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Destination: Framtidens halso- och sjukvard

Vi spetspatienter dr hir for att stanna. Med projektet "Spetspatienter - en ny
resurs for hilsa” har vi paborjat ett fokusskifte dar patienter ses som en sjilv-
klar aktor och resurs for systemforbattring pa bade strategisk och operativ niva.
Vi har undersokt, utbildat och utmanat hilso- och sjukvarden som den ser ut
idag. Vi har sidnkt trésklar och éppnat dorrar for att fler patienter ska veta,
kunna och vilja mer.

Precis som hilso- och sjukvarden har manga olika professioner, har spets-
patienter manga olika kompetenser och erfarenheter. Men en sak har vi alla
gemensamt - vi dr inte i opposition till hilso- och sjukvarden. Spetspatienter ar
en samarbetspartner som vill vara med och férandra, férbattra och bygga nytt.
Du som arbetar med hilso- och sjukvardsfragor har nu virldens chans att hinga
med pa taget!

Att hilso- och sjukvarden stdr infér manga utmaningar dr ingen nyhet. En
aldrande befolkning med fler multisjuka och fler langvarigt kroniskt sjuka, en
stindig dragkamp om resurser och kompetensforsorjning, okade krav pa digita-
lisering och ett behov att fornya styrsystem och regelverk. Det finns manga olika
idéer och asikter om hur dessa utmaningar ska tacklas. Men sikert dr att vi som
kommer att befinna oss i centrum av detta, vi patienter, maste vara delaktiga.

Projektet Spetspatienter har tagit forsta stegen for att géra det mojligt. Genom
att etablera spetspatienter forst som begrepp, och sedan i verksamheter, led-
ningsgrupper och beslutsforum, har vi satt ord pa patienters expertis och skapat
forutsattningar for att pa riktigt se patienter som en resurs och inte bara “den
som lider”. Vi dr i en process dir patienter gar fran att ses som passiva mottagare
till att vara medskapare med reellt inflytande. An har vi inte kunnat definiera
alla de odndliga mojligheter det innebér. Men vi har ldmnat perrongen och pa-
borjat resan mot en ny sorts patientdelaktighet och mot framtidens hilso- och
sjukvard. Ska du med?

Madeleine Beermann,
Kim Nilke Nordlund
Unga Reumatiker, projektpart i projektet Spetspatienter
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( Forord

Detta dr den andra rapporten om spetspatienter. Den forsta rapporten bar titeln
”Spetspatienter - en ny resurs for halsa” Den gavs ut i januari 2019 i form av en
antologi som visade hur langt projektet Spetspatienter hade kommit da. I rap-
porten du laser just nu har vi i projektet utvecklat begreppet spetspatienter och
dess innebord ytterligare. Under projektets gang har dven malsiattningen vidare-
utvecklats. Fran att frimst verka for fler patienter som vet, kan och vill mer
och ett samhille som kan moéta deras behov, sa 4r malet numera att etablera
en diagnosoberoende samverkansplattform for patient- och narstaendefragor.
I ett forsta steg har den ideella organisationen Forum Spetspatient (www.forum-
spetspatient.se) bildats. Var forhoppning ar att det ska ge forutsittningar for att
6ka kontaktytorna mellan spetspatienter och andra patienter/nirstaende, pati-
entorganisationer, vardgivare, huvudman, forskning, life-sciencebolag med flera.
Dessutom arbetar vi dven fortsattningsvis for att stirka och inspirera enskilda
patienter och ndrstaende.

Innehéllet i rapporten bygger pa diskussioner med pélista och engagerade
personer, diribland patienter, nirstaende, virdprofessionella, personer inom
halso- och sjukvirdens férvaltning och forskare. Samtidigt som underlagen 4r
breda, kan rapporten ses som en partsinlaga med utgangspunkt i patienter och
nirstaendes behov samt deras kunskaper och erfarenheter. Det dr viktigt att
podngtera att de forhallanden och forslag som tydliggors i rapporten inte ar 4m-
nade att skapa konflikt mellan patienter/nirstiende och hilso- och sjukvarden,
utan att lyfta fram perspektiv som sidllan syns och tar plats i diskussioner pa
systemniva. Vi dr medvetna om att en avgorande forutsittning for att system-
forbittringar ska lyckas dr att alla intressenter investerar sin kunskap och kom-
petens med en vetskap om att vialla arbetar med samma mal fér 6gonen, nimli-
gen en bittre och sikrare hilso- och sjukvard som en del av en mer jamlik hélsa.

Rapporten fokuserar i forsta hand pa forutsattningar for forbéttringar pa
systemniva och forslag pa hur dessa kan bli verklighet. Detta innebér att vi har
mindre fokus pd det individuella virdmotet. Vara resonemang berdr framst
halso- och sjukvarden men de bedoms dven vara tillimpliga f6r omsorgen, sir-
skilt i de delar da omsorg behéver kombineras med vard.



Projektet Spetspatienter
Projektet ”Spetspatienter - en ny resurs for hilsa” utvecklades ur ett gemensamt
engagemanghosettflertal personer och organisationer. Viférenasisynen att
vart hilso- och sjukvardssystem behover forandras i grunden, si att det bittre
moter patienters och néirstaendes behov och kompetens. Man behover ga fran att
bara leverera vard till att ocksa stodja patienters egenvard. Projektet har samlat
patienter och patientorganisationer, vardgivare och hilso- och sjukvardsorga-
nisationer, forskare samt foretag - alla intresserade av att medverka till en ny
sorts patientdelaktighet. Tillsammans har vi arbetat for att 6ka kunskapen om
vad som utmarker spetspatienter, vad de gor, och hur de kan bidra till sin egen
hilsa savil som till hilso- och sjukvardssystemets utveckling. Vi ar dvertygade
att om vi lyckas anvianda all den kunskap, allt engagemang och all den vilja
som finns hos spetspatienterna, kan vi géra hilso- och sjukvarden bittre och
sdkrare for alla.

Projektet har haft finansiering frdn Vinnova mellan 2017 och 2019 med
Karolinska Institutet som koordinator.

Foljande organisationer/foretag har medverkat som projektparter:
* Karolinska Institutet,
* Lunds universitet,
¢ Stiftelsen Leading Health Care,
¢ Stockholms universitet,
* Svenska Parkinsonférbundet,
* MOD - Mer Organdonation,
* Riksorganisationen Unga Reumatiker,
* Karolinska Universitetssjukhuset,
¢ Region Norrbotten,
* Tiohundra AB,
¢+ Akademiskt specialistcentrum, Stockholm,
* QRC Stockholm, Region Stockholm,
* RCC Stockholm-Gotland, Region Stockholm,
* AbbVie AB,
¢ Cambio Health Care Systems AB,
¢ Care of Conning Communication AB.

