientperspektiv, som kan utgéra en malbild for
arbetet, dels av en beskrivning av fordndringsbehov som finns nér varden ska
g& mot 6kad personcentrering. For att méta dessa forandringsbehov behéver
vardens aktorer genomfora aktiviteter pd olika nivder. Underlaget baseras
pé antologin och tidigare rapporter fran Vardanalys, men &ven pa interna
och externa seminarier och diskussioner med myndighetens patient- och
brukarradet, forskare samt representanter fran kommun och landsting.
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Vi presenterar inga fardiga losningar i rapporten men diaremot kunskap,
tankemodeller och exempel som kan vara av virde for dig som vill bidra till en
mer personcentrerad hélso- och sjukvérd.

Vi har gjort vissa avgrdnsningar

Vér rapport handlar i huvudsak om strategier for hur personcentreringen
kan stdrkas i den svenska hilso- och sjukvirden, eftersom antologin
huvudsakligen ar avgriansad till hdlso- och sjukvérden. Det giller bade den
vard som kommuner och landsting &r huvudmén for.

Ménga som har kontakt med hilso- och sjukvérden far dven stod eller
insatser frin andra aktorer i samhaéllet, till exempel socialtjansten. Vi har inte
studerat strategier for personcentrering inom socialtjansten, men vi tror att
kunskapen i rapporten ocksa kan vara anvandbar och tjana som inspiration
for socialtjansten och andra verksamheter utanfor sjukvarden — dven om
utmaningarna och forutsittningarna delvis skiljer sig &t. En viktig aspekt
av en mer personcentrerad vard ar att alla aktorer som har kontakt med
patienten bor samverka utifran patientens situation, nitverk och behov.

I forhallande till antologin har vi valt att ldgga ett starkare fokus pa
tillganglighet, samordning och kontinuitet som viktiga strategier for en
personcentrerad hilso- och sjukvard. Dessa omraden ar viktiga for patienter
och darfor centrala komponenter i en personcentrerad vard. Den kunskap
vi presenterar om tillgdnglighet, samordning och kontinuitet baseras i
huvudsak pa tidigare rapporter fran Vardanalys. Varken antologin eller var
rapport fokuserar diaremot pa individualiserad behandling som en del av
personcentrerad hélso- och sjukvard.

Inom omrédet personcentrering anvinds olika begrepp som i olika
situationer och sammanhang kan ha olika betydelse, och vars innebord
standigt utvecklas. Vi har inte haft ambitionen att gora fordjupade
begreppsanalyser for alla begrepp som ror personcentrerad hélso- och
sjukvérd i den hir rapporten. Vi anviander i nagra fall ord som kan vara mer
eller mindre synonyma till varandra, men som i olika sammanhang kan ha
lite olika betydelse. Ett exempel dr orden delaktig och medskapande — vi
har valt att anvinda bada orden eftersom vi ser att de rymmer olika grad av
aktivitet och initiativ som kan passa i olika ssmmanhang. Vi anvinder ocksa
framst begreppet patient for att gora det tydligt att vi menar personer som har
kontakt med hilso- och sjukvarden. I kontakt med varden &r vi patienter, men
samtidigt personer med unika erfarenheter, behov och resurser.
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Rapportens uppldagg

I kapitel 2 beskriver vi olika sétt att definiera och beskriva personcentrering
och presenterar resonemang om betydelsen av en personcentrerad hilso-
och sjukvard. I kapitel 3 diskuterar vi relationen mellan personcentrering
och andra varden och principer i hilso- och sjukvarden, som jaimlikhet och
behovs- och solidaritetsprincipen, medan vi i kapitel 4 utifran antologin och
forskningslitteraturen presenterar exempel pa strategier som kan bidra till
en mer personcentrerad hilso- och sjukvérd. I kapitel 5 presenterar vi viktiga
utgéngspunkter och omraden att fokusera pé i utvecklingsarbetet for en mer
personcentrerad hilso- och sjukvérd.

For att underlitta ldsningen anger vi inga specifika referenser till antologin
iloptexten. I stillet anger vi vilket kapitel i antologin som sammanfattningen
baseras pa. Nar vi har kompletterat antologins killor med annan litteratur
anger vi specifika referenser till dem i texten. I slutet av kapitlen hénvisar
vi dven till kapitel i antologin eller andra rapporter dar du kan fa férdjupad
kunskap om det omrade som berors.

Lés vidare: Achieving person-centred health systems: evidence, strategies
== and challenges (antologin) (Nolte m.fl. kommande).

e
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Vad ér personcentrerad
halso- och sjukvard?

Personcentrering och nirliggande begrepp har genom aren fatt en rad
olika definitioner. Vi anser att personcentrering inte kan beskrivas som ett
statiskt begrepp och att det finns behov av en beskrivning som innefattar
hela patientens vardprocess — savil innan som mellan och efter méten och
kontakter med varden. Det finns dven olika motiv till personcentrering. Vi
ser personcentrering som en etisk utgdngspunkt och ett mél fér hilso- och
sjukvérden, samtidigt som det kan vara ett medel for att na andra virden, till
exempel en vird med hogre effektivitet och kvalitet.

2.1 VARFOR PERSONCENTRERING?

Det finns ménga faktorer som ar viktiga for oss ndr vi ar patienter. Vi
forvantar oss bli behandlade med medkinsla och arlighet nér vi vinder oss till
varden. Vi forvantar oss ocksa att ritten till personlig integritet respekteras.
Vi vill veta att ratt vard av god kvalitet finns enkelt tillgédnglig nar vi behéver
den och att véra fysiska och kidnslomissiga behov blir tillgodosedda. Vi vill
dven bli informerade och goras delaktiga, och kdnna att vi blir lyssnade pa
(antologin kap. 7).

Dessa premisser ir inte nya utan manga av dem kan spéras tillbaka till
antikens holistiska syn pa hilsa och betoning pa respekt for individen
(antologin kap. 2). Liknande tankegangar med fokus p& vardens allméin-
manskliga méte och etik har linge funnits inom den humanistiska medicinen
(Stolt 2000) och finns dven inom den allmadnmedicinska disciplinen (se till
exempel Socialstyrelsen 2015b). Utvecklingen av personcentrerad hilso-
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och sjukvard kan dven kopplas till patient- och brukarrorelsen som vixte
fram pa 1960-talet, och dess fokus pa empowerment, rattigheter och med-
bestimmande for individen (antologin kap. 2).

I dag finns tva parallellt pdgdende storre stromningar i synen pa patienter
och grunden for deras inflytande i varden. Den ena stromningen handlar
om patienten som konsument i ett marknadsliberalt sjukvirdssystem, dar
patienten bland annat har mojlighet att vilja vardgivare och pa sé sitt "rostar
med fotterna”. Den andra strémningen handlar om patienter som medskapare
av vard och hilsa med en erfarenhetsbaserad kunskap om hur det ar att leva
med en viss sjukdom eller ett visst tillstdnd (Vardanalys 2018c).

Uppkomsten av personcentrerad hilso- och sjukvérd har i forsknings-
litteraturen kopplats till upplevda brister i de konventionella sitten att
ge sjukvard, sarskilt i motet mellan likare och patient. Traditionella
forhallningssatt beskrivs i litteraturen som alltfér sjukdomsorienterade,
dar patienten fraimst ses som en uppsattning tecken och symptom och dar
medarbetarna i hilso- och sjukvarden férminskas till tjansteleverantorer
som ger en viss behandling eller utfor en specifik metod (antologin kap. 2).
Den okade specialiseringen och fragmentiseringen av sjukvdrden (SOU
2016:2) kan tdnkas ha bidragit till denna utveckling genom att den har
forsvérat en helhetssyn. Det traditionella forhallningsséttet har ocksé setts
som alltfor paternalistisk och system- eller medarbetarcentrerad — alltsa att
varden utgar ifran behov och intressen hos dem som utfor den, snarare an
ifrén den enskilda patientens behov, preferenser och virderingar (antologin
kap. 2). Ett personcentrerat angreppssitt ses som en vig for att komma forbi
dessa begransningar (antologin kap. 2).

Det finns i dag en bred acceptans internationellt, till exempel inom
organisationer som WHO och OECD, om att den enskilda invénaren ska vara i
centrum for hilso- och sjukvéardssystemet. Ett personcentrerat arbetssitt har
motiverats pd bade politiska och etiska grunder, men personcentrering tros
dven gynna patienter, medarbetare och hilso- och sjukvérdssystemet mer
brett. (Antologin kap. 1).

2.2 VAD MENAS MED EN PERSONCENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD?

Personcentrering har genom aren beskrivits och definierats pa en rad olika
sétt. Det giller dven det nirliggande begreppet patientcentrering. Gemensamt
for de olika beskrivningarna av personcentrering ir att patienter ska bemétas
som personer, med respekt och virdighet, och att varden ska ta héansyn till
deras behov, preferenser och resurser (antologin kap. 1). En definition som
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anvinds i Sverige for att beskriva personcentrerad vard dr den som utvecklats
vid Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet (GPCC).
Exempel pa olika definitioner av person- och patientcentrerad vérd ger vi i
faktarutan nedan.

Personcentrering kan relateras till flera andra begrepp som delaktighet
eller egenmakt. Begreppens innebord har i ménga fall likheter men ocksa
skillnader (Eldh 2018). Det finns alltsa flera olika begrepp, men ocksa
arbetssitt och metoder, som beskriver eller syftar till att stodja en utveckling
mot en vard som i hogre utstriackning praglas av patientens perspektiv
och delaktighet. Oavsett val av begrepp ser vi att olika aktorers arbete kan
samlas inom denna inriktning och utgora viktiga bidrag i arbetet mot en mer
personcentrerad hélso- och sjukvard.

Vi har valt att se personcentrerad hilso- och sjukvard som ett Gvergripande
begrepp som inrymmer flera olika dimensioner av vad som ar viktigt for
personer som har kontakt med hilso- och sjukvéarden. Vi menar att patientens
delaktighet ar en central del av personcentrering, men att en personcentrerad
vard ar bredare dn sé och dven omfattar andra dimensioner som ar viktiga
for patienter, som samordning och tillginglighet. En annan av véra
utgangspunkter ar att personcentrering inte dr en styrmodell for hilso- och
sjukvérden. Snarare ar det ett férhéllningssitt och ett perspektiv som dr nara
kopplat till varderingar, attityder och kultur i hdlso- och sjukvarden.

Definitioner och beskrivningar av patientcentrerad vard

Gerteis m.fl., Ett angreppssatt som medvetet antar patients perspektiv.

1993

Laine och Davidoff, Patientcentrerad vérd &r hélso- och sjukvérd som &r ndra dverens-

1996 stdmmande med och mottaglig fér patientens dnskemédl, behov och
preferenser.

Institute of Medicine, Att ge vérd med respekt och som &r mottaglig fér den enskilda

2001 patientens preferenser, behov och vérderingar, och som sékerstéller

att patientens varderingar végleder alla kliniska beslut.

International Alliance for  Att hélso- och sjukvérdssystemet &r designat och levererar fér att méta
Patients' Organizations, hdlso- och sjukvardsbehoven och preferenser hos patienter sé att hélso-

2006 och sjukvérden &r lamplig och kostnadseffektiv.

Vardanalys, Ett hdlso- och sjukvérdssystem med

2012  patienter som medaktdrer i vérden genom information och utbildning
e respekt for patienters individuella behov, preferenser och vérderingar
e samordning och kontinuitet saval inom som mellan vérd och omsorg
L]

helhetssyn pd patienter som méanniskor med b&de medicinska och
ickemedicinska (t.ex. sociala, emotionella och andliga) behov

* involvering av familj och narstéende i varden enligt patienters
dnskemal.
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Definifioner och beskrivningar av personcentrerad vard

International College of  Personcentrerad medicin &r dedikerad fill att utveckla hélsan som

Person-centred Medicine, ett fillstand av fysiskt, mentalt, socialt och sjélsligt vélméende saval

2011 som minskning av sjukdom, och grundad i 6msesidig respektive
for vérdighet och ansvaren hos varje enskild person.

The Health Foundation,  Stédjer individer att utveckla den kunskap, férméga och det

2014 sialvfdriroende som &r nddvandig for att effektivt kunna hantera
och fatta informerade beslut om sin egen hélsa och sjukvard. Den &r
koordinerad och skraddarsydd till individens behov, och sékerstdller
att individer alltid behandlas med vérdighet, medlidande och respekt.

Ekman m.fl., En etik som vagleder i praktiska handlingar som medméanniska och
2014 (definitionen yrkesperson. Personcentrerad vard innebér ett partnerskap mellan
anvands inom GPCC) patienter/ndrstdende och professionella inom vérd, omsorg och

rehabilitering. Baserat p& noggrant lyssnande pé patientens berdttelse
(ofta tillsammans med nérstdende) och &vriga undersckningar skrivs
en gemensam hdlsoplan, som innehdller mal och strategier fr
genomférande och kort- och langsiktig uppfdlining.

Personcentrering i lagstifiningen

I svensk lagstiftning anvidnds inte begreppet personcentrering eller det
relaterade begreppet patientcentrering. Daremot sé regleras manga omraden
som ror patientens stillning och mgjlighet till delaktighet genom lagar, se
faktarutan nedan. Redan vid den gamla hélso- och sjukvérdslagens tillkomst
pé tidigt 1980-tal (prop. 1981/82:97) identifierades viktiga komponenter for
en god vard som i dag utgor grundldggande delar i en personcentrerad hilso-
och sjukvard.

I de konventioner som beskriver de manskliga rattigheterna berérs fragor
om individens ritt till hilsa. Av férklaringens 25:e artikel framgar bland annat
att var och en har ritt till halsovard och nédviandiga sociala insatser och rétt till
trygghet i hindelse av exempelvis sjukdom, invaliditet eller dlderdom (Forenta
nationerna 2008). Aven i konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella
rattigheter fran 1966 finns rattigheter kopplat till hilsa. I artikel 12 framgér till
exempel att konventionsstaterna ska erkdnna ritten for var och en att atnjuta
bista mojliga fysiska och psykiska hilsa (Regeringskansliet 2011).
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EXEMPEL PA PERSONCENTRERING | LAGSTIFTNINGEN

I hélso- och sjukvardslagen framgér att “Vérden ska ges med respekt [...] fér den enskilda
manniskans vardighet” (3 kap. 1§ halso- och sjukvérdslag (2017:30) (HSL)). Hélso- och
sjukvardsverksamhet ska bedrivas s& att kraven pa en god vard uppfylls. Det innebér att
vérden sdrskilt ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard,

2. tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sckerhet,

3. bygga pd respekt for patientens sjélvbestémmande och integritet,

4. framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvardspersonalen, och

5. vara latt tillgénglig” (5 kap. 1§ HSL).

Dessa omraden berdrs dven i patientlagen (2014:821) (PL). Patientlagens syfte ér att “stérka
och tydliggéra patientens stéllning samt till att frédmja patientens integritet, sjdlvbestam-

mande och delaktighet.” (1 kap. 18§ PL). | lagen finns bestémmelser inom flera centrala
omrdden, bland annat samtycke, delaktighet, val av behandlingsalternativ och klagomal.

2.3 PERSON- ELLER PATIENTCENTRERING?

I vissa sammanhang anvidnds begreppen patientcentrering och person-
centrering som synonymer. Det finns samtidigt olikheter i hur och var de
tvd begreppen anvints som i stor utstrickning speglar olika disciplinira
traditioner, perspektiv eller miljoer. Till exempel har man i den anglo-
amerikanska delen av virlden ofta betonat patientcentrering, patientcentrerad
medicin eller patientcentrerad vdrd, och i Storbritannien och Kanada har
begreppen varit nira kopplade till den allmdnmedicinska disciplinen. I det
kontinentala Europa har man i stillet ofta anvant begreppet personcentrerad
medicin och personcentrerad vdrd. Inom omvardnadslitteraturen har
centreringsbegreppen varit nira kopplade till just omvardnad och fokus pa
personen och dess behov, jamfort med den medicinska disciplinen som lagger
storre vikt vid sjukdomen. (Antologin kap. 2).

Vi har valt att se patientcentrering som ett snivare begrepp 4n person-
centrering. Patientcentrering fokuserar pa patient-vardgivarinteraktionen
i det enskilda kliniska motet och tar i mindre utstriackning hiansyn till
maéanniskors sammanhang och hur de upplever och hanterar sin sjukdom
(antologin kap. 2). Ett annat sétt att beskriva det ar att patientcentrerad
hélso- och sjukvird fokuserar pd hur virden kan anpassas till patientens
behov och preferenser, dar personcentrerad vard i tilligg tar hinsyn till
och stodjer individens egna resurser bade for att hantera sin hilsa och
delta i utformningen av sin egen vérd, och av hilso- och sjukvirden pa
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organisations- och systemniva. I den har rapporten anvéinder vi det bredare
begreppet personcentrering som lagger vikt vid att se hela ménniskan
och hens behov, preferenser och resurser (som férmégor, kunskaper och
erfarenheter) — att se patienten som en person.

Lés vidare: Person-centredness: exploring its evolution and meaning in the

health system context (antologin kap. 2), Patientcentrering i svensk hdlso- och
sjukvérd (Vardanalys 2012), Personcentrerad hélso- och sjukvérd — rapport
frén verkligheten (Persson m.fl. 2017).

2.4 VAR BESKRIVNING AV PERSONCENTRERING

Maénga av de svenska och internationella definitioner som beskriver person-
centrering fokuserar pd det enskilda motet mellan patienten och vardens
medarbetare. Motet ar centralt for att skapa virde for patienten. Men vi ser
att det ocksa finns ett behov av en beskrivning som innefattar hela patientens
vardprocess, och dven hur patienter och nirstdende kan bidra till vardens
utformning. En sddan beskrivning tar sin utgdngspunkt i att hela hélso- och
sjukvéarden bor priglas av ett personcentrerat forhallningssitt. Det innebar
att patientens och individens perspektiv behover vara en viktig utgangspunkt
i patientens hela vardprocess — dven innan, mellan och efter méten och
kontakter med varden. Det kan handla om till exempel anvindaranpassad
information om hur man hittar i varden, enkla kontaktvégar in i virden och
stod till egenvard mellan och efter motena med véarden.

Vi menar ocksa att personcentrering innebér att varden, och den omsorg
som patienten eventuellt tar del av, ska fungera som en helhet. Patienter ska
kunna forsta hur olika insatser hanger ihop, veta vad som &r nésta steg i
varden, slippa f& motstridiga besked frén olika vardgivare eller medarbetare
och inte gdng pa gang behdva upprepa sin sjukdomshistoria. Darfor ser vi
att arbetet med personcentrering behover ha ett vidare perspektiv som tar
hénsyn till patientens alla kontakter, och inte bara fokuserar pa vad som
héander i det enskilda motet.

Var beskrivning av personcentrering utgar dels fran diskussioner med
myndighetens patient- och brukarrad, dels fran svenska och internationella
definitioner (antologin kap. 2), varav vissa bygger pa empiriskt material som
har tagits fram tillsammans med patienter och patientorganisationer (se
exempelvis European Patients Forum 2016). Vir beskrivning kan vara en
utgdngspunkt i utvecklingsarbetet for en mer personcentrerad hilso- och
sjukvard (se vidare kapitel 5).
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Personcentrering innebdr att utga frén individens behov, preferenser
och resurser

Vi menar att personcentrering innebér att utgd fran patientens behov,
preferenser och resurser i vard, behandling, rehabilitering och férebyggande
och hilsofraimjande insatser. Det medfor dven att ta vara pa patienters och
nérstdendes erfarenheter, kunskaper och idéer néar virden utformas pé
organisations- och systemniva.

Eftersom personcentrering alltid maste ta sitt ursprung i individen,
s& kommer personcentrering i praktiken att betyda olika saker, i olika
situationer, for olika individer. For vissa patienter kan personcentrering
innebira att hen 6nskar och tar en mycket aktiv roll i sin egen vérd. Patienten
valjer till exempel sjilv sin vardgivare, diskuterar for- och nackdelar
med olika behandlingsmetoder baserat p& vardpersonalens och sin egen
kunskap samt foljer upp effekterna av behandlingen eller medicineringen
genom att mita sina viarden. FOr en svart sjuk person kan personcentrering
i stdllet innebdra att vardpersonalen ar lyhord for patientens preferenser
och virderingar nir det giller bdde medicinska, sociala och psykologiska
behov, och att man involverar narstdende i vard och behandling. Ddrmed kan
personcentrering inte beskrivas som ett statiskt begrepp. Det kan diremot
finnas ett virde i att forsoka ge exempel pé viktiga dimensioner i individers
upplevelse av personcentrering (se figur 1). Dessa kan fungera som en malbild
iarbetet med att stirka personcentreringen hilso- och sjukvarden.

En personcentrerad hélso- och sjukviard skapas av patienten och
vardens medarbetare gemensamt, men varden har ett ansvar for att skapa
forutsattningar for personcentrering.
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Figur 1. Malbild — personcentrering ur ett patientperspektiv.

,—\“\
) Malbild

Personcentrering ur ett patientperspektiv

Hélso- och sjukvarden:

» ...ger mig stéd att fa hand om min hélsa och min egen vérd
» ..lyssnar aktivt pd mig och efterfrdgar mina erfarenheter och resurser
» ...behandlar mig med vardighet, medkansla och respekt

» ...ger mig tillgéng till vard och rétt kompetens utifrén mina behov

...far hénsyn till mina preferenser och individuella behov
samt mina mél med min vérd

>

p --ger mig mojlighet att delta i min vard och
hdlsa utifrén mina férutséttningar och behov

p -.ger mig tillgéng till information om min
vard och jag kan sjélv bidra med information

p --gor det méjligt for mig att kommunicera
med vardens medarbetare utifrdn mina behov

p oser till ot insatserna jag fér ér samordnade
och préglas av kontinuitet utifrén mina behov.

2.5 HALSO- OCH SJUKVARDEN - EN AV FLERA AKTORER | EN
PERSONCENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

Motet med hélso- och sjukvarden ar bara en begransad del av att leva med
en sjukdom eller ha behov av att forbattra sin hilsa. Dels gor patienter
tillsammans med nirstdende ménga egna insatser for sin hilsa, dels moter
manga patienter flera olika aktorer vars insatser behover samordnas. De
kan exempelvis vara socialtjanst, dldreomsorg, Forsidkringskassan eller
Arbetsformedlingen (se figur 2).

Vi har i tidigare rapporter konstaterat att cirka en miljon invénare har
komplexa samordningsbehov och samtidigt behov av stéd i att genomfora
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Figur 2. Exempel pa samhdallsakidrer som en person med funktionsnedsétting kan méta i
vardagen.
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Kélla: Vérdanalys 2016a.

samordningen av sin egen vard (Vardanalys 2016a). I minga fall ar det
patienten sjilv, eller hens nérstidende, som far gora insatser for att samordna
och halla reda pa de olika kontakterna.

Patienter kan dven ha andra natverk som ar viktiga nar de hanterar sin
sjukdom och hilsa, exempelvis patient- eller brukarforeningar, idrottsrorelsen,
eller olika typer av onlineforum for patienter (se faktarutan nedan).

Att arbeta for en 6kad personcentrering innebdr att skifta frdn det
organisationsfokus som hilso- och sjukvarden traditionellt har haft. Hilso-
och sjukvarden behéver i storre utstrackning ta hansyn till patientens och
de nirstdendes egna insatser och kunskaper och vad som hénder mellan
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och efter olika vardmoten och kontakter. Varden bor ocksd se samarbete
med andra delar av varden och med andra akt6rer utanfor varden som en
grundlaggande del av sitt uppdrag, och arbeta aktivt for att skapa fungerande
relationer till dessa aktorer.

77 Vi [vardens medarbetare] &r géster i patienternas liv.”

Donald Berwick, Institute for Healthcare Improvement

ONLINEFORUM OCH SOCIALA NATVERK KAN GE TILLGANG TILL STOD

Sedan n&gra ar tillbaka har onlineforum och hélsoplattformar fér olika typer av sjukdomar
blivit allt vanligare. | dag finns en méngd olika plattformar och sociala nétverk, bade
svenska och internationella. Pa webbplatser, bloggar, diagnosspecifika Facebookgrupper
och i andra sociala medier sprids kunskaper och r&d om symtom, behandlingar och
egenvérd frén patienter och deras nérstéende. Platformarna och nétverken kan vara
initierade av privatpersoner, sjukvarden, patientorganisationer eller ldkemedelsforetag.
De har ocksé olika mélgrupper, syften och inrikining. Digitala nétverk kan vara ett sétt for
patienter och vardpersonal att engagera sig tillsammans i utvecklingen av vérden (Rejler
2014). De sociala nétverken som skapas pa natet har Gven visats ge personer som lever
med l&ngvariga sjukdomar snabb tillgang till stéd for att sidlva kunna hantera sin sjukdom
(antologin kap. 4).

Lés vidare: Samordnad vérd och omsorg (Vérdanalys 2016q).
=

2.6 PERSONCENTRERING - ETT MAL, MEDEL ELLER RATTIGHET?

Ménga aktorer dr Gverens om vikten av att stirka individens stillning i halso-
och sjukvarden och skapa battre mdjligheter for samarbete mellan patienter
och vardpersonal. Det giller dels i patientens méten och kontakter, dels i
utformningen av varden. Men utvirderingar av olika initiativ for att involvera
befolkning, patienter eller deras representanter visar att det ofta ar oklart vad
initiativen ska uppna — dr medskapandet ett mal i sig eller ska initiativen leda
till andra véarden, som en vard med hogre kvalitet och effektivitet?

Det finns tre huvudsakliga sétt att motivera en personcentrerad vard
enligt den internationella litteraturen. Beroende pa utgangspunkt kommer
anledningen till och den uppfattade nyttan med personcentrering att
variera.
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Figur 3. Olika satt aft motivera en personcentrerad vard enligt den internationella litteraturen.

Medel: Personcentrering ses hdr som ett medel bland flera fér att
&stadkomma de resultat vi énskar av vérden, till exempel effektiv
vard, jamlik vard, saker vard eller vard av hég kvalitet.

Mal: Personcentrering ses har som et eget mél bland andra,
exempelvis effektiv vard och jamlik vard, som hélso- och sjuk-
varden ska tillampa olika medel fér aft uppnad.

Rattighet: Personcentrering ses har som en rdttighet som satter
ramarna fér vilken policy och utforming av hélso- och sjukvérden
som &r majlig.

Kélla: Antologin kap. 3.

Personcentrering som medel kan knytas till ett utilitaristiskt resonemang
om att befolkningens deltagande i utformningen av sin vard och i utformningen
av hilso- och sjukvarden pé organisations- och systemniva kan leda till vinster i
exempelvis bittre behandlingsresultat eller 6kad kostnadseffektivitet. Andra
har refererat till att patientens delaktighet leder till battre beslutsfattande
och till en mer effektiv hdlso- och sjukvard. Man kan &ven motivera
personcentrering som medel genom att minniskor dr mer bendgna att
acceptera beslut de sjdlva har varit med om att fatta. (Antologin kap. 5).

Personcentrering som mal utgdr frdn att personcentrering ar en
kvalitativ egenskap hos ett hélso- och sjukvardssystem eller en virdkontakt.
Det ar inte ett medel for att uppna andra virden utan ar ett varde eller en
kvalitet i sig sjidlvt, pd samma sétt som att varden till exempel skall vara
jamlik, kunskapsbaserad och sdker. Inom svensk hélso- och sjukvird har
begreppet god vdrd, som utgar fran Socialstyrelsens modell, anvints som ett
samlingsbegrepp som visar vilka mél och kriterier som ska vara vigledande
nir man foljer upp hélso- och sjukvardens processer, resultat och kostnader. I
definitionen av god vard ingar omradet individanpassad hdlso- och sjukvard,
vilket ar ett nérliggande begrepp till patientcentrerad hilso- och sjukvard.
Synen pa personcentrering som mal innebar att det ar ett av flera mal for
hilso- och sjukvarden, som kan behova vigas mot varandra (se kapitel 3.1).
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77 Befolkningen har rétt och skyldighet att delta individuellt och kollektivt
i planeringen och implementeringen av sin halso- och sjukvard.”
Alma Ata-deklarationen, 1978

Personcentrering som rittighet kan, liksom personcentrering som
mal, baseras pd det normativa antagandet att manniskor har rétt att vara
involverade i de beslut som paverkar dem och deras liv oavsett vilken vinst
som kan uppnas med det (antologin kap. 5). Om personcentrering ses
som en rattighet blir det en utgingspunkt for all utformning av hilso- och
sjukvarden, likt principerna om att vard ska ges efter behov och med respekt
for alla manniskors lika virde. Personcentrering ar da 6verordnat 6vriga mal
for hilso- och sjukvarden och inte mojlig att gora avsteg ifran.

Det ar vart att notera att svensk hilso- och sjukvard i huvudsak inte vilar pa
négon rdttighetslagstiftning for medborgaren. Sjukviardshuvudmannen har i
stillet en lagstadgad skyldighet att tillhandahalla tjanster till medborgarna
och det finns bland annat krav pa hilso- och sjukvarden att bedriva en
god vard. I det ingér att varden sérskilt ska bygga pa respekt for patientens
sjalvbestimmande och integritet, och frimja goda kontakter mellan patienten
och hilso- och sjukvardspersonalen (5 kap. 1 § HSL). Inom vissa omraden i
hélso- och sjukvarden finns ddaremot utkréavbara réttigheter for patienten.
De finns till exempel inom tvangsvardslagstiftningen, smittskyddslagen
(2004:168), abortlagen (1974:595) samt Europaparlamentets och radets
direktiv 2011/24/EU av den 9 mars 2011 om tillimpningen av patientrattigheter
vid gransoverskridande hilso- och sjukvérd, det s kallade patientrorlighets-
direktivet.

Vi ser personcentrering som bade ett mal och ett medel

Om motivet till att 6ka personcentreringen i varden inte ar tydligt kan det
innebira att olika grupper har olika bild av exempelvis varfor patienter ska
involveras. Det kan innebéra krockar mellan de som ser patientinvolvering
som ett mél som har virde i sig och de som ifragasatter om det finns evidens
for att personcentrering leder till en mer effektiv vard.

Var bedomning dr att personcentrering ar ett etiskt forhallningsétt for
halso- och sjukvarden, och att det dirmed har ett egenvirde. Personcentrering
utgor darfor ett eget mal for hdlso- och sjukvarden. Vi grundar detta pa att
manniskor har ritt att ha inflytande 6ver det som beror den egna personen,
hélsan och i forlangningen det som beror en manniskas liv. Madnniskor har
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dA ritt att vara medskapande i sin egen vard och i virdens utformning. Aven
lagstiftningen uttrycker tydligt att patientens sjdlvbestimmande, delaktighet
och integritet ar viktiga varden (se exempelvis 5 kap. PL), dven om de inte
uttrycks som rittigheter. En viktig forutsittning ar att patientens inflytande
och delaktighet ar frivilligt.

77 Nothing about me without me.”
Tom Delbanco, 2001

Samtidigt kan personcentrering vara ett medel for att uppna andra mal,
exempelvis jamlikhet och effektivitet, och bidra till att skapa battre
medicinska resultat. Exempelvis foljer patienter som ar involverade i sin
egen vard i storre utstriackning behandlingsrad, vilket bidrar till bade battre
medicinska resultat och hogre effektivitet (se exempelvis Hamman m.fl.
2007).

Eftersom personcentrering kan bidra till andra viarden som &r viktiga
for patienten och for hilso- och sjukvérdssystemets funktion, behover vi
folja upp och utviardera effekterna av olika strategier for personcentrering.
Det behovs mer kunskap om vad olika strategier for personcentrering har
for effekter pa patienters livskvalitet och behandlingsresultat, samt hur det
péverkar resursanvindningen och jaimlikheten i hdlso- och sjukvérden.

Lés vidare: Person-centred health systems: Strategies, drivers and impacts
(antologin kap. 3), Patients’ rights: from recognition to implementation
(antologin kap. 13).
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Personcentrering for alla alltid?

Begreppet personcentrering behover relateras till en rad andra begrepp
och principer som dr viktiga i hélso- och sjukvarden. Personcentrering
innebdr att utgd frén individens behov, preferenser och resurser, men inom
ramen for lagstiftning och grundliggande principer som behovs- och
solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen. I ett behovsstyrt
hilso- och sjukvardssystem med begransade resurser kan varden inte alltid
tillgodose alla patienters preferenser och énskemdl. Varden maste snarare —
givet behov och kostnadseffektivitet — beakta patienternas preferenser och
onskemal. I en personcentrerad hilso- och sjukvard ges vard som ar av god
medicinsk kvalitet och utgar fran vetenskap och beprévad erfarenhet.

I fragan om jamlikhet och personcentrering ar det viktigt att framhalla
vardens kompensatoriska roll i en personcentrerad hilso- och sjukvard.
Nir till exempel en patient har svaga individuella forutsidttningar for
medskapande behover varden anpassa sig efter det, och kompensera genom
insatser och olika former av stod.

3.1 PERSONCENTRERING INOM RAMEN FOR DEN ETISKA
PLATTFORMEN

I det hir avsnittet beskriver vi hur personcentrering kan ses i férhallande
till de grundldggande principer som utgor hilso- och sjukvirdens etiska
plattform for prioriteringar, samt i forhdllande till bestimmelsen om att
halso- och sjukvardspersonal ska utfora sitt arbete i 6verensstimmelse med
vetenskap och beprévad erfarenhet.
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TRE GRUNDLAGGANDE PRINCIPER BAR UPP DEN ETISKA PLATTFORMEN

Ménniskovérdesprincipen

Alla manniskor har lika varde och samma ratt oberoende av personliga egenskaper och
funktioner i samhdilet.

Behovs- och solidaritetsprincipen

Resurserna bor férdelas efter behov.

Kostnadseffektivitetsprincipen

Vid val mellan olika verksamheter eller étgérder bér en rimlig relation mellan kostnader

och effekt, métt i forbattrad hélsa och forhéjd livskvalitet, efterstrévas.

(SOU 2001:8, prop. 1996/97:60, bet. 1996/97:SoU14, rskr. 1996/97:186)

Behovs- och solidaritetsprincipen innebdér att varden ska ges efter behov

De tvi forsta principerna i den etiska plattformen &terspeglas i hélso- och
sjukvardslagen som ” [...] Virden ska ges med respekt for alla ménniskors lika
varde och for den enskilda méanniskans vardighet. Den som har det storsta
behovet av hilso- och sjukvard ska ges foretréade till varden” (3 kap. 1 § HSL).

Behovs- och solidaritetsprincipen innebédr att vardens resurser ska
fordelas efter behov, och till de omriden diar behoven ar som storst. Det
innebar att olika typer av prioriteringar behéver goras i hilso- och sjukvérden,
exempelvis mellan behoven hos olika patientgrupper genom prioritering
av resurser till olika virdomréden — sa kallad horisontell prioritering, samt
mellan behandlingsalternativinom en och samma sjukdomsgrupp — sa kallad
vertikal prioritering.

Att 6ka personcentreringen i hdlso- och sjukvarden, dir individens behov,
preferenser och resurser ska fa storre utrymme, innebar inte att sidositta
behovs- och solidaritetsprincipen. Ett sddant asidosidttande skulle kunna
innebira att mer resursstarka grupper far storre majlighet att vara delaktiga
och gora sin rost hord, och dirmed fa mer eller snabbare vard pa bekostnad av
svagare grupper. Snarare ska arbetet med att 6ka personcentreringen goras
inom ramen for behovs- och solidaritetsprincipen, dar de patienter som har
de storsta behoven ska prioriteras forst.

Kostnadseffektivitetsprincipen innebér att varden ska utnyttja sina
resurser sa effektivi som majligt

Den tredje principen i den etiska plattformen, kostnadseffektivitetsprincipen,
ar underordnad de béda andra principerna, och anger att hilso- och
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sjukvarden har ett ansvar for att utnyttja sina resurser sa effektivt
som mojligt (SOU 2001:8, prop. 1996/97:60, bet. 1996/97:SoU14, rskr.
1996/97:186). For den enskilde patienten ar det rimligt att forvanta sig att
hen vill ha tillgang till den bésta varden oavsett vad det kostar samhéllet. For
samhdllet ar det i stillet rimligt att forsoka skapa s& mycket hilsa som majligt
for hela befolkningen utifrén tillgdngliga resurser. Det sker exempelvis
genom de behandlingsrekommendationer som Socialstyrelsen presenterar
i nationella riktlinjer. Inom dessa ramar, dir kostnadseffektiviteteten for
exempelvis olika behandlingsalternativ beaktats, bor hilso- och sjukvarden
och vardpersonalen ta hdnsyn till patientens preferenser och 6nskemal.

Det finns bade forhoppningar och farhdgor om att en okad
personcentrering och delaktighet fran patienter och narstdende kan leda
till minskade eller 6kade kostnader. En personcentrerad vard dar patienten
ir en tydlig medskapare innebér att patienten fir stérre forutsiattningar
att ta ansvar, bade i sin egen vardprocess och for sin hilsa. Forskning har
till exempel visat att patienter som far vara med och fatta beslut ofta viljer
mindre invasiva ingrepp och mindre omfattande behandlingsmetoder (se
exempelvis Stacey m.fl. 2011 och Brinnstrom m.fl. 2014). Sammantaget ar
dock kunskapen om huruvida en personcentrerad vard leder till en hogre
kostnadseffektivitet eller inte annu begransad (antologin kap. 3 och SBU
2017).

Varden behéver utga fran bade tillgénglig kunskap och evidens samt
patientens preferenser och erfarenheter

Hilso- och sjukvardspersonalen ska enligt lagstiftningen utféra sitt arbete
i Overensstimmelse med vetenskap och beprdovad erfarenhet (6 kap. 1 §
patientsidkerhetslag (2010:659)). Det innebdr att det finns begrdnsningar i
vilka behandlingsmetoder som en patient kan ta del av. Aven om vérden ska
ta hinsyn till patientens preferenser innebir det inte att patienten kan kriva
att fa resurskriavande eller riskfyllda insatser som inte har vetenskapligt stod.

Personcentrerade arbetssiatt kan &ven i vissa fall anses utmana
standardisering, som spelat en viktig roll i att minska en oonskad variation
i sjukvarden och bidragit till kvalitet och sdkerhet (antologin kap. 4). Men
personcentrering innebar inte, enligt var syn, att arbetet med standardisering
ska upphora. Vid méanga tillstdnd ar det tvirtom av stor vikt att standarder
finns, exempelvis olika typer av kunskapsstod. Det kan till exempel vara sa att
nar patienten tillsammans med sin ldkare har valt lamplig behandlingsmetod
utifran patientens behov och preferenser och den tillgingliga evidensen, sa
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finns det en standard for hur just den behandlingen bor genomforas. Om det
ar motiverat kan avvikelser goras fran standarden, till exempel om patienten
har andra diagnoser som péverkar hur behandlingen kan genomféras,
eller om patienten uttrycker att den vill avsta fran delar av behandlingen.
Vardprofessionerna ska alltsd fortsdatta att arbeta utifrdn evidens och
riktlinjer, samtidigt som de tar hénsyn till patientens preferenser och
erfarenheter, och direfter gora en helhetsbedomning i varje individuellt fall.
Detta hinger ihop med konceptet evidensbaserad praktik som skiljer
mellan kunskap som evidens frén forskningen och kunskap i praktiken.
En evidensbaserad praktik omfattar att arbeta utifran bésta mdjliga
vetenskapliga evidens, ha personal med kompetens att utfora uppgifterna
samt att ta in patientens preferens, kunskap och perspektiv i valet och
utformningen av varden och behandlingen (Socialstyrelsen 2018a).

Figur 4. Beskrivning av olika dimensioner i en evidensbaserad praktik.

Basta tillgangliga
kunskap och evidens

................... Evidensbaserad
praktik

Kélla: Socialstyrelsen 2018a, bearbetad av Vérdanalys.
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3.2 PERSONCENTRERING OCH JAMLIKHET BEHOVER GA HAND | HAND

Personcentrering innebér att individens behov, preferenser och resurser blir
viktiga komponenter i hilso- och sjukvarden. Virdprofessionerna lyssnar pé
patienten, tar hinsyn till varje individs forutséttningar och énskemal att vara
medskapande och erbjuder ett kompenserande stod efter behov. Ett sadant
forhallningssatt bor leda till en 6kad jamlikhet i héalso- och sjukvarden.

Sett till delaktighet finns det stora skillnader mellan olika patienters
forutsattningar och 6nskan att vara involverade. Dessa skillnader péverkas av
olika faktorer (se exempel i figur 5). Patienter med hog kompetens, utbildning
och kognitiv forméga kan till exempel vara mycket aktiva medskapare
i sin vard, men viljan att vara det kan variera av andra skal. Svart sjuka
patienter eller personer med olika typer av kognitiva funktionsnedsattningar
kan & andra sidan ha en stor vilja att vara en medskapare i varden
utifrdn sin forméga. Ytterligare andra kan foredra att ldmna oGver till
exempel behandlingsbeslut till varden, eller kan ha olika forutsittningar
eller onskemal att vara engagerade i sin vard under olika delar av sin
sjukdomsprocess.

I fraga om jamlikhet och personcentrering ar det viktigt att framhalla
vardens kompensatoriska roll. Nar en patient har svaga forutsittningar for
medskapande behéver varden erbjuda kompenserande insatser och anpassat
stod. Det kan till exempel handla om att erbjuda individuellt anpassad
information, ett krav som giller generellt och &dven finns i lagstiftningen
(3 kap. 6 § PL). Ett ytterligare satt att forebygga ojamlikhet ar att starka
hilsokompetensen (eller hilsolitteraciteten som det dven kallas) hos grupper
med en lag kunskap om héilsa och vérd eller som har svarare att ta till sig
information (se avsnitt 4.4).