Rapportens upplagg

Rapporten dr gemensamt forfattad av Sara Riggare, Anna Krohwinkel,
Hans Lindqvist och Helena Conning med vardefull input fran en rad personer
savil inom projektet Spetspatienter som i forfattarnas nitverk.

I kapitel ett skriver vi om spetspatienter: Vad gor spetspatienter? Hur ser de pa sig
sjdlva och sin roll i de system de verkar i? Vem blir spetspatient? Vilka kompetenser
tar spetspatienter hjilp av for att hantera sina eller nirstaendes hilsoutmaningar?

Kapitel tvd handlar om det vi ser som den nidrmaste varden, nimligen egen-
varden. Vibeskriver hur egenvard forhaller sig till hilso- och sjukvarden. Vi
beskriver vad som kan vara egenvard och ger ocksa exempel pa verksamheter/
projekt dir egenvard varit i fokus for att uppna hilsa.

I kapitel tre diskuteras det hdlso- och sjukvardssystem vi har idag och vilka
behov vi ser framéver av utveckling och forandring.

Kapitel fyra avhandlar personcentrering bade som modell och utifran patien-
ters och nirstaendes perspektiv. Dessutom gar vi har igenom enkiten ”Viktigt
ivarden” och resultat fran den.

I kapitel fem forsoker sd till slut summera upp vad den har rapporten vill
formedla. Har finns diskussionsunderlag, forslag pa vad du kan gora sjialv och
diskussion om risker.

I denna rapport finns ocksd tvd bilagor:

I bilaga ett finns avsnitt skrivna av andra personer. I inledningen till varje
sadant avsnitt anges vem som ar forfattare. Forfattarna ir sjalva ansvariga for
det som staridessabetraktelser och texten utgor inte nodvindigtvis projektet
Spetspatienters eller projektparternas asikt.

I bilaga tvd finns mer information om enkiten *Viktigt i varden”

Trevlig l4sning!

Tack

Jag vill tacka projektparterna samt Vinnova, som tillsammans finansierat pro-
jektet Spetspatienter. Tack dven till LOF (Landstingens Omsesidiga Forsikrings-
bolag) for stod till framtagandet av denna rapport. Tack Ewa Printz for givande
diskussioner och textbidrag vid rapportens framtagande. Tack till Maria Higg-
lund, Isabella Scandurra, Jon Engstrém, Therese Scott Duncan och Cristin Lind
for vardefulla synpunkter pa utformningen av enkiten som beskrivs i kapitel 4.2.

Denna rapport tillignas alla nuvarande och framtida patienter och nirstaende.

'{.z"' i
S fe—

Sara Riggare, koordinator for projektet Spetspatienter
Stockholm i februari 2020



i Kapitel 1

Vad menas med spetspatient?

2]

I den forsta rapporten om spetspatienter: “Spetspatienter - en ny resurs for halsa’
[1], beskrev vi spetspatienter som patienter och nirstaende som vet, kan och vill
mer, och som ofta gor mer 4n varden forvintar sig. I denna rapport resonerar vi
pa ett mer utvecklat sitt kring vad en spetspatient dr och gor, nimligen:

En Oppet egenerfaren patient eller ndrstdende som anvdnder sina spetskompetenser for
att forbdttra sin egen/ndrstdendes vdrdsituation och dessutom arbetar for att forbdttra
hdlso- och sjukvdrdssystemet sd att det blir bdttre och sdkrare for ndsta patient och/
eller virdmote.

Var beskrivning av vad en spetspatient gor har alltsa utvecklats fran att fokusera
padetindividuella vairdmoétet, till att i hogre grad lyfta fram spetspatienters roll
och bidrag i systemforbittringsarbete.

Det ar viktigt att vara tydlig med vad som avses med att patienter och nir-
stdende kan bidra. Den enskilda patienten kan inte generellt ses som en resurs
for varden. Dock har manga patienter ett intresse av att sjilva pa basta mojliga
satt bidra till bade sin egen hilsa och till systemforbéttring. I manga fall har de
dven formaga att gora det, forutsatt att varden erkdnner deras kunskaper och
erfarenheter som en kompetens som systemet behéver. Lis mer om hur vi defi-
nierar hilsa i kapitel 2 och om var enkit till patienter i kapitel 4.2.

1.1 Individen i systemet

Vi menar att patienter och vardens professioner som vill bidra till systemfor-
battring maste forsta skillnaden mellan individperspektiv och systemperspek-
tiv, och dven kunna ga fran det ena till det andra i tanke och handling. I figur1
nedan finns illustrationer av de bada perspektiven.
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Figur1 Illustration av exempel pd individperspektiv (till vdnster) och systemperspektiv
(till hoger).

En avgorande forutsattning for vardens utveckling dr att lirandet fran vairdmotet
lyfts till systemnivan. I rapporten Fran mottagare till medskapare” beskriver
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (fortsattningsvis endast Vardanalys)
hur hilso- och sjukvarden kan bli mer personcentrerad dn idag[2]. I Vardanalys
rapport ges bland annat exempel pa hur chefer och ledare battre kan anvinda
sig av patienters och nirstaendes varderfarenheter i forbattringsarbetet. Spets-
patientkonceptet tar de arbetssdtten ytterligare ett steg: Vi ser spetspatienter
som personer som vill och kan vara resurser for systemforbéttring.

En av forutsattningarna for att patienter och nirstaende sjilva ska kunna
bidra till systemforbattring dr att de har utvecklats fran enbart konsumenter
av hilso- och sjukvard till att ocksa vara producenter av kunskap kring hur de
moter sina hilsoutmaningar. De behéver dven kunna sitta denna kunskap i rela-
tion till olika nivaer i halso- och sjukvardssystemet, till exempel enligt nedan:

* Pa vardmotesniva kan spetspatienters kunskap tas emot av vardprofessio-

nella och i manga fall paverka valet och utfallet av behandlingen.

¢ P4 styrnings- och ledningsniva kan spetspatienters kompetenser och erfa-

renheter anvindas for att férandra forutsattningarna for vairdmaoten mer
generellt. Hir dr formagan att kunna se bortom den egna situationen och
varden avgorande for att kunna lyfta upp kunskaper och erfarenheter till
att medverka i utformningen av inte enbart sin egen, utan ocksa andra
ménniskors vardmiljo.
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¢ Tett ytterligare steg av ldrande och erfarenhetséverforing kan spetspatien-
ters kompetenser anvindas pa strukturell niva, dir politiker och tjinste-
mién fattar inriktningsbeslut om utformningen av vard.