En studie om effekter av personcentrerad vard, efter det forhallningssitt
som GPCC arbetar med (se avsnitt 4.2), i relation till utbildningsniva hos
patienter med akut kranskarlsjukdom, visade att arbetsséttet resulterade i en
storre forbattring for patienter med ldgre utbildningsniva. De uppnédde en
storre forbattring sett till 6kad tilltro till sin egen formaga, dtergang till arbete
och aterinldggningar jamfort med dem med hégre utbildningsniva (Fors m.fl.
2016). Det pekar pd att vissa strategier for personcentrering i sig kan ha en
positiv paverkan pa jamlikhet.
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Figur 5. Faktorer som pdverkar patienters férutsatiningar, nskan och behov av stéd for att

vara delaktig.
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Strategier for att gora
halso- och sjukvarden
mer personcentrerad

Den internationella forskningsantologi som den har rapporten bygger pa
redogor for ett antal strategier och arbetssétt som kan anvidndas pa olika
nivaer i hélso- och sjukvarden, och i olika delar i en vardprocess, for att
Oka personcentreringen i varden. Det handlar till exempel om hur man kan
arbeta for att patienter och vardpersonal ska kunna ta gemensamma beslut
om patienternas vard, eller hur man kan involvera patienter och nérstdende i
utformningen av vardens innehéll och processer.

Forskningsantologin visar att det finns viss kunskap om strategier som
fungerar i motet mellan patient och vardens medarbetare. Daremot finns
det begrinsat med kunskap om framgangsrika strategier for att skapa
forutsattningar for en personcentrerad hilso- och sjukvard pa organisations-
och systemniva.

4.1 FORSKNINGEN BELYSER OLIKA STRATEGIER FOR EN MER PERSON-
CENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

I det har avsnittet beskriver vi nagra strategier som kan anvidndas pé olika
nivéer i hilso- och sjukvarden for att 6ka personcentreringen. For vissa av
strategierna finns det god evidens for vissa utfall, medan evidensbasen nir
det giller utfallen ar svagare for andra. Exempel pa framgéngsrika strategier
och arbetssatt ar framst metoder och verktyg for delat beslutsfattande,
exempelvis patientriktade beslutsstod for val av behandlingsmetod, och
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for personcentrerad vardplanering. Diaremot finns det betydligt mindre
vetenskapligt underlag for vilka metoder som bést involverar invénare pé
organisations- eller systemniva. Nar det giller effekterna av personcentrerad
vard pa andra mal for hilso- och sjukvarden s finns det till exempel svag
evidens for att en personcentrerad vard leder till en hogre kostnadseffektivitet.

Den svaga evidensen beror bland annat pa att den lokala kontexten &r sa
betydelsefull for manga studier, vilket forsvarar mdjligheten att dra lairdomar
till andra system. Det beror ocksé pé att omrédet dnnu inte ar tillrackligt
beforskat, men dven pa svarigheten att genomfdra kontrollerade studier. For
vissa omraden och for vissa fragestillningar dr det mgjligt att genomfora
kontrollerade studier som leder evidensliaget framat. Men eftersom de faktorer
som man vill studera paverkas sa starkt av kontexten och omstéandigheter som
inte gar att kontrollera dr det for andra omradden som ror en personcentrerad
vard svarare att f& fram en sédan strikt evidens.

Forskningsantologin visar att det framst finns kunskap om strategier for
personcentrering kring moétet mellan patienten och vardens medarbetare.
Betydligt mindre kunskap finns om hur man p& bésta sétt skapar
forutsattningar for personcentrering pa organisations- och systemniva.

De olika strategierna och arbetssitten for en personcentrerad hélso- och
sjukvérd beskriver vi kortfattat i sex olika huvudstrategier:

« Behandla patienten som en person med respekt f6r hens behov, preferenser
och resurser.

« Tillhandhall en tillgdnglig hilso- och sjukvard som dr samordnad och
erbjuder kontinuitet.

« Underlatta for patienten att vara medskapare i sin egen vard och hélsa.

« Lat patienten vara med och vélja vardgivare och behandling.

e Arbeta tillsammans med invdnarna i utformningen av hélso- och
sjukvéarden samt i forskning.

« Mit och folj upp personcentreringen ur ett patient- och befolknings-
perspektiv.

Las vidare: Person-centred health systems: Strategies, drivers and impacts
(antologin kap. 3), Achieving person-centred health systems: levels and
strategies (antologin kap. 4).
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4.2 BEHANDLA PATIENTEN SOM EN PERSON MED RESPEKT FOR HENS
BEHOV, PREFERENSER OCH RESURSER

En central komponent av personcentrering ar att hilso- och sjukvérden
har en god forstaelse och respekt for patienten som en person med unika
forutsiattningar, behov, preferenser och resurser. Varden bor inte bara se till
patientens medicinska behov och behandlingen av den sjukdom eller det
tillstdnd som patienten har, utan dven kunna lyssna och reagera pa annat som
ar viktigt for patienten. Det kan handla om kénslomassiga och sociala faktorer
som paverkar patientens upplevelse av sin situation (Vardanalys 2012). Varden
bor dven ta hiansyn till patientens forutséattningar att sjalv paverka sin hilsa och
vara delaktig i hélso- och sjukvérden — bade den som kan uttrycka sina behov
och preferenser, och den som har begrénsad forméga att tala for sig sjilv.

Hir ingér dven att vardpersonal behandlar patienten med medkénsla
och respekt. Forskning pekar pa att relationer och bemoétandet i varden har
stor betydelse for hur patienter upplever och bedémer den vérd de fatt. Dessa
subjektiva delar av virden ar viktiga, inte bara pa ett minskligt plan, utan
aven for att de kan bidra till battre hélsoresultat. Studier visar att positiva
erfarenheter av vard kan kopplas till mindre komplikationer och biverkningar,
battre funktionsforméaga och livskvalitet samt ldgre resursanvdndning.
(Antologin kap. 7).

For att kunna behandla en patient med respekt for hens behov, preferenser
och resurser behover det finnas utrymme for att lyssna pd patientens
berittelse. Det kraver ocksd kompetens hos den som lyssnar. Ett exempel pé
ett strukturerat arbetssétt for det ar sa kallad personcentrerad vardplanering,
som bland annat GPCC utvecklat (se faktarutan).

Vid en internationell jamforelse upplever svenska patienter i liknande
utstrackning som patienter i andra lander att likare och sjukskoterskor
pé sjukhus behandlar dem med vénlighet och respekt — nio av tio svenska
patienter anger detta (Vardanalys 2016¢).
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PERSONCENTRERAD VARDPLANERING

Personcentrerad vardplanering innebdr att patienten (ofta med nérstéende) &r partner i
arbetet med sin egen vérd, behandling, omsorg eller rehabilitering. Arbetet utgar ifran
patientens beréttelse som tillsammans med undersékningar utgér underlagen fér en per-
sonlig hélsoplan. Den uppréttas gemensamt av patienten och vérdpersonalen. | vard-
planen ingdr en beskrivning av patientens behov men ocksa av hens resurser. Vérdplanen
innehdller mél och strategier och hur uppféliningen ska gé till p& bade kort och lang sikt
(Fors m.fl. 2015 och Olsson m.fl. 2013).

| en systematisk litteraturgenomgang av internationell forskning fran 2016 konstaterades aft
personcentrerad vardplanering har sma positiva effekter pé fysisk, psykisk och subjektiv hal-
sa samt tilltro till den egna férmagan i j@mfdrelse med sedvanlig vard (Coulter m.fl. 2015).

GPCC har genomfért en lang rad studier, inom olika vardomréden, om deras arbetssatt
for personcentrering och personcentrerad vérdplanering. Dér har positiva fynd dokumen-
terats, till exempel stérre tillit till den egna férmagan, kortare vérdtider och symtomlindring
(se exempelvis Fors m.fl. 2015, Brénnstrém och Boman 2014 samt Ekman m.fl. 2012).

Lés vidare: Personcentrerad hdlso- och sjukvérd — rapport frén verkligheten
(Persson, m.fl. 2017), Personcentrering inom hdélso- och sjukvard — frén filosofi
till praktik (Ekman m.fl. 2014).

4.3 TILLHANDHALL EN TILLGANGLIG HALSO- OCH SJUKVARD SOM AR
SAMORDNAD OCH ERBJUDER KONTINUITET

Vad innebér det att varden ér tillganglig?

Att hilso- och sjukvérden finns tillgdnglig nir patienten behover den ar en
viktig aspekt av en personcentrerad hilso- och sjukvard. Langa vantetider till
besok och behandling kan leda till att en sjukdom eller ett medicinskt tillstand
forvarras, men aven till frustration, oro och stress for patient och nirstaende
(Vardanalys 2017c¢). Tillgdnglighet associeras ofta med att patienten snabbt
ska fa tillgang till besck och behandling i varden. Vi har i en tidigare rapport
(Vardanalys 2014b) presenterat ett bredare sitt att se pa tillgdnglighet, som
innehaller fler dimensioner dn véntetider och som bygger pa en analysmodell
framtagen av J.F. Levesque m.fl.

Att varden ska vara litt tillgdnglig ingédr i det lagstadgade kravet péa
att bedriva hélso- och sjukvardsverksamhet si att kraven pa en god vard
uppfylls (5 kap. 1 § HSL). En mer preciserad bestimmelse dr Vardgarantin
som anger hur linge man som ldngst ska behdva vinta for att f& kontakt
med, besok hos eller planerad vard i olika delar av hilso- och sjukvarden.
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Figur 6. Tillganglighetsbegreppet utifran fem dimensioner.

Har befolkningen fériroende fér varden och uppfattar den som legitim?

Finns det exempelvis sociala eller kulturella faktorer som hindrar

Fériroende & manniskor fran att soka varde

legitimitet . .
Det kan till exempel gélla hélso- och sjukvérdens fsrméga att méta
grupper med olika kulturella och socioekonomiska férutséttningar.

Hur enkelt &r det att férsta hur hélso- och sjukvérden ér organiserad
och vart man ska vénda sig med sina besvar?

Kunskap &

Pt o Det innebdr exempelvis att hélso- och sjukvérden méste ha en férmaga

att anpassa information och kommunikationsinsatser till befolkningens
och olika patientgruppers behov.

Kan hélso- och sjukvérden méta befolkningens behov pé eft funktionellt st

Andamaéls- Fé&r man adekvat vérd och radgivning av fillfredsstallande kvalitet?

en|ighei Om det for vissa grupper dr enkelt att ta del av all hélso- och sjukvard,
medan andra grupper endast har méjlighet att nyttja tjidnster av lag
kvalitet finns i praktiken en skillnad i tillgénglighet.

Vilka kostnader é&r férenade med att ta del av hélso- och sjukvard och
|kemedel, kan de utgéra barridrer for att soka vard?

Kostnader Det kan innefatta avgifter och priser i vérden, indirekta kostnader och
alternativkostnader, till exempel alternativkosnaden fér att bescka
halso- och sjukvarden i stéllet for att 6nearbeta.

Ar det enkelt att nd vérden?

. EYSiS_k Det kan innefatta geografisk narhet och transportméiligheter,
tillgénglighet telefontider/e-post/chatt, lokalernas utformning, éppettider eller
véntetider.

Kélla: Vérdanalys 2014b samt 2017c.

De specifika tidsgrianserna regleras i lag och darmed &ar landstingen
skyldiga att ge vird inom vardgarantins tidsgranser (6 kap. 1 § hilso- och
sjukvardsférordningen (2017:80) (HSF)). Vardgarantin reglerar alltsa en
avgransad del av tillgangligheten utifran den bredare innebérd av begreppet
som presenteras ovan.

Internationella enkétstudier visar att svenska patienter rapporterar
en siamre tillgianglighet till besok till likare eller sjukskoterska, till
specialistsjukvdrd och akutsjukvird jamfért med andra europeiska och
nordamerikanska ldnder (Vardanalys 2016c¢). Vardanalys har ocksé
visat att vanliga skal till att ha ett litet fortroende for varden ar bristande
tillganglighet, kontinuitet och relationella faktorer som att inte fa tillrackligt
med tid i virdmotet. Dessa faktorer brukar framhallas som svagheter i det
svenska hilso- och sjukvardssystemet (Vardanalys 2018b).
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Vad innebdar det att varden ér samordnad?

Att vdrden och omsorgen ska vara samordnad och hénga ihop som en helhet
ar en viktig strategi for personcentrerad hilso- och sjukvird. Vardanalys har
tidigare konstaterat att det finns cirka en miljon personer i Sverige som har
komplexa samordningsbehov och samtidigt begriansade forutsattningar att
vara aktiva i sin vard och omsorg (Vardanalys 2016a). Sannolikt finns det
manga fler patienter som har vissa samordningsbehov dven om de inte riknas
som komplexa. Samordningen i sjukvirden har blivit en stérre utmaning
i och med att varden blivit mer specialiserad, men svarigheterna kan dven
relateras till att hdlso- och sjukvard och socialtjanst i Sverige ges av tva olika
huvudmaén (Vardanalys 2016a).

Enkitstudier visar att en fjardedel av tillfrdgade patienter i Sverige
uppger att deras vardcentral inte samordnar kontakterna med varden i
tillracklig utstrackning (Véardanalys 2017b). Internationella jamforelser
av primarvardsldkares uppfattningar av hélso- och sjukvarden visar att
samordningen i ménga fall fungerar sdmre i Sverige 4n i andra jamforbara
lander i Europa och Nordamerika. Sverige tillhor dven de lander dar flest
primérvardsldkare upplever problem med samordningen med socialtjiansten
(Vardanalys 2015b).

Det har under en ling tid pagatt flera svenska initiativ for att forbattra
samordningen inom vird och omsorg. Till exempel har landsting och
kommuner infort nya organisationsformer, som gemensamma namnder och
kommunalférbund, eller nya arbetssatt som multiprofessionella team, for att
underlitta samordningen av olika aktorers insatser. (Vardanalys 2017e).

Samordning som begrepp anviands ofta, men det saknas en vedertagen
definition som tydligt beskriver vad samordning d4r och vad den ska
uppnd. I bédde den samlade hélso- och sjukvardslagstiftningen och
socialtjanstlagstiftningen stills krav pd samordning och kontinuitet, men
det preciseras inte vad samordnad vard och omsorg innebir specifikt.
Exempelvis anger patientlagen att olika insatser f6r patienten ska samordnas
pé ett andamalsenligt sétt (6 kap. 1 § PL). Ménga definitioner av samordning
har dessutom utgtt frin ett organisationsperspektiv snarare én ett patient-
och brukarperspektiv (Vardanalys 2016a).

Véardanalys har definierat samordning utifrdn ett patient- och
brukarperspektiv s hér:
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77 Ur patientens och brukarens perspektiv &r varden och omsorgen
samordnad nédr alla aktiviteter aktivt organiseras som en val
fungerande helhet ur hens perspektiv och dar hen ges majlighet att,
efter formaga och preferenser, delta som en aktiv medskapare.”

Vérdanalys 2016a

Definitionen innebir att vad som i praktiken dr en samordnad vard och
omsorg kan variera mellan olika personer. Figur 77 visar nagra exempel pa vad
samordnad vird och omsorg innebér ur ett patient- och brukarperspektiv.

Figur 7. Exempel p& samordnad vérd och omsorg ur eft patient- och brukarperspektiv.

Inga onédiga upprepningar
m
rﬂ Trygghet
A

4
\J
il 1

Ser till hela ens behov

n Far hiélp att ta nésta steg i vard- och omsorgsprocessen

Kélla: Vérdanalys 2016a.

Vardanalys har i en tidigare rapport identifierat sju olika samordningsmedel
som kan tdnkas bidra till en samordnad vard och omsorg ur ett patient-
och brukarperspektiv (se faktarutan nedan). Samordningen syftar till
forandring pé olika nivéer i vard- och omsorgssystemet, men det saknas
kunskap om vilka medel som ar mest effektiva. Vilka typer av samordning
som blir aktuella kommer dven att variera beroende péd individens behov,
och samspelet mellan de olika typerna ar sannolikt viktigt. Normativ
samordning och tjanstesamordning &r de som tydligast utgér frin patientens
eller brukarens perspektiv. Ovriga medel syftar till att pa olika sitt stotta upp
samordningen ur ett patient- och brukarperspektiv. (Vardanalys 2017e).
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OLIKA TYPER AV SAMORDNINGSMEDEL

Patient- och brukarperspektiv

¢ Normativ samordning tar fasta p& om initiativet syftar till att skapa en gemensam vérde-
grund och kultur med individens behov som utgéngspunkt.

¢ Tjanstesamordning handlar om att patienten eller brukaren ska uppleva vard- och
omsorgsinsatserna som en sammanhdllen fjanst.
Professions- och organisationsperspektiv

e Professionell samordning tar fasta pd i vilken utstréickning som olika professioner sam-
ordnar insatserna.

¢ Administrativ samordning handlar om hur administrativa system och andra stédfunktioner
ar samordnade.

¢ Organisationssamordning ser ill hur formaliserat férhéllandet ér mellan de verksamheter
som samverkar.

¢ Finansiell samordning tar fasta p& hur erséttningen pdverkar férutsattningar for sam-
ordning.

¢ Systemsamordning handlar om hur évergripande policyer och regler skapar férut-
sattningar fér samordning.
Kélla: Vardanalys 2017e

Internationell forskning om samordning foér patienter med léngvariga
sjukdomar eller patienter som dr multisjuka visar pa positiva effekter av
insatser for samordning, som forbattrade hélsoresultat och patientnéjdhet.
Diaremot ar resultaten nar det géller den relativa effektiviteten av insatserna
och dess kostnadseffekter mer oklara (Nolte och Pitchforth 2014).

Vad innebér det att varden praglas av kontinuitet?

I den svenska debatten associeras kontinuitet oftast med personkontinuitet,
det vill sdga att patienten traffar samma medarbetare i virden néar hen har
upprepade kontakter med hélso- och sjukvarden. En siddan kontinuitet kan
underldtta for patienten att slippa upprepa sin sjukdomshistoria for flera
olika personer. Det kan dven skapa trygghet och forutsattningar fér en god
kommunikation mellan patienten och vardpersonal, eftersom det finns
mojlighet att bygga upp en fortroendefull relation. Personkontinuitet bedoms
vara sarskilt viktigt for patienter med flera olika diagnoser eller komplexa
vardbehov (SOU 2016:2). For vissa patienter behovs dven kontinuitet till ett
helt team, till exempel likare, diabetesskoterska, fysioterapeut och dietist
for en patient med diabetes. Ett interprofessionellt team kan med sina olika
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kompetenser bittre mota patienter utifran deras olika behov. En forutsittning
for ett interprofessionellt teamarbete ar att det finns en personlig kontinuitet
nér det géller de medarbetare som ingér i teamet. (SOU 2016:2, SOU 2018:39).

Samtidigt kan det finnas grupper eller tillfillen dir kontinuitet ar
underordnad till exempel tillgdnglighet. Man kan exempelvis foredra att fa
traffa en lakare snabbt dn att fa tréaffa samma ldkare varje gang (se exempelvis
Hjelmgren och Anell 2007).

For att stdrka kontinuiteten ska patienter enligt lagen ha mojlighet att
vilja en fast lakarkontakt inom primérvarden (7 kap. 3 § HSL). Patienten har
ocksd majlighet att fa en fast virdkontakt om hen begir det, eller om det ar
nodvindigt for kontinuitet, samordning och sékerhet (6 kap. 2 § PL).

Den svenska hilso- och sjukvarden har under en ldngre tid haft en
klart lagre patient-ldkarkontinuitet 4n de flesta jamforbara ldnder i Europa
och Nordamerika (Véardanalys 2014b). Det kan troligen kopplas till att
allmanldakare utgor en mindre del av den totala lakarkaren i Sverige jamfort
med andra lidnder. Dessutom #r antalet allménldkare i forhallande till
befolkningen ldgre i Sverige dn i andra lander (Vardanalys 2015b). Sverige har
aven ett sjukhustungt system dar en stor del av vardens kostnader utgar fran
akutsjukhusen snarare an primirvarden (SOU 2016:2).

Andra studier visar att det finns ett intresse fran befolkningen att i férsta
hand fa vilja sin egen ldkare snarare dn vardcentral. Enkatstudier har visat
att de som har en fast lakarkontakt i primarvarden upplever att samordningen
fungerar béttre dn de patienter som enbart ar listade pé en vardcentral eller
inte har nagon fast kontakt 6ver huvud taget, samt att det finns ett samband
mellan den upplevda kvaliteten och mojligheten till fast ldkarkontakt.
(Vardanalys 2015b).

Utéver personkontinuitet kan kontinuitet dven forstds som “teknisk
kontinuitet”, det vill sdga att det som gjorts for patienten ar val dokumenterat
och litt tillgangligt for ndsta medarbetare eller virdgivare i virdkedjan. Det
innebdr dven att varden lamnar information till patienten om vad som hénder
hérnast och vilka atgarder som patienten kan forvinta sig (SOU 2016:2).

Kontinuiteten kan adven forstds som en “administrativ kontinuitet”,
vilket innebir att det finns en funktion som ansvarar for att hdlla samman
patientens vard eller som kan anvidndas som ingéng for patienten i varden.
Till exempel ar systemet med fast vardkontakt tankt att fungera pa det sittet.
En fast vardkontakt kan utses fran olika yrkesgrupper inom priméarvarden
eller specialistsjukvarden. (SOU 2016:2).

Forskningslitteraturen visar att preferenserna och effekterna av
personkontinuiteten sannolikt varierar bland patienter med olika behov.
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For édldre patienter med délig sjdlvrapporterad hilsa och langvarig sjukdom
har kontinuitet med allménldkare i primarvéarden ett hogt virde, medan
det relativa viardet uppfattas som ldgre bland yngre individer med god
hilsa. I amerikanska studier har man sett att ett 6kat antal olika vardgivare
samvarierar med en lagre patientngjdhet, ett 6kat vardutnyttjande och hogre
vardkostnader (Anell 2016). I en nyligen publicerad systematisk Gversikt
konstateras att en ckad kontinuitet av likare dr associerad med en ligre
dodlighet (Pereira Gray m.fl. 2018).

Att kontinuitet ar viktigt dr vil beforskat, men hur behoven ser ut for olika
grupper, och hur det bast uppnas, dr omraden dér det beh6vs mer kunskap.

Lds vidare: LGt den rétte komma in (Vérdanalys 2014b), Léftesfri garanti2
(Vérdanalys 2017¢), Frén medel till mal (Vardanalys 2017e).

4.4 UNDERLATTA FOR PATIENTEN ATT VARA MEDSKAPARE I SIN EGEN
VARD OCH HALSA

Som vi beskrivit tidigare dr patienten och hens nirstdende i ménga fall de
som utfor stora delar av varden och en helt avgérande resurs i arbetet med att
hantera en sjukdom eller att leva med ett ldngvarigt tillstand. For att hjdlpa
patienten behover varden fungera som en partner och exempelvis bista med
kunskap och information om hur sjukdomen eller tillstdndet kan hanteras
samt vad patienten kan gora for att mé sa bra som majligt.

Det hidr &r enligt internationella jamforelser ett utvecklingsomrade
for svensk hélso- och sjukvérd. Den internationella studien International
Health Policy (IHP) fran 2016 visade till exempel att patienter i Sverige i
mindre utstrickning &n patienter i andra linder diskuterat malséttningar,
prioriteringar och olika behandlingsalternativ. med vardpersonal.
Undersokningen visade dven att bara hilften av patienterna fick skriftlig
information om vad de skulle gora nir de kom hem och vilka symptom de
skulle hélla uppsikt 6ver efter en sjukhusvistelse (Vardanalys 2016c¢).

Att mdjliggora medskapande for patienten kan ses som bade ett eget mal
och ett medel for att uppna andra viarden som kvalitet och effektivitet. Att
patienten ar med och skapar sin egen vard och hilsa innebir dven att hen ses
som en aktiv dgare av viktiga resurser — snarare dn en passiv mottagare. Det
innebdr en 6vergang fran en paternalistisk relation till ett partnerskap mellan
patient och véardpersonal. Fokus for virdens medarbetare blir att arbeta
tillsammans med patienten for att na patientens mal, snarare an att de ar en
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Figur 8. Vérden i Sverige far svaga resultat p& omréden som rér medskapande.

Nar du under det senaste dret fatt vard, har ndgon vardpersonal
som du tréffar for din sjukdom ...

... diskuterat med dig vilka ... diskuterat dina behandlings-
huvudsakliga mélsétiningar eller alternativ, inklusive eventuella
prioriteringar som finns i varden biverkningar?
av ditt/dina tillstand?
Andel som svarat "ja” Andel som svarat “ja”
Australien 72 Australien 69
Tyskland 70 Tyskland 64
Frankrike 67 Frankrike 64
Schweiz 66 Nya Zeeland 64
USA 64 Schweiz 63
Nederlénderna 61 USA 62
Storbritannien 60 Kanada 60
Nya Zeeland 60 Nederlénderna 59
Kanada 57 Storbritannien 57
Norge 50 Sverige 43
Sverige 37 Norge 40
0 20 40 60 80 100% 0 20 40 60 80 100%

Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mot det svenska resultatet.
as: Respondenter som har minst en sju

Kélla: Vérdanalys 2016c.

separat leverantor av sjukvérdstjanster (antologin kap. 8). Sannolikt kommer
fler personer, utifran sina forutsittningar, behova ta ett 6kat ansvar for sin
egen hilsa eftersom véardens resurser framover kommer att vara anstriangda.
Medskapande innebir dven att de traditionella maktférhéllandena i
varden utmanas och att ny kunskap och nya resurser tillfors. Historiskt sett
har professionerna, och sarskilt lakarkéren, ansetts vara de som har kunskap
om vard och behandling, medan patientens erfarenhetsbaserade kunskap om
att leva med en sjukdom eller en diagnos inte fatt tillracklig uppmérksamhet.

77 Varden ska samlas kring dig, och den storsta kraften fér

ett gott liv ar du.”
Inger Ros, ordférande Riksférbundet HjdrtLung

Inom svensk hilso- och sjukvard ar de vanligaste metoderna for att underlétta
eller starka patientens egenvérd: patientutbildning i grupp, internetbaserade
hjialpmedel, motiverande samtal och utbildning i empowerment (SBU 2017).
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Det finns ocksa exempel dir svensk vard ligger i framkant nir det giller
metoder och stod for att patienter ska kunna vara medskapare av sin egen
vard och hilsa. Till exempel kan patienter med reumatiska sjukdomar
hantera sina egna provtagningsremisser via 1177.

PATIENTENS EGEN PROVTAGNING - EXEMPEL PA METODER FOR
MEDSKAPANDE

Patienter med reumatiska sjukdomar som far vérd inom Stockholms léns landsting kan
hantera sina egna provtagningsremisser via 1177 Patientens Egen Provhantering (PEP).
Efter att ha skapat sin egen remiss kan patienten boka in ett besék nér det passar bést.
Provsvaren kommer direkt till patienten samtidigt som de matas in i journalen (Vardguiden
1177 2018b).

Co-production, self-management och egenvard

I USA och England anvinds de niarliggande begreppen co-production och
self~management for att beskriva patientens arbete med att hantera sin
egen vard och hilsa. Begreppen saknar etablerade svenska overséttningar.
Co-production kan beskrivas som en process baserad pa att patient och
vardpersonal delar information och tar gemensamma beslut i virden (Realpe
och Wallace 2010). Det kan dven tolkas bredare och inkludera andra former av
medskapande mellan patienten och varden, till exempel att patienten deltar i
att utforma och utvardera halso- och sjukvarden (Batalden m.fl. 2015).
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Self-management handlar om det arbete som patienten utfor for att pa basta
sitt kunna leva med sitt tillstdnd eller sin sjukdom, inklusive att samordna
och planera sin vard och behandling tillsammans med véardpersonal (KI
2018b). SBU-har i en rapport (SBU 2017) beskrivit self-managment som
“patientens forméga att kunna ta hand om sin egenvird vid langvarig
sjukdom”. Self-management kan dven handla om aktiviteter som inte ar
direkta hilso- och sjukvardsatgirder, exempelvis hilsofrimjande atgirder
som kost och motion.

I Sverige anviands ofta begreppet egenvdrd. Det definieras enligt
Socialstyrelsen som ”“hilso- och sjukvardséatgird som legitimerad hilso-
och sjukvardspersonal bedomt att en patient sjdlv kan utféra. Egenvard
ar inte hilso- och sjukvard enligt hidlso- och sjukvardslagen (2 kap. 1 §
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:6) om bedomningen av om en
hélso- och sjukvardsatgiard kan utféras som egenvérd). Egenvard kan dven,
enligt var uppfattning, ses pa ett bredare sitt och inkludera atgirder som
patienten sjilv tar initiativ till for att forbattra sin hélsa. Socialstyrelsen har
meddelat att de ska se 6ver egenvardsforeskriften (Socialstyrelsen 2017).

Vilka effekter kan stad till medskapande ge?

Inom forskningslitteraturen uttrycks forvintningar pa att stéd till patienter
som medskapare i varden kommer att forbdttra patienternas upplevelse
av hilso- och sjukvirden, ge dem mer kontroll 6ver sina liv, forstarka
patienters inflytande i varden och férbattra hélsoresultaten. Det finns dven
forviantningar pa att stod till egenvard och self-management kommer att
stirka patienternas sjalvfortroende, forbattra forebyggande atgérder och
minska kostnaderna i hilso- och sjukvirden. Om och hur férvintningarna
kan infrias ar fortfarande oklart — det 4r bara vissa former av stéd som har
kunnat pévisas péaverka ett fatal av de 6nskade resultaten, och bara for négra
tillstdnd och vardnivaer. Bland personer med langvariga sjukdomar har
stod till “self-managment” exempelvis visat sig ge effekter pa halsorelaterad
livskvalitet och hdlsosamma levnadsvanor. (Antologin kap. 12).

En begriansning i de stod for egenvard som tagits fram ar att de frimst
fokuserat pa biomedicinska resultat eller sjukdomskontroll snarare &n att
betona stéd for att patienterna ska kunna leva ett bra liv med sitt tillstdnd
(antologin kap. 12). Det har bland annat visats i genomgangar av strategier for
stod till sjdlvhantering i olika europeiska lander.
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STRATEGIER FOR STOD TILL EGENVARD OCH MEDSKAPANDE |
EUROPEISKA LANDER

Beslutsfattare i Europa har uppmérksammat behovet av policyer och strategier fér att
stédja egenvérd eller “selfmanagement”, framfér allt fér personer med léngvariga sjuk-
domar. Samtidigt har angreppssdtten varierat stort mellan och inom lénder nér det géller
innehdll, format, utférare och tillganglighet.

I en studie av 50 self-managementarbeten i 13 olika europeiska lénder fann man att fokus
oftast var pé& patientutbildning, vanligtvis inom ramen fér ett specifikt program som patien-
ten erbjuds fér att kunna hantera sin sjukdom (eng. disease management program). Den
utbildning som erbjods fokuserade ofta pd sjukdomskontroll genom att ge information om
sjukdomen, hélsosamma levnadsvanor och praktiska instruktioner om till exempel blodglukos-
dvervakning, fotundersékningar eller insulininjektioner fér patienter med diabetes. Ofta
anvédndes informationsmaterial till patienten som komplement till utbildningen, medan det i
andra fall anvéndes interaktiva webbsidor eller telefonbaserade stédtjcénster med individu-
aliserad information. Nastan alla arbeten var professions- eller vardgivardrivna och bara
ndgra erbjéd mer generella stédstrategier som inriktar sig p& det bredare sociala sam-
manhanget som manniskor lever; till exempel stddnatverk for patienter. (Antologin kap. 3).

Hélsokompetens paverkar méjligheten att vara medskapande

Hilsokompetens (eng. health literacy, dven kallat hdlsolitteracitet) definieras
som “individers formaga att forvirva, forstd och anvianda halsoinformation
i syfte att bibehélla, framja eller forbattra halsa, samt att fatta sjalvstandiga
beslut i hilsofrdgor” (KI 2018a). Att sikerstilla tillgdngen till tydlig,
anvandbar information om hilsa och sjukvard som personer kan forsté, tolka
och anvidnda ir en nyckelfaktor hir. Bristande information har lankats till
samre hilsoresultat bland ildre, 6kat vardutnyttjande som sjukhusvistelser
och akuta besok, och ligre anvindning av sjukdomsforebyggande vard. Att
inte arbeta med befolkningens hilsokompetens har ocksa setts leda till en
mer ojamlik hélsa (antologin kap. 4). Folkhidlsomyndigheten har konstaterat
att bristande hilsokompetens dr en av flera troliga forklaringar till att
generella hilsofrimjande och sjukdomsférebyggande insatser inte nar alla
grupper i samma utstrackning (Folkhidlsomyndigheten 2015).

Las vidare: The person at the centre? The role of selfmanagement and self-
management support (antologin kap. 12), Patientdelaktighet i hélso- och
sjukvarden (SBU 2017), Delaktighet och patientmedverkan (Eldh m.fl. 2018).
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4.5 LAT PATIENTEN VARA MED OCH VALJA VARDGIVARE OCH
BEHANDLING

Varfdr ska man ha méjlighet valja?

En strategi for personcentrering ir att patienten sjialv ska ha méjlighet att vilja
till exempel behandlingsmetod eller vardgivare. Precis som personcentrering
i stort sa kan valmgjligheter inom hilso- och sjukvarden motiveras med
olika argument. Valmoéjligheten kan anses ha ett inneboende virde, det
vill sdga att valmojlighet ar en “god sak” som svarar mot principerna om
individens ratt till autonomi och sjdlvbestimmande. Flera linder har formellt
erkiant exempelvis delat beslutsfattande mellan patient och vardpersonal
i policyer och regelverk som ett steg mot en personcentrerad vard. I svensk
lagstiftning anges exempelvis patienters ritt till informerat samtycke, val av
behandlingsalternativ och val av vardgivare i 6ppenvard.

Det gér dven att motivera en 6kad valmojlighet utifran att det kan vara ett
medel for att nd andra mal for hilso- och sjukvarden, till exempel forbattrad
effektivitet och kvalitet. (Antologin kap. 8).

EXEMPEL PA PATIENTENS MOJLIGHETER TILL INFLYTANDE | SVENSK
LAGSTIFTNING

| svensk hélso- och sjukvardslagstifining framgar aft varden sarskilt ska bygga p& respekt
fér patientens sjalvbestammande och integritet (5 kap. 1 § HSL). Aven i patientlagen
framgér det aft patientens sjdlvbestdmmande och integritet ska respekteras, att hélso- och
sjukvérd inte far ges utan patientens samtycke och att patienten ska fa information innan
samtycke inhémtas (4 kap. 1-2 §§ PL). | sistndmnda lag framgér bland annat féljande:

¢ Halso- och sjukvarden ska s& léngt som méjligt utformas och genomféras i samréd med
patienten, och en patients medverkan i hélso- och sjukvérden genom att hen sjélv utfér
vissa vérd- eller behandlingsétgérder ska utga frén patientens &nskemél och individuella
férutsatiningar (5 kap. 1-2 §8§).

e Nar det finns flera behandlingsalternativ som star i dverensstémmelse med vetenskap
och beprévad erfarenhet ska patienten f& méjlighet att vélia det alternativ som han
eller hon féredrar. Patienten ska f& den valda behandlingen, om det med hénsyn il
den akiuella sjukdomen eller skadan och fill kostnaderna fér behandlingen framstar
som befogat (7 kap. 1 §).

® En patient har méjlighet att i sitt eget eller i eft annat landsting vélja utférare av
offentligt finansierad &ppenvérd (9 kap. 1 §).
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Vem vill och fér vélja?

Hur viktigt man anser det ar att fa mdjlighet att vilja péverkas av
individuella egenskaper som &lder, utbildning, kon och hélsa. Samma
faktorer paverkar ocksd i vilken utstrickning en person anvénder sina
valmgjligheter. I Sverige har man visat att unga, hégutbildade, och da
sarskilt kvinnor, bdde anvinder och foresprikar valmgjligheter i storre
utstriackning dn andra. (Antologin kap. 8).

Generellt visar forskningen att patienter ir intresserade av att vara med
och vilja behandling, sirskilt nar de 4r langvarigt sjuka och har kunskap om
sin sjukdom. Intresset for att vara med i behandlingsbeslut paverkas samtidigt
ofta av svarighetsgraden i det medicinska tillstdndet och komplexiteten i den
berérda metoden — ju mer livshotande sjukdomen ar och ju mer avancerad
behandlingsmetod, desto mindre tenderar patienter att vilja vilja. (Antologin
kap. 8). Detta aterspeglas ocksa i hilso- och sjukvardslagstiftningen dar det
stélls krav pa patientens delaktighet och pa att informationen som lamnas
till patienten ar anpassad till patientens alder, mognad, erfarenhet, sprakliga
bakgrund och andra individuella férutsittningar (5 kap. och 3 kap. PL).

I en enkdt om behandlingsbeslut som genomfordes i dtta olika europeiska
ldnder fann man att en majoritet foredrog ett delat beslutsfattande, dar ldkaren
och patienten dr gemensamt ansvariga. Bara en fjardedel ville fatta beslutet
pa egen hand (efter att forst ha radfragat sin ldkare). Viljan att ha ett delat
beslutsfattande samvarierar med fortrogenheten man har med sin sjukdom,
fortroende for lakaren, aldern och utbildningsnivan. (Antologin kap. 4).

Vérdanalys har i tidigare studier kunna rapportera om att ungefir en
tredjedel av patienterna i Sverige inte blir involverade s& mycket som de
onskar i beslut om vard och behandling. Av de studerade landerna ar det bara
i Frankrike som ett simre resultat kan observeras (Vardanalys 2016c).

En ytterligare slutsats i forskningslitteraturen ar att det saknas kunskap
om vilka typ av val patienter vill gora, till exempel inom vilka virdomréden,
och vilken typ av information som patienter behover for att kunna gora val
(antologin kap. 12).

Delat beslutsfattande mellan vardpersonal och patienter

Ett sétt att mojliggora for patienten att delta i beslut om sin hilso- och
sjukvird dr delat beslutsfattande. Det ar en process dir vardpersonal,
patienter och deras eventuella nirstdende samarbetar i att fatta beslut om
en patients vard. Konceptet har pa senare tid blivit en del av bade nationell
och internationell policy, och ses i allmidnhet som en nyckelkomponent i
personcentrerad hilso- och sjukvérd. (Antologin kap. 11).
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Delat beslutsfattande innefattar tre huvudsakliga steg:

1. Forst uppmirksammar och bekriftar virdpersonalen och patienten att
ett beslut kravs, exempelvis ett beslut om att inleda, fortsitta, avsluta eller
skjuta fram en behandling.

2. Sedan siatter sig bada aktorerna in i den bésta tillgédngliga evidensen om
risker, nytta och konsekvenser av de tillgingliga alternativen, vilket
inkluderar mojligheten att inte géra ndgonting.

3. Avslutningsvis fattas ett beslut som speglar patientens informerade
varderingar och preferenser om resultatet av de olika alternativen. Till
exempel kan en kvinna med brostcancer foredra att fi brostbevarande
kirurgi snarare dn en masektomi (hela eller delar av brostet opereras bort)
om hon vet att 6verlevnadsnivéerna &r likartade. (Antologin kap. 11).

Qe

Delat
beslutsfattande

Det finns vetenskapliga belidgg for att delat beslutsfattande kan leda till 6kad
kunskap och nojdhet med varden och med vardmoétet, och kan ha positiv
inverkan pa oro eller dngest i relation till patientens sjukdom. Det finns &ven
evidens for att delat beslutsfattande kan 6ka utsatta patientgruppers kunskap
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och upplevelse av att vara informerad och att patienten far en bittre bild 6ver
sina egna varderingar. Delat beslutsfattande kan darfor bidra till att minska
ojamlikheter i hilsa. (Antologin kap. 11).

Beslutsstod till patienter underlattar delat beslutsfattande

Delat beslutsfattande kan stodjas av specifikt utformade patientbeslutsstod,
till exempel broschyrer, filmer eller webbaserade verktyg som kan anvindas
infor eller under en vardkontakt. Dessa ar oftast inte de samma som de
beslutsstod som riktar sig till hélso- och sjukvardspersonal for att frimja
en evidensbaserad vard, aven om de ibland kan vara sammankopplade.
Beslutsstodet for patienter och nirstdende presenterar tillginglig evidens
anpassat till patientens halsotillstind och hjilper véardpersonalen och
patienten att klargora sina preferenser och virderingar. Studier visar att
patienter som deltog i delat beslutsfattande och fick tillgéng till ett beslutsstod
hade storre kunskaper om tillginglig evidens och om risker och férdelar
med olika behandlingsmetoder, hade tydligare uppfattningar av vad som var
viktigt f6r dem och deltog mer i beslutsprocessen dn de som inte fick tillgang
till ett sddant stod (antologin kap. 11). Andra studier visar att patienter som
fatt tillgdng till beslutsst6d i storre utstrackning valt att avsta fran behandling
jamfort med kontrollgrupper som inte fick det (Ramel 2004).

I Sverige ar tillgdngen till och anvindningen av beslutsstod som &r
anpassade for delat beslutfattande mellan patient och vardpersonal dn sa
lange begriansad. Det som ligger nirmast ar 1177 Vardguiden som erbjuder
generell information pa nitet om sjukdomar, besvir och vilka behandlingar
som normalt anvinds (Winblad m.fl. 2015). Forskningsldget for vilka
interventioner som bidrar till att vardpersonal i stérre utstrickning anvinder
delat beslutsfattande ar &nnu oklart (Légaré m.fl. 2018).