For varje forflyttning fran det egna vardmotet blir fragorna mer komplexa och
kraver ett storre relationsdjup mellan dem som efterfragar underlag och fattar
besluten, och de spetspatienter som sitter inne med kunskapen [3]. Har blir det
avgorande vilken kultur som &r tongivande nar patienter, nirstaende och pro-
fessioner ska samverka. Under tiden som projektet Spetspatienter pagéitt har
vi noterat att attityderna gentemot aktiva patienter och narstaende samt vad de
kan bidra med har blivit mer positiva. Till exempel har levande bibliotek och
patientrad etablerats pa flera platser i landet, arbetet med personcentrerad vard
har intensifierats, och det har skapats en rutin f6r patientmedverkan i Nationellt
system for kunskapsstyrning i hilso- och sjukvard. Ett flertal ytterligare exem-
pel beskrivsibilaga 1.

Spetspatienters mdjliga bidrag och roller pa olika nivaer i hdlso- och sjuk-
vardssystemet illustreras i figuren nedan.

Spetspatienter...

... ar aktiva i sitt eget vardmote, och...

... medverkar i utformningen ...medverkar i projekt i “sin
av "sin egen” vardmottagning egen” region/kommun

... hjdlper foretag,
t ex inom medtech/ .. hjdlper forskare
lakemedal

... hjdlpar .. hjalper till pa
rmyndighetar nationell niva

Figur2 Exempel pd aktiviteter som en spetspatient kan vara engagerad i.

1.2 Vem blir spetspatient?

Begreppet spetspatienter bygger pa forskningen kring ”lead users” av bland andra
Eric von Hippel [4]. For mer bakgrund, se rapporten ”Spetspatienter - en ny
resurs for halsa” sdrskilt kapitel 2 och 5. Von Hippels forskning har vidareut-
vecklats inom patientomradet av Pedro Oliveira och kollegor. De har byggt en
onlineplattform for patientinnovationer (https://patient-innovation.com) och fors-
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kar d&ven inom omradet. De har bland annat gjort telefonintervjuer med 500
patienter och nirstadende inom sillsynta diagnoser for att underséka hur inno-
vativa de losningar 4r som dessa utvecklat for att mota sina behov. Undersok-
ningen visade att drygt hilften (53 %) hade utvecklat l16sningar for att forbéttra
hanteringen av sin/nirstaendes sjukdom och att 8% av losningarna kan betrak-
tas som tidigare ej kinda av vardsystemet[5].

Samma forskargrupp har dven genomfort en studie av i vilken omfattning
som patienter och nirstdende dr innovativa i motet med sin egen hilsoutmaning.
Ungefir 1-3 procent av befolkningen visade sig antingen sjidlva ha tagit fram
nagon typ avinnovation kopplat till den egna sjukdomen, eller ha anpassat en
16sning gjord av ndgon annan i liknande situation [6].

Detta innebir att i en befolkning av Sveriges storlek sa skulle mellan 100 000
och 300 000 personer kunna férvintas bidra till nya hdlsoinnovationer kopplade
till egna halsoutmaningar. En del av dessa borde kunna betraktas som spetspati-
enter och de finns bade inom patientféreningar och som “fristiende” spetspatienter.

Foljande citat illustrerar ett innovativt sdtt att hantera sin hdlsoutmaning:

( B

”Att bli diagnostiserad med en kronisk sjukdom &r som att bli traffad av blixten.
Som diabetiker maste du mita din blodsockerniva konstant. En insulinpump
ger dig en konstant méngd insulin hela dagen. En permanent blodsockermétare
ger dig en uppsittning larm. Personen ska sen hora larmen, kontrollera insulin-
nivan och bestimma vad som ska goras hundratals ganger om dagen. Insulin-
pump och blodsockermaitare pratar inte med varandra. Den begrdnsningen
gjorde att vi satte igdng och byggde en enkel algoritm som férutspadde vad som
skulle hinda med mitt blodsocker. Vi byggde en konstgjord bukspottkortel, detta
fordndrade hela mitt liv. Vi tog ut médnniskan ur systemet och ersatte det med
en enkel dator och en algoritm.”

. /

Dana Lewis fran Konferens Spetspatienter november 2019 (egen éversdttning).
Se www.konferensspetspatienter.se/program for hela foreldsningen.

Detta ska inte tolkas som att spetspatienter dr nagon sorts patientelit”. Vi me-
nar att spetspatienter ar personer som gar fore och ”plogar vag” for dem som inte
kan eller orkar sjalva. P4 sd sitt kan spetspatienter hjdlpa till att gora varden battre
och sidkrare for alla patienter.
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Enligt Vardanalys sd lever ndstan hidlften av befolkningen med en eller flera
kroniska sjukdomar och denna grupp uppskattas anvinda fyra till sex gdnger s
mycket sjukvard som de utan kronisk sjukdom [7]. Det ar framforallt behoven
hos dessa personer som det nuvarande halso- och sjukvardssystemet har svarast
att mota, se vidare resonemang i avsnitt 3.2 och figur 7. Det dr rimligt att tinka
sig att de som oftare kommer i kontakt med varden kan se och uppleva mer av
dess problem och utmaningar och dven ha stérre anledning att reflektera syste-
matiskt 6ver dessa. Aven om det finns spetspatienter som inte har kroniska
sjukdomar sa dr det betydligt vanligare att man dr spetspatient om man har
sadan erfarenhet.

1.3 Spetskompetenser hos patienter och narstaende

Om méinniskor som stélls infoér en hilsoutmaning ser mojligheter till forbattring
av det egna maendet genom sitt agerande, men samtidigt upplever att hilso-
och sjukvarden inte moter upp, sa startar innovativa aktiviteter pa patienternas
villkor och med deras egen drivkraft. Mdnniskor blir mer autonoma och soker
sin egen kunskap. De skapar sin egen sociala meningsfullhet genom nitverk [1].
Att patienter och nirstdende arbetar med sin egenvard och sitt engagemang pa
detta sitt dr nagot vi kallar “spetspatientighet”. Baserat pa intervjuer med 15
spetspatienter har vi identifierat ett antal roller, kompetenser, eller olika sitt
att mota sin hialsoutmaning, som underlag for igenkidnning, gemenskap och
forandring. Fokus sitts pa vad spetspatienter gor snarare dn vad de ar.