I Storbritannien har NICE (National Institute for Health and Care
Excellence, en oberoende offentlig aktér som tar fram underlag och
vigledningar for vard och omsorg i England) samlat in ett trettiotal
beslutsstod for delat beslutsfattande riktade till patienter. De inkluderar
exempelvis beslut om olika typer av lakemedelsbehandling vid reumatism
eller benskorhet, cellgiftsbehandling efter kirurgi vid lungcancer (se figur 9)
eller hormonbehandling vid endometrios.

Bland sjukvardspersonal kan det finnas en oro fér den tid som kommer
att krévas om delat beslutsfattande anviands i 6kad omfattning. Men det finns
ingen tydlig evidens for att delat beslutsfattande systematiskt skulle ta mer tid
dn ordinarie vard, forutom i den palliativa varden. Den extra tid som liggs pa
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delat beslutsfattande kan tas igen om patienter atervinder mer sillan. Flera
lander har inkluderat delat beslutsfattande i nationell policy genom att ha med
utbildning i delat beslutsfattande i ldkarutbildningen, eller genom nationella
initiativ for att gora patientbeslutsstod mer tillgdngliga. (Antologin kap. 11).

Figur 9. Exempel p& beslutsstdd fér patienter om cellgiftsbehandling efter kirurgi.
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Kélla: Roy Castle Lung Cancer Foundation 2014.

What are the risks of having chemotherapy?

Most people have some side-effects from having chemotherapy. Most of these side-effects usually
ease with time. Although for some people the side effects may be delayed in their presentation

or prolonged in nature. The below figures are referenced to the ANITA and BRIO trials that
considered a combination of two chemotherapy drugs called Cisplatin and Vinorelbine. This is the
most common type of combination chemotherapy used for adjuvant treatment. The trials showed
slightly different rates for extreme tiredness and alopecia. A data range is used to illustrate the
extreme tiredness rate and alopecia rate. This is represented in the diagram below in the pale blue
and cross hatched pale blue stick people.

Feeling or being sick

20 out of every 100 people will feel very sick during chemotherapy. There are medicines available
to help this'.

L L L L L L L
LLA e R

No sickness Sickness

Extreme tiredness

15-28 out of every 100 people will feel very tired during chemotherapy 3.

No tiredness

Tiredness
Complete hair loss
0-5 out of every 100 people will lose all of their hair during chemotherapy. This is temporary 2*

T T T T e e e ey

No hair loss Hair loss

Fever and low white blood count
9 out of every 100 people will have a fever and low white blood count which requires a hospital
stay for treatment'.

TR T T T T P T Ty

No fever and low white blood count Fever and low white blood count

Death
I out of every 100 people will die from chemotherapy complications'.

T e T T eI e ey

Alive Not alive
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Informerade val @r centralt i val av vardgivare

En annan aspekt av mdjligheten att goéra val i hilso-och sjukvarden &r

mojligheten att vilja vardgivare.

Robust evidens for om mdjligheten att valja vardgivare forbattrar
kvaliteten eller effektiviteten i hilso- och sjukvarden saknas fortfarande.
Den forskning som finns publicerad har framst fokus péd specialistvirden,
och fynden har varit béde positiva och negativa. Exempelvis finns det studier
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i England som visat en positiv pdverkan pa mortalitet, medan andra inte har
gjort det. Det ar dven svart att knyta resultaten till valfrihetsreformerna som
sédana eftersom de ofta har introducerats som en del av storre reformer. Det
finns ett begréinsat antal studier fran Sverige och Norge som pekar mot att
valfrihetsreformer inom primarvarden har lett till 6kad patientnojdhet och
storre fortroende for primarvarden. Nar det giller de norska studierna ar det
oklart om resultatet beror pa en ¢kad valfrihet eller forbattrad kapacitet, i
bemirkelsen av fler primarvardslakare — eller bada. (Antologin kap. 8).

Studier fran England, Norge och Sverige visar att mgjligheten att vilja
vardgivare kan leda till en okad tillgdnglighet till viss vard, for vissa grupper
i vissa sammanhang, men att det ocksd finns en risk for 6kad ojamlikhet
eftersom vissa grupper har svarare att tillgodogora sig méjligheten att vilja
(antologin kap. 8). Forskningen pekar pa att tillgadngen till information 4r en
viktig faktor om och niar man ska vélja vardgivare, och att tillgdngen tenderar
att vara samre for personer med ldgre utbildning. Stod till dessa grupper for
att kunna gora ett informerat val blir da ett viktigt instrument for att for att
oka individanpassningen och motverka ojamlikhet (antologin kap. 3).

Lés vidare: Choosing treatments and the role of shared decision making
(antologin kap. 11), Choosing Providers (antologin kap. 8).

4.6 ARBETA TILLSAMMANS MED INVANARNA | UTFORMNINGEN AV
HALSO- OCH SJUKVARDEN SAMT | FORSKNING

De strategier vi hittills nimnt har fokuserat pa personcentrerad hilso- och
sjukvérd for att hantera och forbittra enskilda personers egen hilsa. I det har
avsnittet fokuserar vi pa personcentrerad vard pa gruppniva, dir individen
deltar i utformningen av hilso- och sjukvarden — i egenskap av sig sjilv eller
som representant for en grupp.

I ett demokratiskt styrt hilso- och sjukvardssystem som det svenska har
man den grundlaggande moéjligheten att paverka sjukvirden genom att rosta
iallminna val. Befolkningen har mojlighet att vart fjarde &r rosta pé det parti
som de bedomer kommer att bedriva den bista sjukvardspolitiken under
kommande mandatperiod.

Det finns ocksd andra satt for sjukvarden att lata invanarna vara mer
direkt medskapande i utformningen och styrningen av hilso- och sjukvarden,
till exempel genom patient- eller invénarrepresentation i beslutande
organ och patientdeltagande i utformningen av vardprocesser genom
anviandarcentrerade metoder, som tjainstedesign.
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77 Den som anvénder hélso- och sjukvardstianster p& tjugohundratalet ér
pd& samma géng en beslutsfattare, vardkoordinator, en medskapare av
hélsa, en utvarderare, en méjlig férandringsagent, en skattebetalare
och en aktiv medborgare vars rést maste bli hérd av beslutsfattare.”

Angela Coulter, 2002

Hur skapas delaktighet i utformningen?

Det finns en stor bredd av metoder och aktiviteter for att involvera
méanniskor i utformningen av véarden: fokusgrupper, intervjuer, enkiter,
konsultationsméten och workshoppar, medborgarpaneler och medlemskap
i styrelser eller kommittéer. Ofta motiveras aktiviteterna av en forviantan pé
att patienters och nirstiendes erfarenhetsbaserade kunskaper om varden
kommer att gora att saker fungerar battre. Ett annat motiv ar att invinare
har ritt att vara involverade i beslut och att de mer sannolikt kommer att
acceptera beslut som de har varit delaktiga i att fatta. (Antologin kap. 5).

Delaktighet i utformningen av hilso- och sjukvarden kan dga rum pa
alla nivaer — fran hur patientmotet pa en vardcentral ska utformas till hur
resurserna i en region ska prioriteras. Delaktigheten kan dven ske i olika faser
av utformningen — frén den inledande problemformuleringen och valet av
utvecklingsomréde till planering, utférande och utvardering. Delaktigheten
kan ocksa ta olika form, frdn grundldggande information till invénare och
patienter till samréd, dialog och partnerskap eller medskapande.

Det finns ett antal faktorer som har kopplats till ett framgangsrikt

invanardeltagande i beslutsfattande om hélso- och sjukvarden. De inkluderar
bland annat att

« man forstar och dr 6verens om varfor invénare och patienter ska vara
delaktiga i utformningen

« det finns en lamplig finansiering av initiativen, logistik, kommunikations-
végar och partnerskap med relevanta organisationer

+ det finns en forstaelse av sammanhanget, historien och kulturen hos dem
som ska dra nytta av deltagandet

 sjdlvbestimmande forstdarks genom att involvera manniskor och erkénna
deras roll i beslutsfattandet

« delaktighet ses som en process och inte en intervention

 utvirderingsmodeller anvinds som undersoker processen och kartligger
béde avsiktliga och oavsiktliga utfall. (Antologin kap. 5)
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Figur 10. Delaktighet i utformningen kan ske pé& olika nivéer, i olika faser och i olika form.

Niva
Patientméte
Verksamhet

Organisation

Landsting/kommun

Utforma
Planera Information

Implementera Samréd
Dialog

Utvérdera Medskapande Form

Fas

Kalla: Vérdanalys utifrén bl.a. Lind 2014 och SKL 2009.

I Storbritannien finns ett stort antal exempel pé formella och legala krav pa
att befolkningen ska vara involverad och radfragad i olika aspekter av hélso-
och sjukvérden pa alla nivéer, badde nationellt och lokalt (antologin kap. 5).
National Health Service (NSH) i England har dven tagit fram tio principer for
hur delaktighet ska gé till i praktiken.
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PRINCIPER FOR HUR ]NVANARNASODELAKTIGHET | UTFORMNINGEN AV
HALSO- OCH SJUKVARDEN SKA GA TILL

1. N& ut till ménniskor i stéllet for att férvénta dig att de ska komma till dig. Fraga dem
hur de vill vara delaktiga i stéllet fér att géra antaganden.

2. Stotta jamlikhet och méngfald, och uppmuntra och respektera olika Svertygelser och
asikter.

Sék proaktivt deltagande frén grupper med svaga halsoresultat.

4. Vardera manniskors upplevelser och anvénd styrkorna och talangerna som de har
med sig. Arbeta mot gemensamma mél och stréva effer konstruktiva och produktiva
diskussioner.

5. Ge tydlig och lattbegriplig information och underlétta fér alla att vara involverade
utifrén deras olika behov. Arbeta med stédtjanster och andra partners nér det finns
behov det.

6. Ta tid till att planera och budgetera fér delaktighet, och bérja involvera ménniskor s@
tidigt som mailigt.

7. Var 6ppen, drlig och transparent med ditt arbetssétt. Beréitta for deltagarna om
evidensbasen fér beslut, och var tydlig med resursbegrénsningar och andra
begrdnsningar. Om viss information behdver vara hemlig, férklara varfér.

8. Investera i partnerskap, ha en pagdende dialog och undvik symboliska atgdrder.
Ge information, stéd, vidareutbildning och rétt sorts ledarskap s att alla kan arbeta,
|ara och forbattra tillsammans.

9. Ga& igenom erfarenheter (positiva och negativa) och dra lardom av dem fér aft
hela tiden forbattra delaktigheten.

10. Identifiera, dokumentera och uppmuntra ménniskors bidrag. Aterkoppla kring
resultaten av deras involvering och visa dem hur uppskattade de &r.
NHS England 2015

I arbetet med att utveckla och utforma hilso- och sjukvérden kan varden dven
ta tillvara de resurser som personer med starka individuella forutsattningar
har. Dessa patienter har mdjlighet att forbattra virden bade for sig sjdlva och
for andra patienter. Vi ger exempel pa ett projekt med sddana ambitioner i
faktarutan nedan.
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SPETSPATIENTER - EN NY RESURS FOR HALSA

P& Karolinska institutet bedrivs ett projekt av och med patienter med stora resurser, som
har kommit att kallas “spetspatienter”. En spetspatient &r en patient (eller narstéende) som
under en tid med livsomvélvande sjukdom utvecklar strategier och metoder fér aft maxi-
mera "md-bra-tiden”. Karolinska Institutet underscker tillsammans med representanter for
patienter, vardgivare, akademi och féretag férutsétiningarna fér ett kompetenscenter for
spetspatienter. Kompetenscentret ska bidra med verktyg och egenvérdsutbildning i syfte aft
fler patienter (eller narstdende) ska kunna bli spetspatienter. De ska péd s& sétt kunna vara
aktivt engagerade i sin egenvard och i vardens férbétiringsarbete.

(Dagens Patient 2018)

Kollektiv delaktighet i svensk hdlso- och sjukvard

P& senare ar har regeringen och landstingen vidtagit en rad olika atgirder
for att stdrka den enskilda patientens stillning i varden. Patienters kollektiva
stillning, till exempel genom patient- och brukarorganisationer, har daremot
inte varit i fokus for reformer eller storre atgiarder — trots att efterfragan
pé den kollektiva rosten fran hilso- och sjukvérdens anvindare har okat.
Patient- och brukarorganisationer har bidragit pa olika sétt i arbetet med
att stdarka patientens perspektiv, bland annat genom att ta fram utbildningar
och patientanpassad information riktad till patienter med olika sjukdomar.
(Vardanalys 2015a).

Det finns ocksé lagkrav pd bade landsting och kommuner att samverka
med bland annat organisationer i planeringen och utvecklingen av hilso- och
sjukvérden (7 kap. 7 §, 11 kap. 3 § HSL).

Vi har i en tidigare rapport kartlagt patient- och funktionshinderrorelsen
och funnit att myndigheter och landsting i allt hogre grad efterfragar
patient- och brukarorganisationers delaktighet. Vi konstaterade &ven
att det ar bra att fler patient- och brukargrupper blir representerade
genom olika organisationer, men att patient- och brukarorganisationerna
ocksd méste kunna samlas bakom ett brett patientperspektiv. Det &r
dven viktigt att landsting och kommuner anvidnder #ndamélsenliga
metoder nar de vill undersoka patienternas perspektiv och erfarenheter.
I vissa fall ar det ett sammanvégt patientperspektiv, till exempel for en viss
sjukdom, som myndigheter och landsting efterfragar. Da blir patient- och
brukarorganisationerna naturliga att fora dialog med. I andra fall behovs
aggregerad information direkt frdn enskilda patienter genom exempelvis
enkater, for att forsta hur patienterna agerar eller uppfattar varden. For att
samarbetet med patient- och brukarorganisationer ska fungera vil, behdver
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vardens huvudmain utveckla tydligare strategier och rutiner for samverkan.
(Vardanalys 2015a).

Invanarnas deltagande i vardens utformning kan gora skillnad

Det 6vergripande resultatet fran forskningen &r att invdnarnas deltagande
kan géra skillnad, men inte alltid. Resultaten &r inte tillrdckligt samstdmmiga
for att sl fast att ndgon sarskild metod ar mer eller mindre framgangsrik.
Evidensen ar alltsd svag for att patienters, befolkningsgruppers eller
allménhetens deltagande i utformningen av hilso- och sjukvarden leder till
en mer effektiv vard. En bidragande orsak till den begransade evidensbasen
ir att det finns fi studier som har undersokt effekter av involvering av
patienter och nirstdende i utformningen av hilso- och sjukvarden, samt att
det ar svart att designa robusta studier som kan visa pé effekter av deltagande
ivardens utformning (antologin kap.5).

Det finns ddremot goda erfarenheter av patient- och anhérigmedverkan
i vardens utvecklingsarbeten. Det visar sig till exempel att patienter och
anhoriga har vitt skilda forslag pa vad som behover goras for att forbattra
en vardprocess, jamfort med personalen (Gustavsson 2016). Det illustrerar
vikten av att gé fran antaganden om vad patienter vill och behéver till faktisk
kunskap om vad patienter behover genom deras medverkan.

Vidare visar studier fran SCB att sjukhus och vardcentraler som hdmtar
in idéer fran patienter eller samverkar med patientorganisationer dr mer
innovativa an dem som inte gor det (SCB 2015).

Lés vidare: Community participation in health systems development (antologin
kap. 5), Sjukt engagerad (Vé&rdanalys 2015a), Partnerskap mellan patient och

vérdprofession (Lind 2014).

Att delta i forskning

Allménhetens och patienters deltagande i forskning (ut6ver deras medverkan
som forsokspatienter) kan ske pa olika nivier och med olika intensitet —
fran ingen involvering till konsultation, konkreta insatser frén patienter och
samarbeten. Deltagande kan ocksé ske i olika steg av forskningsprocessen,
frén identifiering av forskningsfragor och studiedesign till medforfattarskap
och spridning av resultat. Deltagande i forskning kan ocksé inkludera allt
frén att identifiera och sétta upp och prioritera forskningsagendor till rena
redaktionella roller. (Antologin kap. 6).
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Samtidigt som det finns flera exempel pa patienters deltagande i forskning
ar det fortfarande langt kvar innan det blir en allméint accepterad del av
forskningen. Det bekriftas i en studie av forskningsfinansiarer i sju lander. I
studien fann man att de som beslutar om forskningsmedel i stor utstrackning
fortfarande dr akademiker eller kliniskt verksamma personer. (Antologin
kap. 6).

77 Oavsett hur komplicerad eller briljant forskningen @r s& erbjuder
patienter och allmanheten unika och ovérderliga insikter. Deras
rédd vid design, implementering och utvérdering av forskning gor
studierna, utan undantag, mer effektiva, mer trovardiga och ofta mer
kostnadseffektiva.”

Professor Dame Sally C. Davies

Las vidare: Patient and public involvement in research (antologin kap. 6).
=

4.7 MAT OCH FOLJ UPP PERSONCENTRERING UR ETT PATIENT- OCH
BEFOLKNINGSPERSPEKTIV

Varfor ska man mata patienters erfarenheter och upplevelser?

Invénarnas bild av vardens kvalitet och deras erfarenheter av virden &r
nyckelindikatorer for en personcentrerad hilso- och sjukvard. Att mita
manniskors erfarenheter och synpunkter ar viktigt oavsett om man ser
personcentrerad vard som ett mal, eller som ett medel for att forbéttra
vardens kvalitet. Aven andra typer av resultat dr viktiga for patienten, inte
minst de medicinska utfallen.

Personcentrerad vard inkluderar som sagt bade funktionella aspekter,
som tillgang till vdrd och samordning, och mellanméanskliga aspekter, som
bemoétande. En positiv upplevelse av det mellanménskliga métet hianger ihop
med positiva resultat. Anda 4r de mellanmiinskliga aspekterna inte alltid
inkluderade i utvarderingen av sjukvardens kvalitet. (Antologin kap. 7).

Det kan finnas flera specifika syften med uppfoljning och méatning av
befolkningens och patienternas erfarenheter och upplevelser av varden,
exempelvis att
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 folja allminhetens attityder

« identifiera problem i sjukvarden

« utvérdera och folja upp varden

« stodja reflektion Gver sitt eget, sitt teams eller sin organisations arbete

« samlain patienters erfarenheter och idéer nar man genomfor en utveckling
av virdens processer samt f6lja upp férandringarnas konsekvenser

- genom tillgdngliga och jaimforbara data underldtta patientens val av
vardgivare

« mojliggora transparens och ansvarsutkravande.

Flera europeiska lander har implementerat program for att méta allménhetens
och patienters perspektiv pd sjukvirden pa nationell eller regional niva
(antologin kap. 7). Ett svenskt exempel pa patientupplevelseenkiter &r
Nationell patientenkidt. Nationella enkidtundersokningar genomfors
vartannat ir inom exempelvis primirvard, somatisk 6ppen- och slutenvérd,
akutmottagningar samt psykiatrisk Oppen- och slutenvard (Nationell
patientenkét 2018). I Sverige finns dven Hélso- och sjukvardsbarometern som
fangar attityder, forvintningar och erfarenheter hos tidigare, nuvarande och
framtida patienter och nirstaende (SKL 2018b).

Metoder och verktyg for att félja upp patienters erfarenheter

Uppfoljning av personcentrerad hilso- och sjukvard kan ske utifran olika
syften och det finns ingen enskild metod som ar ideal i alla situationer
(antologin kap. 7). Darfor dr det ofta en god idé att anvinda flera olika metoder
och datakaillor for att fa en s fullstdndig bild som mgjligt. Till exempel kan
kvalitativa data fran intervjuer, fokusgrupper eller observationer anvindas
som grund for att utforma strukturerade enkiter som ska analyseras
kvantitativt. Omviant kan enkitresultat anvéndas for att identifiera omriden
som kraver en djupare undersokning genom kvalitativa metoder.

Kvantitativa metoder for att mata och jamfora

Utvecklingen av kvantitativa métt pa patientrapporterade utfall (PROM) och
patientrapporterade upplevelser (PREM) har gatt snabbt framaét.

PROM miter patienters uppfattning och upplevelse av sin hilsostatus,
funktionsférméaga eller livskvalitet, genom standardiserade frégeformulér.
Internationellt anvinds PROM f6r narvarande mest for forskning och for att
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underlétta delat beslutsfattande, och det dr ovanligt att anvinda PROM f{or
uppfoljning av varden eller for att skapa policy (antologin kap. 7).

I Sverige har man kommit lingre — i de flesta av kvalitetsregistren
registreras minst ett PROM (PROM-nitverket 2017). Var bedémning &r
samtidigt att den faktiska anvdndningen av PROM i utvecklingsarbete
eller utformningen av vérdens styrning och organisation fortfarande &r
begrinsad édven i Sverige. PREM-métt ar generellt sett mer forknippade med
personcentrering &n PROM-mAtt.

EXEMPEL PA PREM-FRAGA:
"Gjorde lékaren dig delaktig i besluten betraffande din vérd/behandling2”

(frén Nationell patientenkét)

EXEMPEL PA PROM-FRAGA:
"Vilket pastaende beskriver bast ditt hélsofillstand i dag?

® Jag gar utan svérigheter.
¢ Jag kan ga men med viss svdrighet.

® Jag &r sangliggande.”
(frén hélsoenkéaten EQ-5D p& omrédet rérlighet)

De vanligaste patientrapporterade utfallsméitten bade i Sverige och
internationellt ar formularen for halsorelaterad livskvalitet EQ-5D
eller SF-36/RAND-36 (generella PROM). Det finns dven ett stort antal
sjukdomsspecifika PROM, exempelvis PTSS-10 (Post-traumatic symptom
scale) eller SRI (Severe Respiratory Insufficiency questionnaire).

Syftet med de generella matten dr att ge en 6kad helhetssyn och ny
kunskap om hur livskvalitet kan paverkas vid sjukdom, och &ven om hur
olika kombinationer av sjukdomar och biverkningar av behandlingar kan
péaverka. De generella matten kan dven anviandas for jamforelser mellan olika
sjukdomsgrupper. Syftet med de sjukdomsspecifika métten ar i stéllet att
utifrén befintlig kunskap om en specifik sjukdomskaraktar finga alla viktiga
aspekter av sjukdomens paverkan pa livskvaliteten (Nilsson 2014).

Vad giller matt pa patientrapporterade upplevelser (PREM) sd ar de
flesta som arbetar inom halso- och sjukvarden bekanta med begreppet
patientnojdhet eller patienttillfredsstdllelse, aven om det ofta finns
en sammanblandning mellan dessa begrepp och patientupplevelser.
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Patientnodjdhet dr bredare och ofta ett bristfilligt definierat koncept som kan
matas pa ett antal olika sétt. I nojdhetsenkéter ombeds patienter att utviardera
kvaliteten pd den vard de fatt, ofta genom att anvinda fordefinierade
svarsalternativ (antologin kap. 7). En typisk frdga kan vara "Hur skulle
du bedoéma den vard som du fatt pd sjukhuset — utmarkt/valdigt bra /bra/
mindre bra/dalig?” I den svenska nationella patientenkéten anvindes sddana
fragor framfor allt under 2009—2014.

Patientnéjdhet anvands ibland som ett utfallsmatt (ndjdhet med sin hélsa
efter behandling) och ibland som ett processmatt (n6jdhet med det sitt som
varden gavs pa). Vad en patient fokuserar pa nir hen besvarar en fraga om
noéjdhet varierar och kan till exempel handla om nojdhet med tillgdnglighet,
kontinuitet, relationer, omfattning, utbildning eller effektivitet (se exempelvis
Margolis m.fl. 2003). Ngjdhet har alltsa flera "doméner”. Det finns ingen
konsensus om vilka doméner som ska inkluderas i patientnéjdhetsmatningar
eller vilka dominer som &r viktigast. De bidsta frageformuldren om
patientnéjdhet ar utvecklade tillsammans med patienter och ticker omraden
som ar kénda for att vara viktiga for patienter (antologin kap. 7).

I stillet for nojdhetsenkiter har man bade i Sverige och internationellt
skiftat fokus till att be manniskor beskriva vad som faktiskt hinde dem
under en vardepisod (PREM), i stéllet for att ge virderande omdémen. Fran
ar 2015 och framat har fokus i den svenska nationella patientenkéiten skiftats
mot mitning av patientupplevelser. Det gor att patienten kan svara utan att
ldgga ndgon egen virdering i svaret, vilket minskar risken for att patientens
forviantningar péverkar resultatet. P4 s& sétt okar jimforbarheten mellan
olika vardgivare (IC Quality 2015).

PREM:s frageformuldr dr designade for att fi fram svar pa specifika
fragor om en persons upplevelse av en specifik tjdnst, sjukhusvistelse,
vardcentral eller klinik — med andra ord att ge saklig information i stéllet for
varderingar. Upplevelseenkiter ir ofta ganska ldnga, och stéller detaljerade
fragor om en specifik episod eller tidsperiod. En typisk upplevelsefraga om en
sjukhusvistelse kan vara: "Nar du hade viktiga fragor att stélla till din ldkare,
fick du svar som du kunde forstd?” — “Ja alltid/Ja ibland/Nej”. Sddana fragor
ar ofta enklare att tolka och svara pé dn mer allmént héllna frégor om ndjdhet
(antologin kap. 7).

Det finns ocksa utrymme fér en mer systematisk anvandning av klagomal,
till exempel fran patientndmnder, dir man letar efter monster och trender
snarare dn att behandla varje klagomal som en isolerad hindelse.
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Kvalitativa metoder for fordjupad forstaelse

Kvalitativa aterkopplingsmetoder kan ocksa spela en viktig roll i en person-
centrerad héalso- och sjukvard. De kan inkludera intervjuer, fokusgrupper,
patientberittelser, webbaserade fritextkommentarer, forslagslador, videobas,
direkta observationer eller att den som genomfor undersokningen latsas vara
patient och dokumenterar sina erfarenheter (eng. “mystery shopping”). Dessa
metoder kan skapa en djupare forstaelse for vardupplevelser, till exempel varfor
man ar nojd eller missndjd med en vardinsats, men dr generellt mindre bra som
prestationsindikatorer. (Antologin kap. 7).

Patienter och nirstdende kan ocksé vara direkt involverade i designen av
organisationer eller processer med hjélp av kvalitativa metoder. For det finns
det flera olika designkoncept, till exempel tjanstedesign eller Experience
design, dven om det inte finns négon tydlig evidens for vilka koncept som
fungerar bast i vilka situationer (SVID 2013).

EXPERIENCE DESIGN - EN METOD FOR ATT FORBATTRA VARDEN MED
HJALP AV PATIENTERS UPPLEVELSER

| Experience Design bildas eft partnerskap mellan patienten som &r erfarenhetsexperten
och personalen som é&r experter pa tiansten. Fokus ligger avsiktligt pd patientens och
vardarens subjektiva och faktiska erfarenheter under vérdkedijan.

¢ Parterna uppmuntras att géra sina berdttelser.

o Berdttelser ligger till grund for att identifiera positiva och negativa “kontaktpunkter”
och erfarenheter under vérdkedjan.

o Arbete gérs med patient och vardpersonal fér att ta fram nya idéer och designa
om erfarenheten.
[SVID 2013)

Inom NHS i England har man tagit fram metoder och checklistor for
upplevelsebaserad verksamhetsutveckling (eng. experience based design). 1
Sverige har metoden Oversatts och anpassats inom ramen for den nationella
satsningen pa oOkad patientsdkerhet. Metoden finns dven beskriven i en
handbok frén SKL (SKL 2011).

Det finns &dven konkreta utvecklingsmiljoer i Sverige, till exempel
"Experio lab Sverige”, en samverkan mellan sju olika landsting och regioner
som satsar pa tjanstedesign och anvandardriven utveckling. Inom Experio
lab experimenterar man fram nya sitt att utforma vardens tjanster genom
att anvidnda tjanstedesign och kombinera patienternas upplevelser med
personalens erfarenhet, med maélet att skapa vardtjanster som upplevs som
vardefulla av patienten (Experio lab Sverige 2018).
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Figur 11. Metoder fér uppfdlining ur ett patient- och befolkningsperspektiv.

Kvalitativa metoder

Kvantitativa metoder

Syfte F& en férdjupad forstéelse, Fa kvantifierbar data och
beskriva, férklara och tolka generaliserbara resultat,
fenomen och deras samband. méjliggora jamférelser mellan
grupper eller dver tid, kunna
studera samband.
Exemcpl)el PIT » Djupintervjuer » Patient- eller befolkningsenkdéter
metoder eller
datakallor > Fokusgrupper > PROM, PREM

» Storytelling/patientberattelser
» Dagbok
» Forslagslador

» Observationer

» Vérdkonsumtionsdata
> Likemedelsdata

» Epidemiologisk data
» Tillganglighets- och

vantetidsdata

P Tianstedesign
I '9 » Kvalitetsregister

» Journalsystem (utdrag ur)

Framtida metoder for att méta patienters erfarenheter

En utmaning som kvarstir nar det géller att méata patienters erfarenheter
ar att f4 kvantitativa enkétdata som ar tillrackligt aktuella for forbattrings-
atgarder, givet den tid som kravs for att samla in upplevelsedata som &r
representativ och pélitlig. Det har lett till sokandet efter kortfattade méatt som
ar enkla att implementera, till exempel att samla in aterkoppling i realtid. Da
tillfrdgas patienter om sin upplevelse medan de fortfarande ar i den specifika
vardmiljon (till exempel sjukhuset, kliniken eller virdcentralen) eller kort
dédrefter. (Antologin kap. 7). For att bidra till forbattringsarbete inom en
specifik verksamhet kan dven insamling och anvindning av kvalitativa data
vara av stort virde, till exempel patientberittelser eller fritextsvar i enkéter.
En allt viktigare datakilla for befolkningens upplevelse av hilso- och
sjukvarden ar ocksd sociala medier. Det finns ett 6kande antal webbplatser
som samlar in och sammanstaller aterkoppling och data fran patienter,
exempelvis Careopinion.org (se faktarutan nedan). Aven vérdgivare kan
ha sidor pa sociala nitverk som Facebook dir de bjuder in patienter att
betygssitta varden de fatt. Det finns viss evidens for en positiv koppling
mellan objektiva kvalitetsmétt och Facebook-betyg for sjukhus. Vissa forskare
forklarar resultaten med att sjukhus som ar aktiva pa sociala medier och som
uppmuntrar patienter att sitta betyg och ge aterkoppling ocksa dr de sjukhus
som ar mest intresserade av personcentrering. Om patientgenererade betyg
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pa sociala medier ska anvindas for jimforelser har denna datakélla samma
begriansningar som realtidsaterkoppling, till exempel att det &r svért att veta
om det finns skillnader i vilka individer som svarar och inte (antologin kap.
7). Samtidigt kan patienters olika erfarenheter rapporterade i sociala medier
vara av varde for att skapa reflektion och larande om hur patienter upplever
varden inom en specifik verksamhet.

Ett framtida utvecklingsomrade ar dven mitning och uppféljning bortom
det starka fokus pé enskilda ingrepp eller den enskilda behandling som ofta
rader i dag. I stillet beh6vs méitmetoder som visar minniskors upplevelser
tvirs over vardepisoder och kliniker, sédvil som bredare indikatorer som
bittre speglar patienternas mal och foredragna resultat. Det behovs dven
anvindning av och bittre matt pd omraden som sjidlvbestimmande,
samordning och formégan att sjilv hantera sin hélsa och sjukdom, till
exempel genom egenvéird. Det finns alltsd ett behov av nya eller anpassade
matt som utgér ifrdn att personen ar i centrum och som speglar vad som ar
viktigt for individen. (Antologin kap. 7).

EXEMPEL PA ONLINETJANST FOR ATT SYSTEMATISERA OCH PASKYNDA
LARANDE FRAN BEROM OCH KLAGOMAL.

| Storbritannien finns plattformen careopinion.org (motsvarande i Irland: careopinion.
ie, Australien: patientopinion.org.au) dér invénare ppet kan dela sina upplevelser av
hélso- och sjukvard och omsorg — béde positiva och negativa. Malet ar att aterkopp-
lingen ska vara séker, enkel och leda till ldrande och féréndring. Care Opinion har en
sida riktad till barn, Care Opinion Monkey. Dér kan barn pd samma sétt som pd& webb-
platsen i &vrigt beskriva sina erfarenheter av hélso- och sjukvarden.

Stegen ar att

(1) individen delar sin berdttelse

(2) berattelsen delas med vard- och omsorgspersonalen
(3) vardgivaren kan kommentera

(4) berattelsen leder eventuellt till en férandring i véarden.

Bland vérdgivarna finns beskrivningar av att plattformen inte lett till en 6kad “klago-
malsbérda”, utan i stéllet minskat den genom att vardgivaren direkt kunnat ta kontakt
med personen i stallet for att hantera omfattande svar pa formella klagomal. Over hélf-
ten av inldggen frén patienterna &r ocksa berdm och inte klagomé&l (Munro 2015).
| en kartlaggning av Socialstyrelsen anges att Care Opinion ar eft exempel pd ett
avdramatiserat och transparent sétt att dela erfarenheter och asikter, saval positiva som
negativa, och f& eft snabbt svar fran vardgivaren (Socialstyrelsen 2018b).

(forts.)
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Care opinion 2018

Lés vidare: Listening to People: measuring views, experiences and

perceptions (antologin kap. 7), Patienter och personal utvecklar vérden —
En handbok i 4 steg fér erfarenhetsbaserad verksamhetsutveckling (SKL 2011).

i At
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Utvecklingsarbete for okad
personcentrering — centrala
utgangspunkter och omraden

Pa manga hall i landet pagér ett arbete for att forbattra halso- och sjukvarden
ur patientens perspektiv, och det finns en efterfrdgan pa metoder att anviéinda
i utvecklingsarbetet. I det hir kapitlet presenterar vi ett antal utgdngspunkter
som kan fungera som ett stod i utvecklingsarbetet for en mer personcentrerad
hilso- och sjukvard. Utgangspunkterna bestar dels av en beskrivning av
personcentrering ur ett patientperspektiv, som kan vara en malbild for
arbetet, dels av en beskrivning av férandringsbehov som finns nir varden
ska gd mot 6kad personcentrering. For att mota forandringsbehoven behover
vardens aktorer genomfora aktiviteter pa olika nivéer.

For att arbetet for en mer personcentrerad hilso- och sjukvard ska bli
l&ngsiktigt ser vi att det behovs bade fordndrade arbetssitt och verktyg, och
utveckling av kultur och organisation. Arbetet kan alltsd inte utféras bara
av de som jobbar med att mota patienterna, eller av enskilda verksamheter.
Det behovs till exempel utveckling av it-system och bittre forutsattningar for
samordning mellan olika delar av vdrden. Darfor behovs ett utvecklingsarbete
dven pa organisations- och systemniva. Chefer och ledare pa olika nivaer
behover vara aktivt engagerade i att skapa rétt forutsattningar.

Baserat pa den kunskap, de resonemang och de utgingspunkter vi lyfter i
rapporten sammanfattar vi dven ett antal omraden som ar viktiga att fokusera
pé i det fortsatta arbetet. Har blir det tydligt att varden behover fokusera pa
flera omréden samtidigt.
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5.1 CENTRALA UTGANGSPUNKTER | ARBETET FOR EN MER PERSON-
CENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

Vi har utifrdn antologin och Virdanalys tidigare rapporter, tillsammans
med patienter och brukare, forskare och representanter frdn landsting
och kommun tagit fram ett antal utgdngspunkter som kan utgora ett stod i
utvecklingsarbetet for en mer personcentrerad hélso- och sjukvard. Dessa
bestar dels av en beskrivning av personcentrering ur ett patientperspektiv,
som kan vara en mélbild for arbetet, dels av en beskrivning av forandrings-
behov som finns nér varden ska g& mot 6kad personcentrering. Vi beskriver
forandringsbehoven utifran tre centrala perspektivskiften. For att mota dessa
forandringsbehov behover vardens aktorer genomféra aktiviteter pa olika
nivéer.

Det ar ocksa viktigt att i ett tidigt skede planera for hur de aktiviteter som
genomfors for att 6ka personcentreringen kan utvirderas och f6ljas upp. Det
handlar dels om att méta patienternas upplevelser och erfarenheter, dels om
att undersoka vilka effekter aktiviteter har pa exempelvis behandlingsresultat,
resursanviandning och jamlikhet (se avsnitt 4.7 om att mita och félja upp
personcentrering ur ett patient- och befolkningsperspektiv).

Figur 12. Utgdangspunkter fér utvecklingsarbetet for en mer personcentrerad hélso- och
sjukvérd - dvergripande bild.
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De utgangspunkter som vi presenterar ger inte en heltickande beskrivning
av en personcentrerad halso- och sjukvard och ar inte heller en modell
som gar att implementera direkt i en organisation eller i ett landsting eller
kommun. Utgangspunkterna och beskrivningarna ska snarare ses som ett
diskussionsunderlag, och vara stod och inspiration for eget arbete. De behover
darfor diskuteras och relateras till den regionala och lokala kontexten.
Du som vardpersonal eller beslutsfattare kan, tillsammans med patienter
och nirstiende, arbeta vidare med att testa, utviardera och infora konkreta
aktiviteter som kan bidra till en mer personcentrerad hélso- och sjukvard.

Malbild - personcentrering ur ett patientperspektiv

Som vi konstaterat i avsnitt 2.4 innebdr personcentrering att i vérd,
behandling, rehabilitering och férebyggande och hilsofrdmjande insatser
utgd fran individens behov, preferenser och resurser. Beskrivningen av och
arbetet for att 6ka personcentreringen bor ta sin utgdngspunkt i hur patienten
upplever personcentrering, snarare dn att utgd fran vad personcentrering
innebdr ur ett organisations- eller professionsperspektiv. Dessa upplevelser
kommer sannolikt att skifta mellan olika patienter och olika situationer, och
personcentrering kan darfor inte beskrivas som ett statiskt begrepp. Till
exempel kan en patient med en allvarlig langvarig sjukdom ha andra behov
an en person som besoker varden for en kortvarig infektion. Personcentrering
innebir dven att ta vara pa patienters och narstéendes erfarenheter och idéer
nar vardens innehall, verksamheter och processer utformas och utvecklas.

Hiar beskriver vi vad som kan vara viktiga dimensioner i en
personcentrerad vard ur ett patientperspektiv. Beskrivningen bygger pé
diskussioner med myndighetens patient- och brukarrad utifran svenska och
internationella definitioner av personcentrering. I beskrivningen utgér vi
frdn personcentrering i en bred bemirkelse som inkluderar patientens hela
vardprocess, och inte bara det enskilda motet med varden. Beskrivningen kan
vara en malbild for arbetet med att skapa en mer personcentrerad vard.

En personcentrerad hilso- och sjukvérd skapas av patienten och virdens
medarbetare gemensamt, men varden har ett ansvar for att skapa mojligheter
for personcentrering.

Fran mottagare till medskapare

g1



92

Utvecklingsarbete fér kad personcentrering — centrala utgéngspunkter och omréden

Figur 13. Malbild — personcentrering ur ett patientperspektiv.

Malbild

Personcentrering ur ett patientperspektiv

Halso- och sjukvarden:

> ..

> ..

v

ger mig stdd att ta hand om min hélsa och min egen vérd

lyssnar aktivt p& mig och efterfrégar mina erfarenheter och resurser

...behandlar mig med vardighet, medkansla och respekt

...ger mig tillgéng fill vard och rétt kompetens utifrén mina behov

...far hénsyn fill mina preferenser och individuella behov
samt mina m&l med min vérd

...ger mig mojlighet att delta i min vard och
halsa utifrén mina férutsdttningar och behov

...ger mig tillgéng fill information om min
vérd och jag kan sjélv bidra med information

...gor det mjligt fér mig att kommunicera
med vardens medarbetare utifrdn mina behov

...ser fill aft insatserna jag far ar samordnade
och prdglas av kontinuitet utifrén mina behov.

Foréndringsbehov for en mer personcentrerad hélso- och sjukvard

I figur 14 redovisar vi tre perspektivskiften som vi ser behovs for att cka

personcentreringen i virden. Det handlar om att gé frén

att se patienten som en mottagare till en medskapare

fragmentisering av varden till helhetsperspektiv

fardiga 16sningar till mer individanpassning.
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Eftersom personcentrering alltid méste utgd fran individen sd kommer
personcentrering i praktiken att betyda olika saker, i olika situationer, for
olika individer.

Maénga av hélso- och sjukvardens verksamheter stréavar efter att skapa mer
medskapande, helhetsperspektiv och individanpassning, och har kommit
olika langt i sitt utvecklingsarbete. Var bedémning &r att det inom stora
delar av varden fortfarande finns behov av att utveckla det personcentrerade
arbetet.

Olika strukturella forutsittningar, som tillgdng till personal eller
tekniska 16sningar for kommunikation, péverkar i vilken utstrickning eller
hur olika verksamheter kan uppna medskapande, helhetsperspektiv och
individanpassning. Verksamheterna och huvudminnen behover arbeta
systematiskt for att identifiera vilka forutsittningar som behovs for att leva
upp till exempelvis mer kontinuerliga relationer mellan vird och patienter,
okad och anpassad tillgdnglighet och forbattrad kommunikation. Arbetet
med att forbéttra dessa forutsittningar ar en viktig del av att utveckla en mer
personcentrerad hélso- och sjukvard.
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Figur 14. |dentifierade féréndringsbehov och perspektivskiften fér en mer personcentrerad vard.
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Frén mottagare till medskapare

Hilso- och sjukvarden behover i storre utstrackning se och stédja patienter
och deras nirstdende som medskapare i varden, i stéllet for att se dem som
passiva mottagare av rad och behandling. Det innebir att vardpersonal
lyssnar pé och virderar patienters erfarenheter och kunskaper om hur det ar
att leva med en sjukdom, och tar hansyn till patientens behov, preferenser och
resurser. Den kunskapen bor tillsammans med den professionella kunskapen
ligga till grund for samtal och gemensamma beslut.