Dessa kompetenser innefattar patienters och nirstaendes formaga att an-
vinda sina kunskaper om och erfarenheter av egenvard (se vidare kapitel 2) till
att pa olika sitt 6ka sin ma-bra-tid. Det dr samtidigt kompetenser som de kan
anvinda nir de bidrar till utveckling av hilso- och sjukvarden pa olika nivaer,
fran det egna vardmotet till styrning och ledning. De nio kompetenserna som
beskrevs i den tidigare rapporten har utdkats och vi har nu ett ramverk besta-
ende av tolv kompetenser, se nedan.

+ +
+
+ +
Egenvardaren — Gor det som ar majligt for att lira sig
mer om sin hilsa, samt arbetar for att forbattra det.
* +
+
+ +
Aktivisten — Strivar efter att forbittra virden och/eller
' samhillet genom praktiskt och medvetet opinionsarbete.

15
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Kommunikatdren — Kommunicerar sina egna erfaren-
heter av hilsoutmaningar genom till exempel konferenser,
moten, bloggar, sociala medier och podcasts.

Entreprenéren — Anvinder sina erfarenheter av hilsout-
maningar for att bygga foretag och/eller andra organisationer.

Innovatéren — Skapar eller har idéer om nya 16sningar
baserade pa sina egna erfarenheter av hilsoutmaningar.

Mentorn — Delar med sig av sin kunskap och erfarenheter
av hialsoutmaningar for att 6ka kunskapen hos andra.

Trackern — Monitorerar sina symtom och/
eller behandlingar.

Hackern — Anvinder teknisk kompetens for att
16sa halsoutmaningar.

Kunskapssodkaren — Ar insatt i den senaste forskningen
och evidensen.

Patientforskaren — Anvinder vetenskapliga metoder for
att forska pé sina hilsoutmaningar och/eller dr partner med
etablerade akademiska forskare.

Samarbetaren — Etablerar och hanterar partnerskap
med hilso- och sjukvarden.

Projektledaren —Samordnar sin vird och hanterar flera

kontakter gallande sin hilsa och vard.

behover vara dynamiskt.

O.
+ @ *  ? —Densista ikonen symboliserar att vi tror att ramverket
o

De tolv kompetenserna kommer att behova férandras med de patienter och nir-
stdende som anvander dem. Vidareutvecklingen av ramverket kommer ocksa
att bero av hur vardsystemet bemoter patienter och néirstaende och vilka behov
som forsvinner och dyker upp i och med forandringar i samhéllet i stort.

Ramverket 6ver spetskompetenser hos patienter och nirstaende har visat sig
mycket anviandbart i diskussioner med bland annat patientféreningar, vardgivar-
organisationer, regioner, myndigheter och foéretag. Anvindningen av ramverket
har lett till att diskussionerna blivit mer nyanserade kring vad patienter och nar-
stdende kan och gor. Det har okat forstaelsen for vad som menas med spetspatient.

Mer information finns i foljande vetenskapliga artiklar publicerade inom
projekt Spetspatienter: [8],[9],[10] och[11].

1.4 Patienters och narstaendes nya roller
Vér forskning inom projektet Spetspatienter beskriver att patienters och nir-
staendes arbete med sin egenvard och sitt engagemang fungerar som drivkraft
att fa varden att anpassa sig, samverka mer och ge bittre feedback [8].  manga
fall omskapas ocksa relationen med den professionella sjukvarden, i och med
att patienters och nirstaendes kompetenser och erfarenheter anvinds for att
aktivt forandra forutsittningarna for virdmotet.

Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) gjorde 2017
en systematisk genomgang av metoder som kan paverka patientens forutsitt-
ningar for delaktighet [12]. Dar papekas att hdlso- och sjukvarden ofta be-
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griansar patientdelaktighet till medverkan i beslut om vard och behandling.
SBU poidngterar:

”] ett bredare perspektiv ingdr dven att patienten kan tilldgna sig och tillimpa
kunskap om symtom, sjukdom och behandling, men ocksd att patienten kan férmedla
kunskap och erfarenheter till personalen.” [Sidan 71 12].

I SBU:s rapport presenteras evidens for att grupputbildning i empower-
ment hos patienter med lIangvariga sjukdomar har positiv effekt bade pa tilltron
till den egna formagan och, for nagra grupper, pa den egna sjukdomen i form av
minskade symtom. Detta dr nadgot som kan och behdver utvecklas mer inom
hilso- och sjukvarden.

Man kan fraga sig varfor patienter- och narstaendes perspektiv och kunskap
diskuteras livligt just nu. Det kan nog hérledas till att vi dr inne i ett avgérande
utvecklingssprang. Historiskt sett sd innebar Gutenbergs utveckling av tryck-
pressen i mitten av 1400-talet bérjan pa en kunskapsrevolution. Den tryckta bo-
ken gav mojlighet att lattare sprida kunskap i tid och rum. Detta kom att ligga
grunden for regelverk, ersdttningssystem och arbetssitt utvecklade efter den
kunskap som fanns inom varden dir patienterna sags som passiva mottagare av
beslutade insatser, se figur 3, till vinster i figuren. Idag hamtar vi inte lingre
kunskap endast ur tryckta bécker. Tack vare teknikens utveckling si har de
flesta tillgang till all virldens kunskap, bokstavligt talat i vara fickor. Patienter
och nirstaende anvinder teknikens mojligheter, till hoger i figur 3, vilket for-
dndrar dynamiken och utmanar radande roller och perspektiv.

Traditionell kunskapsoverfaring Moderm kunskapsdverforing
> . @ 'F“ +Forskning
ﬁ:- Forskning !-‘

!

= Ward ‘g ‘g - h}rd
Ll g 5 g
2

Patienter ‘@
0000000 O 28

Sara Riggam, 203

Figur 3 Illustration av traditionell respektive modern kunskapsoverforing i hdlso-
och sjukvdrd.
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1.5 Patientmedverkan pa systemniva

De allra flesta initiativ med patient- och nadrstdendemedverkan syftar till att
Oka personcentreringen i virdmotet. Det finns ocksa mest evidens som talar
om vilka metoder som fungerar bist for att 6ka delaktigheten dir. Betydligt
mindre forskning finns kring hur delaktighet i utformningen av varden pa system-
niva gors pa basta sitt[2].