Medskapande innebir dven att man fokuserar pa de insatser patienter och
nirstdende kan gora sjilva for att bidra till forbéattrad hilsa och till de mal
patienten har med sin vard. Det kraver att virden inte har ett ensidigt fokus
pa det konkreta métet med varden, utan dven inkluderar det som patienten
eller den nirstdende kan gora sjidlva de dagar de inte &ar i varden. Det ar
sarskilt viktigt for den stora grupp ménniskor som lever med lédngvariga
sjukdomar. Knappt hilften av befolkningen lever med en kronisk sjukdom
eller ldngvariga tillstdnd och 80—85 procent av sjukvirdskostnaderna riktas
till dessa grupper (Vardanalys 2014a).

For att s& manga som mojligt ska kunna vara medskapare i sin vard kravs
att de som har svérare att gora sin rost hord, till exempel personer med
bristande kunskaper i svenska eller olika typer av funktionsnedsattningar, far
anpassat stod for att kunna vara delaktiga. Hir behovs sannolikt nya metoder
och arbetssitt. Det ar dven viktigt att vardpersonalen dr lyhord for dem som
inte vill eller kan vara delaktiga i sin vird, och hellre 6verlamnar olika beslut
till varden.

I ett personcentrerat hilso- och sjukvardssystem har patienten tillgéng till
sin egen hilsoinformation och information om sin sjukdom, men kan ocksa
sjalv bidra med information. Exempelvis kan patienten rapportera in virden
och beskrivningar av symptom, samt sina mél och preferenser. I dag ar det
mojligt for patienter att 1dsa viss information ur sina journaler pé nitet, men
mangden information varierar 6ver landet (Vardguiden 1177 2018a).

Fran delar till helhet

Det finns behov av forbittrad samordning av hélso- och sjukvérden och
omsorgen utifrdn patienternas perspektiv (Vardanalys 2017e). Det innebér att
gé frén att bara behandla enskilda kroppsdelar och diagnoser till att ocksa
samordna véarden utifran ett helhetsperspektiv. Det handlar till exempel om
att samordna insatser fran olika virdgivare men ocksd med den kommunala
omsorgen. I dag kan it-stod som inte kan ge relevant information frén olika
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vardgivare, bristande kdnnedom om andra verksamheters uppdrag liksom
administrativa och budgetmaéssiga grinser vara hinder for samordning. I
ett personcentrerat hédlso- och sjukvirdsystem finns det rutiner och verktyg
for samordning och informationsoverforing mellan olika verksamheter. De
sikerstéller att patienten inte gdng pa gdng behéver upprepa sin berattelse, fa
motstridiga besked frén olika virdgivare eller virdpersonal, eller sjalv méste
ta huvudansvaret for att samordna sin vard.

Ett helhetsperspektiv innebéar dven att ta hidnsyn till personens hela
hilsosituation, natverk och behov. Det innebér att vardpersonalen fokuserar
pé att stodja personens hilsa och #ven ser till icke-medicinska behov,
exempelvis psykologiska eller sociala behov. Det kan till exempel handla om
att ta patientens oro pa allvar, se till att patienten far svar pa alla sina fragor
eller att inkludera nérstaende i varden.

Fran férdiga l8sningar till individanpassning

I en personcentrerad hilso- och sjukvard utgar varden frén vetenskap
och beprovad erfarenhet, till exempel genom medicinska riktlinjer for
att sdkerstdlla kvalitet och sdkerhet i varden. Samtidigt gor varden
helhetsbedomningar utifrén patientens preferenser och resurser som sedan
végs ihop till beslut om vard och behandling (se avsnitt 3.1). Det innebar att
det inte finns en fardig 16sning for alla patienter med samma diagnos.

Patienter har dven ratt att avstd fran vard, och detta giller oavsett
om ldkare tycker att en behandling dr pakallad. I den svenska varden ar
samtycke grundlaggande for den vard och behandling som ges (bortsett fran
tvangsvard) (5 kap. 1 § HSL).

Hilso- och sjukvarden kan &dven behova gora anpassningar utifran
befolkningens behov och forutséttningar. En vardcentral i ett omrade dar
ménga personer har begrinsade svenskkunskaper kan till exempel behova
anpassa sina bokningssystem si att det ar mojligt att boka tid direkt pa
vardcentralen, eller erbjuda drop in-tider.

Individanpassning kan alltsd innebédra att de sitt som finns for att
kontakta och moéta varden varierar och kan anpassas utifrdn patientens och
befolkningens behov. I dag ar det exempelvis vanligt att det bara gar att na
sin ldkare eller sjukskoterska vid vissa begransade telefontider, eftersom det
kan vara lang ko och svart att komma fram. Varden har ocksa ett stort fokus
pé fysiska besok, trots att vissa av de fysiska besoken skulle kunna ersittas
av olika digitala virdtjanster som dven de kan skapa tillgianglighet och
trygghet for patienten. I ett personcentrerat hilso- och sjukvardssystem finns
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flera olika sitt att na varden och olika typer av digitala tjanster, till exempel
e-post, chattfunktioner eller videosamtal. Fokus ligger inte pa att patienten
alltid méste ha ett fysiskt mote med vérden, utan att det ar relationen och
mojligheten att komma i kontakt med varden som skapar trygghet och
kontinuitet for patienten.

Styrning och ledning bér gé fran organisations- till anvéndarfokus

Organisationsfokus Anvéndarfokus

Dagens hélso- och sjukvard &r i stor utstriackning organiserad utifran
de medicinska specialiteterna och indelningen i olika vardprofessioner.
Systemen och tjansterna har designats utifran vardens logik och organisation,
snarare dn utifrdn patientens behov och perspektiv. Ofta far patienter med
behov av insatser fran olika kompetenser och funktioner sjdlva ta sig runt
i systemet och besoka olika verksamheter, snarare dn att ratt kompetens
samlas runt patienten.

Vérdens organisationsfokus och det foretride som har getts den
professionella kunskapen har resulterat i att vdrden ibland gor antaganden
om vad patienter vill och behover, utan att undersoka det. Det kan gilla
bade patientens egen vard och vardens utvecklingsarbete. Internationella
forskningsstudier visar att vad patienter foredrar kan skilja sig markant
frdn vad lakare tror att patienter foredrar. Patienter viljer dessutom ofta
en annan, eller ingen, behandling nér de blir mer vilinformerade om den
potentiella nyttan och riskerna (Mulley m.fl. 2012). Enkitstudier pekar &ven
pé att bara en fjardedel av patienter i Sverige med langvariga sjukdomar har
diskuterat huvudsakliga mal eller prioriteringar i sin vard med vardpersonal,
vilket ar lagst bland de europeiska- och nordamerikanska linder som deltog i
undersokningen (Vardanalys 2016c).
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Patientmedverkan i vardens interna utvecklingsarbete

Enkatstudier bland verksamhetschefer i virden visar att chefer i hog grad
anger interna faktorer, till exempel den egna organisationens funktion
och personal- eller arbetsmiljéproblem, som drivkrafter i vAardens
utvecklingsarbete och att dessa omraden prioriteras. Att tillvarata patienters
upplevelser genom att involvera dem i forbattringsarbeten anges som en
stor potential. And4 har chefer bara i liten utstrickning lagt tid och resurser
pé det. Chefer anger aven att de inte har data for att kunna méta om ett
utvecklingsarbete dir patienter involverats varit framgangsrikt (Vardanalys
2016b).

I ett personcentrerat hilso- och sjukvirdsystem priglas styrning och
ledning av ett anvindarfokus. Det innebir att man pa olika nivéer i systemet
har metoder for att f4 kunskap om patienters behov, erfarenheter och
preferenser, samt arbetssatt och rutiner for hur kunskapen ska inkluderas i
styrning och ledning. Exempelvis finns etablerade metoder for att involvera
patienter och nérstaende eller deras representanter pa olika nivaer i systemet;
som patientrepresentanter i ledningsgrupper, i patient- och brukarrad,
som patienter i kliniska forbattringsteam eller patienter som coacher och
samordnare (Lind 2014).

I detta arbete dr ofta patient- och brukarrérelsen en viktig partner. Darfor
behover hilso- och sjukvarden sikerstilla att den far ratt forutsittningar och
stod for att kunna bidra pa basta sitt.

Patienter och nérstéende kan dven vara medskapande i utformningen av
vardens uppfoljning, till exempel nir nya matt ska tas fram, dir de kan ha
andra perspektiv pa vad som ar viktigt att f6lja upp.

Medarbetarnas engagemang dr en central resurs

For att uppna en personcentrerad hilso- och sjukvird kan chefer och
medarbetare behova utveckla sina kunskaper, formigor och kompetenser
(antologin kap. 4). For att kompetensutveckling om personcentrering ska leda
till forandringar i praktiken behover chefer inom hilso- och sjukvarden stédja
sina medarbetare och gora dem delaktiga i utvecklingsarbetet. Medarbetares
engagemang, kunskap och idéer ar centrala resurser i arbetet med att oka
personcentreringen i varden.

Enkitstudier till sjukskoterskor och underskoterskor inom demensvérden,
dir ett personcentrerat arbetssitt har anvints, visar att personalen upplever
lagre péfrestning och samvetsstress, samt att de 4r mer nojda och upplever ett
forbattrat psykosocialt stod (Sjogren m.fl. 2015).
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FRAMGANGSFAKTORER FOR ATT OKA PERSONCENTRERINGEN |
HALSO- OCH SJUKVARDEN

Det finns flera studier som visat p& framgdngsfaktorer fér att skapa en mer person-
centrerad hdlso- och sjukvérdsverksamhet. Framgéngsfaktorerna liknar ménga av dem
som ror férandringsarbete generellt, oavsett vilket mal som ska uppnas. Bland annat
inkluderar de

ett engagerat ledarskap p& hégsta nivd med nédvéndig kompetens och férméga att
ena organisationen runt et gemensamt uppdrag

en kultur som stddjer férandring och lérande

en strategisk vision som &r tydligt och konsekvent kommunicerad till varje medarbetare
i organisationen

involvering av patienter och narstdende i hela organisationen

stédjande och respektfull arbetsmiljé som engagerar medarbetarna i utformningen av
organisationens processer

mdtning och aterkoppling av effekten av specifika féréndringar och strategier, bland
annat genom att méta patienternas upplevelser

kompetensutveckling av vardpersonal och bibehdllet fokus p& medarbetarnsjdhet

fysiska miljder som ér stédjande och vérdande fér sévél patienter och deras nérstéende
som fér medarbetare

tydliggérande av incitament och ansvarsutkrévande

stédteknologier som underléttar informationstillgéing och kommunikation mellan patienter
och varden.
(Antologin kap. 4)

SA HAR KAN DU TILLAMPA
PERSPEKTIVSKIFTENA | ERT
UTVECKLINGSARBETE
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SA HAR KAN DU TILLAMPA PERSPEKTIVSKIFTENA I ERT UTVECKLINGS-
ARBETE

Vilka forandringar som behovs, och dr mojliga, for att skapa en mer
personcentrerad hilso- och sjukvérd varierar — till exempel utifrdn behov
hos olika patientgrupper och forutsattningar pa lokal och regional niva.
Véar forhoppning &ar att du som ar beslutsfattare, patientforetradare, eller
du som arbetar i hélso- och sjukvarden, tillsammans med patienter och
nirstdende anvander de tre perspektivskiften vi presenterat for att ta fram
egna aktiviteter. Olika aktiviteter behover genomféras av olika aktorer pa
olika nivéer (se figur 15). Vi har dven samlat exempel pa fragor att stilla sig i
utvecklingsarbetet. I bilaga 1 ger vi exempel pa hur detta kan tillimpas genom
att presentera ett antal exempel med illustrerande aktiviteter pa olika nivaer.

EXEMPEL PA FRAGOR ATT STALLA SIG UNDER UTVECKLINGSARBETET
MED PERSONCENTRERING

Hur kan vi 6ka medskapande i halso- och sjukvarden?
Ivardmotet eller i andra kontakter med vdrden

» Har vi inom vér verksamhet arbetssétt for att
— tareda pa och dokumentera vad patienten har for behov och preferenser
kring sin vard?
— undersoka patientens resurser och vad hen tillsammans med sina
narstdende kan gora sjilva for att ma sé bra som mojligt?
« Har vi anpassade arbetssatt for att personer med sirskilda behov ska
kunna vara medskapande?
« Har patienter tillgang till ratt information och kan de pé ett enkelt sitt
bidra med information om sin vard och hilsa?
« Har vi data som kan beskriva resultatet av de forandringar vi 6nskar?

Pé organisations- och systemniva

« Vilka metoder har vi for att f kunskap om patienters och nirstdendes
erfarenheter, och om vad som ar betydelsefullt for dem i virden?

« Anvinds den kunskapen i styrning och ledning och i vardens utvecklings-
arbete?

« Har vi data som kan beskriva resultatet av de fordndringar vi 6nskar?
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Figur 15. Aktiviteter pa olika nivaer.

> ) Aktiviteter pa olika nivaer
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Hur kan vi bidra till att varden upplevs som en helhet for patienten?

Har vi kunskap om vilka samordningsbehov olika patienter och patient-
grupper har?

Finns det omraden och patientgrupper for vilka samordningen brister —
varfor?

Finns det omraden och patientgrupper diar samordningen fungerar bra —
varfor?

Vilka rutiner och verktyg for samordning och informationséverforing
mellan olika verksamheter finns? Hur kan de utvecklas?

Vad skapar goda forutsittningar for samverkan mellan olika verksambheter,
organisationer och huvudman?

Har vi data som kan beskriva resultatet av de forandringar vi 6nskar?

Hur kan vi bidra till en mer individanpassad halso- och sjukvard?

Pa vilka sitt vill olika patienter kommunicera med varden i olika
situationer?
P4 vilket sétt kan vi anvdnda digitalisering for att skapa relation och
kontinuitet?
Hur sikerstaller vi att det finns olika vdgar in i varden for patienter med
olika behov?

Har vi data som kan beskriva resultatet av de férandringar vi 6nskar?
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5.2 FLERA OMRADEN ATT FOKUSERA PA FOR EN MER PERSON-
CENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

Baserat pd den kunskap, de resonemang och de utgdngspunkter vi lyft
i rapporten sammanfattar vi hir ett antal omradden som ir viktiga att
fokusera pé i det fortsatta arbetet. Vi hoppas att dessa ska vara ett stod och
ett underlag for diskussion i din organisation. Ett viktigt medskick ar att
utvecklingsarbetet for en mer personcentrerad hilso- och sjukvard som
praglas av medskapande, helhetssyn och individanpassning kommer kriava
ett strukturerat och langsiktigt arbete, pa flera nivaer. Personcentrering ar
inte en styrmodell utan snarare ett forhallningssitt och perspektiv som ar
nira kopplat till varderingar, attityder och kultur i hilso- och sjukvarden.

Vardméten och kontakter behéver i stérre utstréckning préglas av
medskapande

Vérdens virde skapas i motet mellan patienten och vardens medarbetare och
i de insatser som patienten gor sjilv for att mé sa bra som mojligt. Trots att
flera enskilda verksamheter och aktorer arbetar fér en mer personcentrerad
hilso- och sjukvard visar undersokningar att vardméten i svensk hélso-
och sjukviard har en forbattringspotential, till exempel nir det galler
medskapande tillsammans med patienten.

P Motet mellan patient och vdrdens medarbetare behover i storre
utstrdckning utmdrkas av medskapande

Det handlar exempelvis om att virdens medarbetare i hogre utstréackning

 tillsammans med patienten diskuterar, och i relevanta fall
dokumenterar, hens preferenser, behov och resurser

 utgdr frén sin professionella expertis, den bista tillgdngliga kunskapen
samt patientens preferens, kunskap och perspektiv

+ diskuterar vad patienten eller nirstdende kan gora sjilva for att ma sé
bra som mojligt, och vilket stod de behover.

Personcentrering behéver pragla alla delar av patientens vardprocess

Patientens kontakt med hélso- och sjukvarden borjar ofta innan sjilva motet,
till exempel nir patienten soker information eller bokar ett besok. Patienten
eller den nirstdende gor ocksa olika typer av insatser mellan, men &ven
efter att de varit i kontakt med varden. Det kan handla om olika former av
egenvard eller att samordna insatser fran olika aktorer. Patientens perspektiv
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behover prigla alla delar av virdprocessen och vara en utgéngspunkt for alla
funktioner inom hélso- och sjukvarden eller landstinget och kommunen som
pé négot sitt paverkar denna process.

P Hilso- och sjukvdrden behéver ha ett personcentrerat forhdllnings-
sdtt innan, mellan och efter enskilda vardméten och kontakter
Patientens perspektiv kan exempelvis vara en utgédngspunkt for
« hur information fran hélso- och sjukvarden utformas om hur och var
man soker vird och hur man bokar ett besok

 utformning avlokaler, sa att det &r létt for patienten att hitta ritt och sé
att enskilda samtal gér att fora

« informationen som patienten fir med sig efter att ha varit i virden som
forklarar vad som hént och vad som 4r nésta steg

« utformning av verktyg for patienten att kommunicera med hilso- och
sjukvérden, till exempel olika digitala 16sningar.

Alla nivéer behover skapa forutsatiningar for personcentrering

Medarbetare i vdrden behover stod for att kunna utveckla personcentrerade
arbetssitt i métet med patienten. Chefer och ledare behover ta initiativ
och skapa forutsattningar for att ett sddant utvecklingsarbete kan ske i
verksamheterna. Samtidigt dr det viktigt att utvecklingsarbetet inte préiglas
av toppstyrning — véirdens medarbetare bor vara delaktiga och deras
kunskaper, idéer och engagemang tas tillvara.

» Viérdgivare och huvudmdn behéver skapa forutsdttningar for ett
utvecklingsarbete for personcentrerade méten
Det handlar om att till exempel
+ skapa utrymme och resurser for utvecklingsarbete
» utbilda medarbetare och chefer om personcentrering
« skapa mojlighet att testa och f6lja upp nya metoder och arbetssitt.

Moten och kontakter i hélso- och sjukvarden paverkas ocksa av den kultur,
det ledarskap och den styrning som finns hos bland annat vardgivaren och
ilandstinget och kommunen. For att lyckas skapa langsiktiga forandringar
for en mer personcentrerad hilso- och sjukvird behover ledarskapet,
incitamentsstrukturen och kulturen i organisationen stodja detta. Annars
finns en risk att arbetet inte blir langsiktigt, utan bara far barkraft sa
lange det finns engagerade eldsjilar som driver pd. Nar de férsvinner
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atergar verksamheterna till att fungera utifran de tidigare virderingarna
och incitamenten. Utvecklingen till en mer personcentrerad vard kraver
darfor forandringar pd organisations- och systemniva.

» Personcentrering behéver i 6kad utstrdckning vara en utgdngs-

punkt for styrning och ledning av hdlso- och sjukvdrden

Det handlar om att till exempel

« chefer och ledare fran hogsta ledningsnivd till verksamhetsniva
kommunicerar vikten av att ha ett personcentrerat forhéllningssitt,
samt efterfragar och foljer upp utvecklingsinitiativ for person-
centrering

« chefer och ledare reflekterar 6éver hur deras ledarskap och styrning
bidrar till eller eventuellt hindrar ett fokus pa patientens behov,
preferenser och resurser

« chefer och ledare har tillgidng till och tar hénsyn till kunskap som
baseras pa patienters erfarenheter niar de ska fatta beslut

 chefer och ledare sikerstiller att stodstrukturer och verktyg i virden,
till exempel it-system, ersdttningssystem och ledarskapsutbildningar
ger forutsittningar for ett personcentrerat forhallningssétt.

Hailso- och sjukvérden behover dven i hogre utstrackning arbeta utifran
ett system- eller helhetsperspektiv for att tillgodose behoven hos
patienter med ménga vardkontakter eller med behov av insatser fran bade
kommun och landsting. Har behdvs till exempel bittre forutsattningar
for samverkan oOver olika organisatoriska grénser och mellan olika
professioner.