Flera utredningar om kunskapsstyrning inom varden [13],[14] har visat att
det saknas tydliga strukturer for att inkludera saval patienters kunskaper om
sina egna sjukdomar, erfarenheter och behov som professionellas kunskaper
som baseras pa erfarenhet, tyst kunskap och praktisk samverkan. Jimfort med
den metodutveckling som skett vad giller ssmmanstillning av kunskap fran
exempelvis randomiserade kontrollerade studier (RCT) saknas det bra tekniker,
strukturer och genomtankta processer for att tillvarata patienters expertis[15].
Dessa utmaningar visar sig ocksa i bilaga 1 i denna rapport. Flera exempel lyfter
problematiken kring nér patienter och narstaende ar delaktiga i systemforbatt-
ring palednings- och styrningsniva. Samtidigt visar dessa exempel pa att pati-
enter och narstaende i allt hogre grad efterfragas pa alla niver i hilso- och sjuk-
vardssystemet. Diskussionerna om patientmedverkan i Sverige har borjat réra
sig fran ”Varfor ska vi involvera patienter i vardens utveckling?” mot "Hur kan
vi pd basta satt involvera patienter i vardens utveckling?” Det dr i grunden en
mycket glddjande signal som tyder pa att patientmedverkansfragan haller pa att
mogna, men det leder till en del nya utmaningar som behdver hanteras. Bland
dessa utmaningar finns fragan om representativitet: Vem kan och bér represen-
tera patientperspektivet? Det dr en komplicerad fraga som kommer att krava
mer gemensamt arbete. Vi vill hir presentera nagra utgangspunkter som vi
tror kan anvandas for att komma vidare i arbetet.

Ett vigledande dokument i detta sammanhang 4dr ”FN:s konvention om rit-
tigheter fér personer med funktionsnedsittning” [16]. Aven om den 4r riktad
mot rittigheter for just personer med funktionsnedsittning sa brukar princi-
perna ses som generellt tillampliga fér personer som lever med kronisk sjukdom.
Konventionen har undertecknats av ett stort antal 1dnder, ddribland Sverige. En
svensk oversittning av konventionens 50 artiklar samt hur svensk lagstiftning
forhaller sig till konventionen gjordes av Socialdepartementet 2008 [17].

De mest relevanta delarna i konventionen i detta sammanhang dr artikel
4.3, som beskriver allmidnna ataganden, och artikel 33.3, som berdr nationellt
genomforande och 6vervakning. I dessa artiklar beskrivs att personer med
funktionsnedsittning och de organisationer som representerar dem aktivt ska
involveras och medverka i utformning och genomférande av lagstiftning och
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riktlinjer. I ett kompletterande dokument[18] fortydligas att den medverkan
som avses inkluderar savil paraplyorganisationer, andra patientorganisationer
som enskilda patienter.

Vimenar att allt tyder pa att for att fullt ut kunna ta vara pa méjligheterna
till forbattringar for enskilda patienter maste man mycket tydligare dn idag
arbeta tillsammans med aktiva och engagerade patienter och nirstaende pa
systemniva. Var slutsats dr att FN-konventionen stoder att sdvil personer som
verkar som fortroendevalda fran en patient- eller nirstaendeorganisation som
”fristdende” patienter/nirstaende kan arbeta i FN-konventionens anda.

r

”Det ar viktigt att jag forstar beslutet och varfor det fattas samt kanner
mig delaktig.”

r

”Anhoriga riknas ndr det handlar om att ta ansvar men inte nir det
géller information.”

”Ar med i patientrad. Det finns en del att forbattra i verksamheten men
oxa sjdlva motena. Patienter och vardgivare dr ovana att traffas och
diskutera och lyssna.”

U

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i varden”, se kapitel 4.2.
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i Kapitel 2 K

Den narmaste varden ar egenvarden

Det finns fa saker som kommer si nira som den egna hilsan. Vi biar den med
oss overallt, den paverkar hela vara liv och vi kan inte dela med oss av den till
nagon annan. Hilsan 4r bara var dven om andra kan stodja, hjilpa och i vissa
fall bota oss.

En av de viktigaste delarnaiatt ma bra ar det vi gor sjilva - det som vi skulle
kunna kalla egenvarden eller den nidrmaste varden. Vi skulle ocksd kunna kalla
det for den forsta varden - allt det vi gor for att in i det ldngsta slippa ga till
sjukvarden for att fa mediciner eller annan behandling. Det dr viktigt att utga
fran att médnniskor har kompetens och autonomi, d&ven nir de ar sjuka. De soker
hilsa, inte vard.

Denrddande definitionen av hilsa enligt Varldshilsoorganisationen (WHO)
ar fran 1948, och lyder: ”halsa ir ett tillstdnd av fullstindigt fysiskt, psykiskt
och socialt vilbefinnande, inte endast franvaro av sjukdom och funktions-
nedsittning” Nar denna definition forst lanserades sags den som banbrytande
eftersom den, forutom fysisk hilsa, dven inkluderar psykologiska och sociala
aspekter av hilsa. Pa senare tid har dock kritiken mot definitionen ¢kat: bland
annat sd anses den inte anpassad for nutidens avsevirt hogre andel av kroniska
sjukdomar. Nederldndska forskare foreslog darfér 2011 en ny definition: “hilsa
handlar om individens egen formaga att anpassa sig och hantera sociala, fysiska
och kinslomassiga utmaningar” (var dversittning och anpassning)[19]. Denna
definition mojliggdr for en bredare syn pa hélsa - dven i ndrvaro av sjukdom,
och det r det vi avser med hélsa i denna rapport.

Patientens stdllning inom svensk hilso- och sjukvard har varierat genom
aren. En beskrivning av utvecklingen fran innan 1980-talet da patientens stall-
ning borjade uppmirksammas, over framviaxten av vardval och vardgarantier
samt inférandet av Sveriges forsta patientlag den 1 januari 2015, finns att lisa
i den forsta spetspatientrapporten (kapitel 1[1]). En annan viktig bestandsdel i

23



att uppna 6kat patientinflytande ar de informella aspekter som ocksa paverkar
relationen mellan patient och vardprofessionella. Som patient kan det ofta kan-
nas som att vardpersonalen enbart ser som malet med sitt arbete att leverera
vardinsatser, medan vi patienter vill anvinda varden som ett medel for att na
vart mal, som dr hilsa.

~

”Sa nér vi patienter besoker sjukvarden dr det sjalvklart att perspektiven dr olika.
Liakaren dr proffs, vi 4r amatorer. Dom dr vardare, vi dr de vardade. Dom ar pa
hemmaplan, vi 4r borta pa mer an ett siatt. Dom dr sidkra i sin yrkesroll, vi ir
angsliga och sarbara - och sjuka. Men, trots dessa skilda utgdngspunkter ska du och
din ldkare prata er ssmman och komma éverens om vad du ska gora.”

J

Citat frdn intervjuer med spetspatienter [1].

Som fo6ljande avsnitt visar sa utgor den professionella varden endast en liten del
av det som behovs for att uppna hilsa. Vi behover darfor ga fran att varden
ser patienterna som “delaktiga i vard och behandling”, till att patienterna har
mojlighet att gora varden delaktig nir de vill och behover.

2.1 Halso- och sjukvard ar nédvandigt men inte tillrackligt

For att forsta hur hilso- och sjukvarden pa basta sitt kan stodja hdlsa behover
vivara medvetna om att hilso- och sjukvard ar nodvindigt men inte tillrickligt
for att uppna hilsa, se figur 4. Forskning visar att individuella forutsittningar
sdsom arv (genetik), miljo och sociala férutsattningar bidrar med ca 50 % till var
hilsa. Beteende och livsstil, levnadsvanor sisom kostvanor, motion och rokning,
bidrar med 40 % till hilsan. Detta innebir att hilso- och sjukvardens andel upp-
gar till omkring 10% [20]. En viktig utmaning for hilso- och sjukvarden ar dar-
for inte bara att utforma sin egen begrinsade andel sa att den pa bista sitt stod-
jer hilsa, utan att dven erkdnna och se egenvarden som en sjilvklar bas for att
varje individ ska kunna na basta mojliga hilsa.
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social)
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och livastil
(egenvard)

40%

Figur4 Illustration av hur bidragen till hdlsa fordelar sig mellan individuella

forutsdttningar, beteende och livsstil, samt hdlso- och sjukvdrd. [20].

2.2 Vad ar da egenvard?

Vi har intervjuat personer som sjilva identifierade sig som spetspatienter om

hur de sag pa sin “spetspatientighet” (mer information finns i[1] kapitel 3). Ut-

mirkande for de spetspatienter vi pratat med ar att de alla pa olika sétt agerar

sjalvstindigt. Som figur 4 visar sa kan 40% av hilsan hirledas till beteende och
livsstil. Dessa faktorer dger manniskor i stor utstrackning sjalva makt 6ver, och
dar finns alltsa en hel del kraft att bli sin egen auktoritet for att hantera sin egen

eller sin nirstaendes hilsoutmaningar.

Foljande citat illustrerar ett sdtt att se pd egenvdrd:

r

”Blodtrycketstiger ju pd alla som har daliga njurar darfor att njurarna kontrollerar
blodtrycket och faller den funktionen ur stiger blodtrycket. Da ska man gora nagot
atdet. Da ar det ocksa;’Vad kan jag gora sjalv?’. Salta mindre, trina mer, inte vara sa

tung, inte roka alls, dricka vatten men inte 6verdricka, mindre alkohol, stressa

mindre, sova bittre, mita sjalv. Och hjdlper inte det, da kan man ta medicin.

Det dr egenvardens omvinda tanke. Sadar fungerar inte doktorerna. De sager

medicin direkt och skiter i resten.”

.

Citat frdn intervjuer med spetspatienter [1].
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Figuren nedan illustrerar forekomst av olika slags egenvard hos patienter och
nirstaende med spetspatienter lingst ut till hoger. Det som illustreras med gront i
bilden idr ett lirande fran spetspatienters innovativa egenvard.
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Figur5 Illustration av Hans Lindqvist, frdn [1].

Det finns forstas olika sitt att agera utifran motet med de egna hdlsoutmaning-
arna. De intervjuer vi genomfort visar att var och en provar sig fram utifran
sina egna forutsattningar och vad som fungerar bast. Dock dr det dven viktigt
att vara medveten om att framgangsrik egenvard dr en kombination av formaga
till sjilvbestimmande och kunskap, se figur 6. Forskning om halsolitteracitet
(kunskap om hilsa och vard) har identifierat fyra grupper av patienter med olika
kombinationer av hog och 1dg niva av formaga till sjdlvbestimmande respektive
kunskap [21]. Patienter med laga nivaer av bade kunskap och sjilvfortroende
behdver mycket stod, medan patienter med hog niva av kunskap men lag niva
av formaga till sjalvbestimmande att anvinda den kunskapen kan vara onodigt
forsiktiga. Gruppen med lag niva av kunskap och hog niva av formaga till sjilv-
bestimmande kan vara problematisk. I denna grupp hittar vi vaccinmotstan-
dare och andra anhidngare av pseudovetenskap. Patienter med héga nivaer av
bade kunskap och férmaga till sjdlvbestimmande 4r kompetenta egenvardare
som kan fa egenvarden att bidra till battre hilsa, och det dr i denna grupp vi
hittar spetspatienterna. Vi tror att genom att titta pa hur och vad spetspatienter
gor isin egenvard sd skulle fler kunna lira sig mer, savil andra patienter och
nirstaende som hilso- och sjukvardens medarbetare.
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Onddigt
forsiktig
patient

Kompetent
egenvardare

Kunskap

Patient som
behover
mycket stod

Riskfylld
egenvard

Lag Hog

Formaga till sjalvbestammande

Figur 6 Illustration 6ver grupper av patienter med olika nivder av kunskap
respektive formdga till sjdlvbestimmande att framgdngsrikt hantera sin egenvdrd
[anpassad frdn 21].

2.3 Fran informerad till kompetent

Det kan tyckas sjalvklart att kunnigare patienter mar béttre och en 6kande
mingd forskning stodjer ocksa detta pastaende. Det finns exempel pa vardin-
satser som har haft egenvarden som utgangspunkt och natt goda resultat. Nagra
som Vi tycker ar speciellt intressanta beskrivs i rutorna nedan.
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Rékstopp infér operation -
exempel pd hur egenvdrd och sjukvdrd maots for 6kad patientsdkerhet

Ar 2008 kom rapporter frin England, Danmark och Sverige som alla tydligt
visade att patienter som genomgick operationer och hoéll upp med rokning 8
veckor fore och efter operation, fick en dramatisk minskning av komplikatio-
nerna. Sammantaget visade studierna att komplikationsrisken minskade med
30till 50% . Ur ett patientsikerhetsperspektiv och utifran majligheten att minska
méinniskors lidande var detta siffror som alla experter ansag maste leda till nya
rutiner och metoder [22].