» Viérdgivare och huvudmdn behéver skapa forutsdttningar for
bdttre kontinuitet och samordning av vard- och omsorgsinsatser
utifran patienters behov
Det handlar om att till exempel
+ sikerstilla att det genomfors analyser som visar hur varden fungerar
och kan forbdttras for patienterna pa systemniva — till exempel
genom att sikerstilla att det finns data for att f6lja patienterna i olika
vardprocesser 6ver verksamhets- och organisationsgranser

« folja upp hur samordningen mellan olika verksamheter och
organisationer fungerar ur ett patientperspektiv

+ ta bort administrativa och budgetmissiga hinder for samordning av
patientens vard och omsorgskontakter
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« bidra till en 6kad tillit mellan olika aktérer genom att skapa arenor for
olika delar av varden, och i vissa fall omsorgen, att métas och samverka
utifrén patientens behov

- inféra professionsoverskridande moment i Sveriges hélso- och
sjukvardsutbildningar som ger studenterna kunskap om olika
vardprofessioners kompetenser (Vardanalys 2017d).

En annan forutsittning som kan framja ett personcentrerat forhallnings-
sétt i hdlso- och sjukvérden dr att personcentrering inkluderas pa vérd-
professionernas grundutbildningar och i fortbildningen. Det kan till
exempel innebdra att redan pa grundutbildningen introducera kunskap
om personcentrerade forhallningssatt och om arbetssétt som mojliggor
medskapande mellan patient och medarbetare, och sedan lata det
aterkomma i fortbildningen.

P Hilso- och sjukvdrdens grundutbildningar och fortbildning be-
hover anpassas till en mer personcentrerad hdlso- och sjukvard

Det handlar om att till exempel

« se over mojligheten att inkludera undervisningsmoment om person-
centrering

« se Over hur larosiatena kan frimja personcentrering som ett viktigt
perspektiv som genomsyrar vardutbildningarna.

Patienter och ndrstdende behdver involveras pa olika sétt

Den vard som patienten moter behéver i storre utstrdckning utgd fran
patientens perspektiv snarare dn ett organisations- eller professions-
perspektiv. Ett sddant perspektivskifte underldttas av att patienter ar
delaktiga pa olika sétt och pa olika nivaer, sa att deras behov, erfarenheter och
idéer tas till vara. Patienters och narstdendes erfarenhetsbaserade kunskap
blir pa sa sétt ett viktigt underlag nir beslut fattas om vardens organisation
och utveckling.

I arbetet ar det virdefullt att fundera pd nar det dr dndamaélsenligt att
samverka med patient- och brukarorganisationer och nir ar det mer relevant
att hamta in information direkt fran patienter eller befolkningen, till exempel
genom enkiter eller fokusgrupper (Virdanalys 2015a).
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P Patienter och ndrstdende behover involveras i utvecklingsarbete
pa alla nivéaer i hdlso- och sjukvardssystemet

Det handlar exempelvis om att

strategier och arbetssidtt for hur patienter, nirstdende och deras
representanter kan vara medskapande pa olika nivéer och i olika syften
tas fram — hir bor patienterna involveras i ett tidigt skede

arbetssitt och metoder for att inkludera utsatta grupper eller grupper
med svag representation behover sarskilt uppméarksammas.

Vérdens uppfélining behdver ha ett tydligare patient- och befolknings-
perspektiv

Vér bedémning dr att personcentrering ar en etisk utgdngspunkt och darfor

ett mél i sig, och samtidigt ett medel for att uppné andra vérden i hélso-

och sjukvarden. I sitt interna uppfoljningsarbete behéver virden darfor

anvinda olika metoder for att méita och folja upp patienters erfarenheter och

upplevelser. Har kravs ett utvecklingsarbete for att pa ett battre siatt kunna

miéta det som dr viktigt for patienter och nirstdende, och sedan anvinda den

kunskapen i virdens utvecklingsarbete.

P Viérdens uppfoljining behover utvecklas och utgd fran ett patient-
och befolkningsperspektiv

Vardens uppfoljning behover utvecklas och till exempel g& bortom

uppféljning av enskilda insatser eller resultat frdn en klinik eller

mottagning. Det handlar exempelvis om att

varden utvecklar och anvinder mitmetoder som visar pa hur virden
fungerar ur ett patientperspektiv over olika organisatoriska grinser,
och béttre speglar patienternas egna behov och mél

varden utvecklar och anvinder béttre matt pd omraden som ar viktiga
for patienter, till exempel medbestimmande, forméigan att sjilv
hantera sin hilsa och sjukdom, samordning och olika dimensioner av
tillgdnglighet

varden anvinder, och i vissa fall tar fram, nya metoder och arbetssitt
for att inkludera patienter och nirstadende i uppfoljningsarbetet

varden styr och agerar i hogre grad pa den uppféljning och kunskap
som bottnar i patienters och narstaendes erfarenheter och preferenser
(antologin kap. 7).
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Det behdvs mer kunskap om personcentrering

Det finns viss kunskap i forskningslitteraturen om framgangsrika strategier
for personcentrering i motet mellan patient och vardens medarbetare.
Diaremot dr kunskapen om strategier och aktiviteter pa organisations- och
systemniva begrdnsad. Har behéver kunskap utvecklas om exempelvis
vilken styrning eller vilka ledarskapsstrategier som bidrar till en mer
personcentrerad hilso- och sjukvéard. Det behovs dven mer kunskap om vilka
effekter olika strategier for personcentrering har.

P Det behouvs ytterligare kunskap om olika personcentrerings-
strategier och dess effekter

I arbetet kan hilso- och sjukvarden, forskare och andra efterstriva mer

kunskap om

« vad som éar effektiva strategier pa vardmotes-, organisations- och
systemniva for att bidra till en mer personcentrerad vird, och vilka
strategier som ger effekter 6ver tid

« vilka personcentreringsstrategier som fungerar for vilka grupper och
under vilka forutsittningar

« vilka effekter som arbetet med personcentrering har pd medicinska
resultat, resultat som ror till exempel jamlikhet, effektivitet,
resursanvandning och personalens arbetsmiljo

« vilken sorts information och stéd olika grupper behover for att kunna
vara medskapande och vilja

+ hur patienter och nérstdende vill bli involverade i vardens utformning
(antologin kap. 3).
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EXEMPEL PA AKTIVITETER PA OLIKA NIVAER FOR ATT SKAPA EN MER
PERSONCENTRERAD HALSO- OCH SJUKVARD

Hir presenterar vi exempel pa aktiviteter, inom de tre perspektivskiftena,
som kan bidra till en 6kad personcentrering. Vi illustrerar ocksa vad aktorer
pa olika nivéer kan gora kopplat till aktiviteterna. Exemplen vi valt baseras
dels pa Vardanalys tidigare rapporter, dels pa aktuella initiativ i hilso- och
sjukvarden. De syftar till att visa pa bredden av olika aktiviteter och &r
l&ngt ifrén en heltdckande beskrivning. I vilken utstrickning som de har
aktiviteterna har utvirderats och pévisat en god effekt varierar. Fortsatt
uppfoljning och utviardering behovs for att fa 6kad kunskap om styrkor eller
svagheter med dessa eller andra aktiviteter for att uppna en personcentrerad
hilso- och sjukvérd.

FRAN MOTTAGARE TILL MEDSKAPARE

Utbildning fér och med patienter kan 6ka medskapande

En aktivitet som kan bidra till ett 6kat medskapande ar utbildning for och
med patienter. Det kan vara sirskilt viktigt for personer med langvariga
sjukdomar. Patientutbildningar dr beroende av sitt sammanhang, och kan
till exempel vara sjukdomsspecifik eller rikta sig till personer med olika
diagnoser (generell).

Forskning, till exempel om personer med typ 2-diabetes respektive
KOL, visar att patienter som deltagit i utbildning anser att de kan hantera
sin sjukdom och behandling battre, och att grupputbildning ger ett mer
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Figur 16. Aktiviteter pa olika nivaer.
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utvecklat socialt natverk. Utbudet och organisationen av patientutbildningar

skiljer sig mellan olika grupper och landsting och &r ofta beroende av
eldsjalar (SBU 2010).

— Patienter och ndrstdende kan

efterfraga, delta eller engagera sig i utbildningar eller sjélvhjélpsgrupper.

— Vardens medarbetare och vardgivare kan

tillsammans med patientorganisationer utveckla, identifiera och sprida
information om utbildningar eller stédgrupper.

— Landsting och kommuner kan

skapa stod och struktur i organisationen for utbildningar av och for
patienter s att beroendet av eldsjdlar minskar, till exempel genom att
stodja eller samarbeta med patientorganisationer

bidra till fysiska och digitala motesplatser dir patienter och vard-
personal kan métas

sprida information om vilka moétesplatser och utbildningar som finns och
gora dem enkelt sokbara for vardpersonal och patienter.

— Den nationella nivan (regeringen och dess myndigheter eller
landsting och kommuner i samverkan) kan

se over hur digitala 16sningar for utbildningar f6r och med patienter kan
utvecklas och bidra till att né fler grupper som behé6ver utbildning

se over statens bidrag till patient- och brukarorganisationer — till exempel
om bidragen i hogre grad ska kunna anvéndas av organisationer for att
erbjuda utbildningar.

HALSOCAFE | REGION JONKOPING - STODJER MOTESPLATSER OCH
SJIALVHJALP

| Region Jénkoping finns Halsocafé — ett samlingsbegrepp for olika métesplatser av och fér
personer med egen erfarenhet av sjukdom eller av att vara nérstdende. Exempel p& métes-
platser &r lércafeér, dar deltagarna tillsammans planerar innehallet i tréffarna utifrén sina
olika behov av kunskap och sjéIvhjdlpsgrupper, som startar sé& snart 5-8 personer anmalt
infresse av att samlas kring eft tema med stdd av en “igéngséttare”. Ett mél med verksam-
heten &r att fler personer ska f& en hagre tilltro till sin egen férmaga att hantera vardagen
med fokus p& hélsa och vélmé&ende. Regionen hoppas pé& detta sétt stimulera fill egenvard
och egenansvar. Verksamheten vid Halsocafé drivs i bred samverkan med bé&de foretra-
dare f3r patienter och professionerna, som i stor utstréckning arbetar volontért. Region
Jénkdpings 1an bidrar via Qulturum med lokal och projektledare.

Vérdanalys 2018a
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Beslutsstad for delat beslutsfattande kan bidra till skat medskapande

Delat beslutsfattande mellan patienter och vérdens professioner kan stodjas
av specifikt utformade stod for patientbeslut, till exempel broschyrer, filmer
eller webbaserade verktyg for vardmotet (se avsnitt 4.5). Det finns dven
beslutsstod som riktar sig till hdlso- och sjukvardspersonal for att frimja en
evidensbaserad vard, men i det har sammanhanget syftar vi pd beslutsstod
som riktar sig till patienter eller deras nirstaende. I Sverige finns den hir
typen av beslutsstod i begriansad utstriackning (Winblad m.fl. 2015).

— Patienter och ndrstdende kan
« efterfraga beslutsstod, antingen direkt till vardgivaren eller genom en
patientorganisation.

— Viardens medarbetare och vardgivare kan

« efterfraga och bidra till att ta fram beslutsstéd genom professions-
organisationer eller sakkunniggrupper.

— Landsting och kommuner kan

« stodja eller finansiera framtagandet av patientinriktade beslutsstod
tillsammans med andra landsting

« se over om och hur nationella kvalitetsregister kan bidra till utvecklingen
av beslutsstod

« skapa forutsdttningar for att implementera beslutsstoden i
verksamheterna

« inkludera kunskap om delat beslutsfattande i vardprofessionernas
fortbildning.

— Den nationella nivan kan

« ge lampliga myndigheter i uppdrag att utveckla patientinriktade
beslutsstod tillsammans med patienter, vardprofessioner, landsting
och kvalitetsregisterorganisationer

« sprida kunskaper om andra ldnders arbete och lirdomar om
beslutsstod

« inkludera kunskap om delat beslutsfattande i vardprofessionernas
grundutbildning.
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FRAN DELAR TILL HELHET

Styrning med systemperspektiv kan skapa forutsétningar for
samordning

Samordning av insatser for patienter med flera diagnoser eller med
ménga olika virdkontakter underldttas om styrningen av virden har ett
helhetsperspektiv. Vi har tidigare visat att det finns en generell brist pa
helhets- och systemperspektiv i styrningen och utvecklingen av varden. Fokus
i styrning och ledning behover pa flera hall skifta fran ett ensidigt fokus pa
enskilda verksamheter, till att dven skapa forutsidttningar for samverkan
mellan olika enheter, vardgivare och huvudmaén. (Vardanalys 2017d).

En anledning till bristen pd systemperspektiv kan vara att bade
medarbetare och chefer saknar systemforstaelse, samt att det saknas
kunskap om hur landstinget pa ett effektivt sitt bedriver forandrings- och
forbattringsarbete som gar 6ver verksamhets- och organisationsgrianser. En
annan anledning kan vara att organisationerna har begrinsad kompetens
for att utfora systemanalyser som exempelvis tar hinsyn till patientens alla
vardkontakter (Vardanalys 2017d).

— Vardens medarbetare och vardgivare kan

o arbeta for att utveckla fortroende och tillit mellan olika enheter,
vardgivare och huvudmaén

+ tydligt kommunicera till chefer att samverkan for att sdkerstilla att
varden moter patienternas behov ar en viktig del av deras uppdrag

« folja upp hur samverkan mellan olika verksamheter och organisationer
fungerar ur ett patientperspektiv.

— Landsting och kommuner kan

« skapa forutsattningar for samverkan genom att se 6ver hinder, till
exempel uppdrag eller ersattnings- och it-system

 bidra till en 6kad tillit mellan olika aktérer genom att skapa arenor for
olika delar av varden att motas och samverka utifrdn patientens behov

« forbattra analyskapaciteten sa att det ar mgjligt att gora analyser pé
systemniva

« folja och fokusera pa signaler om brister i samverkan runt patienten,
exempelvis onodiga aterinldggningar
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« utveckla styrsystem som fokuserar pad det samlade resultatet och
viardet som skapas for patienten, till exempel uppfoljning av en hel
vardkedja

 infora systemkunskap pa medarbetar- och ledarskapsutbildningar.

— Den nationella nivén kan

« oOka inslagen av systemforstéelse och forbittringsarbete pa vard-
professionernas grundutbildningar

« f6lja upp samordningen av vard och omsorg ur ett patientperspektiv,
och fora en dialog med landstingen och kommunerna om hur den
statliga styrningen kan frdmja en samordnad vérd och omsorg.
(Vardanalys 2017d)

Flera exempel pa samordningslésningar

Personer som har kontakter med flera olika delar avvarden, ochivissa fall 4ven
med andra aktorer som den kommunala omsorgen, behéver ofta samordning
av insatserna. Det finns en rad olika initiativ och projekt inom landstingen
och kommunerna som syftar till att forbattra samordningen. Till exempel
pégar ett arbete med att utveckla och infora sé kallade patientkontrakt som
ska leda till forbattrad samordning, delaktighet, tillganglighet och samverkan
for patienten. Med patientkontrakt avses en sammanhéllen vardplan 6ver en
patients samtliga vardkontakter (SOU 2018:39). Den pégiende utredningen
Samordnad utveckling for god och ndra vard (S 2017:01) har i uppdrag att
se over forutsittningarna for att samordna vardinsatser for patienter med
omfattande och komplexa vardbehov och 6verviga en forfattningsreglering
som staller krav pa patientkontrakt.

— Patienter och ndrstdende kan
« efterfriga samordningsstdd, till exempel en samordnad individuell
plan — SIP eller motsvarande, eller anvinda mojligheten att vilja
en fast likarkontakt inom primvirden eller fi en fast virdkontakt
utsedd.

— Vardens medarbetare och vardgivare kan
« utveckla interprofessionellt teamarbete dar patienten ar en del av
teamet (se faktarutan nedan)
» stirka sina relationer med andra delar av virden, till exempel den
kommunala omsorgen.
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— Landsting och kommuner kan

« stirka primarvardens forutsiattningar att bistd patienterna med
samordning av varden (Vardanalys 2017b)

 skapa forutsittningar for samordnade vérd- och hilsoplaner

+ identifiera hogriskpatienter som kan behova stod i att samordna sin
vard.

— Den nationella nivan kan

« se over de juridiska samt praktiska forutsiattningarna for att dela
information mellan virden och omsorgen nir det giller de grupper
som har det storsta behovet av samordning (Vardanalys 2017€)

« infora professionsoverskridande moment i Sveriges hilso- och
sjukvéardsutbildningar s& att studenterna far kunskap om olika
vardprofessioners kompetenser (Vardanalys 2017d).

MULTIPROFESSIONELLA TEAM | PROJEKTET HALSOSTADEN | REGION SKANE

| Projektet Halsostaden har man etablerat multiprofessionella team med verksamheter frén
bade kommun och landsting som gér hembesck hos de allra sjukaste. Teamen é&r ett mobilt
akutteam, eft narsjukvérdsteam och en kommunal korttidsavdelning. Initiativet syftar till aft
férbattra samarbetet mellan kommunal vard och omsorg, primérvard och specialiserad
sjukhusvard. Teamen och hembesdken kan vara ett sétt att minska kontaktytorna och kom-
plexiteten i samordningen fér patienterna. Initiativet bygger p& att kliniker, vardcentraler
och delar av kommunen ska arbeta fillsammans i en samlad organisation som styrs av
avtal mellan verksamheterna.

(Vérdanalys 2017¢)

FRAN FARDIGA LOSNINGAR TILL INDIVIDANPASSNING

Sjélvvald inléggning - ett exempel pa individanpassning av varden

Hur patienten vill kontakta och moéta varden kan variera. Ett exempel pa
individanpassad vard &ar sa kallad sjilvvald inldggning. Det dr ett koncept
inom psykiatrin dir patienter som 6nskar och bedéms lampliga far mojlighet
att sjdlva avgora nir de behover heldygnsvard. De far pa eget initiativ 14gga
in sig vid heldygnsvéarden upp till ett visst antal dagar, utan att forst behéva
uppsoka likare vid 6ppenvarden eller vid en akutmottagning. Det ar ett satt
att forsoka anpassa varden utifran patienters skiftande behov. Syftet ar att 6ka
patienternas sjalvstindighet och medbestammande, framja tidigt hjalpsokande
och pé sa vis minska det totala behovet av heldygnsvard (SLSO 2018).
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Patienter och ndarstaende kan

« efterfraga information om sjilvvald inlaggning.

Viérdens medarbetare och vardgivare kan

 ldra av andra verksamheters arbete med sjilvvald inlaggning.

Landsting kan

« undersoka mojligheten att infora sjdlvvald inldggning inom psykiatrin

« finansiera och utvirdera fler projekt eller anvindningsomraden for
sjalvvald inlaggning.

Den nationella nivén kan

« utvdrdera insatser for sjalvvald inldggning och stédja kunskaps-
spridning

« ta fram riktlinjer och praktiska anvisningar for inforandet av
sjalvvald inldggning.

EXEMPEL PA SJALVVALD INLAGGNING

| Norge och Holland har man under en lénge tid anvént sjélvvald inléggning inom
psykiatrin. Patienterna har upplevt en 6kad sjalvstandighet och de har i hégre grad klarat
sig utan langa inlaggningsperioder. Det har ocksd resulterat i farre akutbesck och aft
vérd med tvangsdtgarder minskat. Pa senare tid provar flera kliniker i Sverige s& kall-
lad "brukarstyrd” eller “sjclvvald” inlaggning. Modellen ér inte tillréckligt utvarderad an.
Bland annat har det lyfts aft det saknas studier som tydligt kan visa effekten av sjdlvvald
inlaggning jamfért med vanlig vard. Det finns ocksé en risk att arbetsséttet tréanger bort
andra patienter, som behdver platserna énnu mer (Lakartidningen 2018). Men uppfélining
som genomforts i till exempel Stockholms léns landsting pekar pd liknande positiva resultat
som framkommit i Norge och Holland (se exempelvis Mattsson och Durbeej 2017, och
Eckerstrom 2017).
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Ett kunskapsunderlag for en mer
personcentrerad halso- och sjukvard

Halso- och sjukvarden kan tillvarata patienters och nérstdendes
erfarenheter, kunskaper och resurser pd ett battre satt an i dag.
Samtidigt saknas tydliga strategier och stod for ett systematiskt
utvecklingsarbete och larande fér en mer personcentrerad halso-
och sjukvard. | rapporten sammanfattar vi det internationella
forskningslaget kring strategier och arbetssatt som kan dka
personcentreringen. Vi presenterar Gven ett antal utgangspunkter
som kan anvandas i patienters, vardpersonals och beslutsfattares
arbete med att skapa en mer personcentrerad halso- och sjukvard.

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) uppgift

ar att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv flja upp

och analysera hélso- och sjukvérden, tandvéarden och omsorgen.
Vardanalys har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt
i sina analyser. Myndigheten ska ocksd verka fér att samhallets
resurser anvdnds pd basta satt for att skapa en sé god halsa och
patient- och brukarupplevd kvalitet som majligt. Syftet ar att bista
varden och omsorgen i att férbattra kvaliteten och effektiviteten

— férbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.

P> vardanalys

<
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