Svensk ortopedisk forening startade 2010 kampanjen ”En rokfri operation
som nu ar praxisiSverige. Det innebar att alla patienter informeras infor ope-
ration om riskerna med rokning och pa vissa kliniker sa ar rékstoppet ett krav
for att man ska fa sin operation. Kampanjen Rokstopp infér operation hade en
del initiala problem, eftersom ambitionen var att, forutom att hjalpa med rok-
stopp infor operation, den ocksa skulle bidra till att fa médnniskor att sluta roka
for gott (referens: personlig kommunikation Pelle Gustafson, LOF). Nar vil
den ambitionen togs bort och fokus istéllet las pa att informera om risker och
fa minniskor att klara av rokstopp fore och efter operation for sin egen hilsas
skull, sa blev bade patienter och hilso- och sjukvardens personal mer motiverade.
Idag anser nog de flesta att rokstopp dr en mojlighet for patienten att vara med
och paverka slutresultatet av en behandling, men det har varit en mognadspro-
cess, kanske framst for hdlso- och sjukvarden som inte varit van att ”ta hjalp” av
patienten for att 6ka patientsikerheten [23].
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Egenmatningar under cancerbehandling -
exempel pd nyttan med egenmdtningar

Pa ett amerikanskt sjukhus genomfordes en studie for att undersoka halsoeffek-
terna av symptommonitorering vid cancerbehandling. I studien ingick 766 pati-
enter som fick cellgiftsbehandling mot cancer. Hilften valdes slumpvis ut att fa
anvanda ett webbaserat system for att rapportera 12 vanliga symtom pa cellgifts-
behandling, till exempel illamaende, krakningar, férstoppning/diarré, ingen
matlust, svettningar och smérta. Likarna fick utskrifter av rapporterna infor

vardbesok och vid rapportering av allvarliga eller forsimrade symtom skickade
systemet automatiskt ett meddelande till en sjukskoterska som vidtog atgirder.
Patienterna fick dessutom vard som vanligt, vilket innebar att symtom och
observationer diskuterades under vairdmétena. Resten av gruppen fick behand-
ling som vanligt enligt ovan. Bada grupperna uppmuntrades dessutom att hora
av sig pa telefon mellan vardbesoken om de hade nagra fragor om symtom.
Héilsan hos gruppen som fick anvidnda systemet for egenmonitorering forsam-
rades langsammare jaimfort med gruppen som endast fick vard som vanligt.
Dessutom behovde de i mindre utstrackning uppséka akuten och talde lingre
perioder av cellgiftsbehandling. De med liten datorvana hade de storsta positiva
effekterna[24].

En uppfoljande studie visade att gruppen som fick anvidnda systemet dven
levde i genomsnitt drygt fem manader langre efter diagnos jamfort med grup-
pen som endast fick vard som vanligt (31,2 manader jamfort med 26,0 manader)
[25]. Svenska studier visar jimforbara resultat [26].
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Hjartskola efter hjartinfarkt -

exempel pd vdrdet av patientutbildning

I den svenska hjirtsjukvarden sa erbjuds alla som 6verlevt sin forsta hjirtin-
farkt att delta i ”Hjartskola” Hjartskolan bestar av utbildning i form av korta
forelisningar givna av experter pa hjart- och kirlsjukdomar samt gruppdiskus-
sioner mellan patienter.

Ettverktyg for att forbittra den svenska hjartsjukvarden dr kvalitetsregistret
SWEDEHEART. Registret anvinds for saval akut som kronisk hjirtsjukvard och
syftar till att minska dédligheten och sjukligheten hos patienterna. Med hjilp
av data fran SWEDEHEART fran perioden 2006-2015 undersoktes effekterna
av deltagande i "Hjdrtskolan” Studien omfattade nistan 48 000 patienter som
erbjods att delta i utbildningen. Sammanlagt 37 % deltog och fick ldra sig om
riskfaktorer, diet, fysisk aktivitet och liknande. Tva ar efter hjartinfarkten hade
1,0 % av de som gatt hjirtskolan avlidit. Detta ska jaimforas med att 2,6 % av dem
som inte gatt utbildningen hade avlidit efter tva ar. De som gick utbildningen
hade alltsd en halverad risk att d6 av hjartproblem inom tva ar jimfort med dem
som inte deltog[27].
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Exemplen ovan visar att det for enskilda patientgrupper inom olika diagnoser
finns evidens for att patienter med mer kunskap ocksd mar battre, och att hilso-
och sjukvarden genom ratt stod kan bidra till detta.

For att detta arbete ska kunna lyckas maste det finnas regelverk som stod-
jer denna syn pa egenvarden. I dagslaget dr det formellt sett Socialstyrelsens
foreskrift ’Bedémningen av om en hilso- och sjukvardsatgard kan utféras som
egenvard” SOSFS 2009:6 [28] som styr hur den svenska hilso- och sjukvarden
ska se pa egenvard®. Enligt foreskriften avses med egenvard:

”hdlso- och sjukvdrdsdtgdrd som legitimerad hdlso- och sjukvdrdspersonal bedomt
att en patient sjdlv kan utfora. Egenvdrd dr inte hdlso- och sjukvdrd enligt hdlso- och
sjukvdrdslagen.”

Virldshilsoorganisationen, WHO, definierar & andra sidan egenvard sa hir:

?Egenvdrd dr formdgan hos individer, familjer och samhdllen att framja och bibe-
hdlla hdlsa, motverka sjukdom och hantera sjukdom och funktionsnedsdttning med eller
utan stod fran hdlso- och sjukvdrden.”

Egen overs.[29].

Vianser att WHO:s definition av egenvard dr bittre 4n Socialstyrelsens. WHO:s
definition 6ppnar upp for att 1ata egenvarden bli basen i arbetet med den egna
hidlsoutmaningen och tar d4ven avstamp i ménniskors férmaga och autonomi.
Detta 6verensstimmer vil med den syn som aktiva patienter och niarstaende
framfort under projektet Spetspatienter. Att dndra definitionen av egenvard
dven i svenska regelverk skulle kunna fa fler att se mojligheterna att bidra till
sin egen hilsa och, vid behov, fa stod i sin egenvard av hilso- och sjukvarden.
Gladjande nog ser vi flera aktuella exempel pd en utveckling i denna riktning.
Exempelvis har Region Stockholm i slutet av 2019 beslutat om en egenvardsstra-
tegi[30] som ansluter sig till WHO:s definition och som skriver om en egenvard
som 4r anpassad efter individens behov.
Den bygger pa att:
* Information om hilsa och egenvard finns litt tillgédnglig
¢ Individen tar initiativ och ansvar for egenvard och far stéd utifran
sina forutsittningar
* Vardens stod till egenvard utformas och genomfors genom att
involvera malgrupperna

1 Ndr denna rapport skrivs sd pdgdr pd Socialstyrelsen en 6versyn av foreskriften om egenvdrd. Vdr
kommunikation med myndigheten har inte gett svar pd fragor om tidplan eller omfattning av 6versynen.
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Strategin visar att kunskap om egenvard behéver ses som en prioriterad lank i
vardkedjan for att skapa trygghet och engagemang. Kunskap om de vinster en
stiarkt egenvard kan medfora for den enskilde, for hilso- och sjukvarden och for
samhaillet kan ge ytterligare motivation till att utveckla egenvarden.

Ettannatexempel 4r den nationella strategi for life science som regeringen
lanserade i december 2019. Den ska utgora ett stod for att vi som samhdélle gemen-
samt ska kunna klara avde utmaningar som valfirden stdr infor. En av mal-
sdttningarna som anges i strategin dr: “6kat fokus pa forebyggande insatser och
egenvard”. Dar tydliggors att man avser savil primér- som sekundarprevention[31].

Sammanfattningsvis borde det rimligtvis finnas bade mojligheter och stora
vinster for samhéllet att se egenvarden som en del i att uppna halsa.

31



-
Egenvard i kubik

Forfattare: Elisabeth Bjorck Orvehed, spetspatient med MS och sprdkvetare

Vi spetspatienter ar forstds som folk i allmanhet. Vi jobbar kanske, har familj,
lagar mat och betalar rakningar. Troligen har vi kontakt med en specialist inom
varden, men ir sjukdomen stabil handlar det ofta bara om nagon timme per ar.
Resterande tid (8 765 timmar per ar har Sara Riggare raknat ut) dgnar vi at det
riktigt stora arbetet, egenvarden, for att fa livet att funka och maximera ma-bra-
tiden, som nagon klok person har sagt.

Hade nagon fragat mig for tio ar sedan vad egenvard ar, hade jag sagt: ”’Man
tar en Alvedon och vilar nir man har feber” Min man sade nyligen: “For mig
ar egenvard att inte roka”. En snabb googling bygger pa min och makens bild
med hudvard, kosttillskott, ma-bra-tips”samt information om vad som star pa
apotekens egenvardshyllor. Traffar som visar att varden ar involverad dyker
ocksa upp: Medicinsk ordbok siger att egenvard dr vard vid enklare sjukdoms-
tillstdnd som individen kan ge sig sjilv. Nagra regioner har egenvardshiften
med tips pa hur man hanterar lindrigare tillstand sjilv. Sammanfattningsvis ar
denna egenvard av kortare och inte sa bokig natur.

Den ”kroniska egenvarden” dr av en helt annan kaliber och kraver stérre in-
satser. Sjilv har jag MS sedan 2011 och har fatt stifta bekantskap med en hel del
konstiga symtom. Jag har haft dubbelseende tre gdnger, en synnervsinflamma-
tion som slackte synen helt pa vinster 6gat och jag har ocksa begdvats med ett
spagettiben. P4 morgonen ir benet i fraga en okokt pastapinne, men ju lingre
dagen lider desto mer “kokt” blir det. I sitt samsta lage dr benet alldeles sladdrigt
och jag sldpar da den motstriviga kroppsdelen efter mig. Varje dag bor jag und-
vika att hamna i “sladderldget”, men eftersom jag helst inte gor ett stort num-
mer av benet forsoker jag halla samma takt som kollegorna. Jag borde vara van
vid min knepiga gang vid det har laget, men insikten drabbar mig da och da pa
ett vildigt hardhént vis. Goodbye fjallvandringar.

$4, nu har benet brett ut sig tillréickligt. Ater till egenvirden och nu Social-
styrelsens definition, som finns Socialstyrelsens foreskrifter (SOFS 2009:6) om
bedémningen av om en hilso- och sjukvardsatgird kan utforas som egenvard:

Egenvard: hilso- och sjukvardsatgird som legitimerad hilso- och sjukvards-
personal bedomt att en patient sjialv kan utféra. Egenvard dr inte hilso- och
sjukvard enligt hdlso- och sjukvardslagen (SOSFS 2009:6).

Hér ar vi inne pa juridikens omrade. Socialstyrelsen ramar in regelverket
kring hilso- och sjukvardsatgidrder som patienter utfor pa egen hand. Samma

( )
person som i Alvedon-fallet ovan, gor jobbet dven hir. Men nu ordinerar virden

egenvarden och ldr i vissa fall ut hanteringen.

Juridiskt maste forstas en myndighet avgora om lagen ska omfatta patienter
som hanterar mediciner och hjilpmedel pa hemmaplan, men héir 4r ramarna
runt egenvard annorlunda och i simsta fall uppstar begreppsforvirring, Om jag
raljerar ett 6gonblick hanterar jag spagettibenet med en icke-forskriven kapp
som jag har kopt sjilv. Jag kallar detta egenvard, men inte Socialstyrelsen. St6-
det jag har runt hogerfoten ar forskrivet av en fysioterapeut och rdknas darfor
iniall sorts egenvard. Kikar jag pa webben sa ser jag att fler vrider och vinder pa
dmnet pa samma sitt som jag: “Rent formellt, om man ska anvinda sjukvardens
definition av ordet egenvard, dr regelbunden motion med andra ord inte egen-
vard om inte nagon professionell inom varden ordinerat eller tipsat dig person-
ligen om att 6ka just den fysiska aktiviteten” star det pa Hjirt-lung.se*.

Behovet av att tydliggora vad man menar, och i detta fall vilken form av
egenvard det handlar om i en text, har drivit fram behovet av sirskilda etiketter
pa foreskriftens egenvard. Tva termer som figurerar ar

* specialiserad egenvard (93 traffar pa Google 2019-12-05)

* avancerad egenvard (216 triffar pa Google 2019-12-05).

Fordelen med uppdelningen ar uppenbar, tycker jag. Foljdfragan blir sedan om
dessa tva termer dr bra eller inte. Det r inte sjalvklart att den ordinerade egen-
varden ar avancerad. Den kan givetvis vara det (exempelvis diabetikernas han-
tering avinsulin och blodsockermatare), men den kan ocksa vara vildigt enkel -
som att ta penicillin. Ordbokens forklaring av avancerad ar allt som har langt
driven svarighetsgrad och darfor kriver stor skicklighet (Svensk ordbok 2009).

Ar det nigon egenvard som verkligen 4r avancerad, enligt mig, 4r det den
egenvard manga spetspatienter 4gnar sig at - egenvard i kubik. Den gidngse egen-
varden, den allmédnna och den ordinerade, racker inte till fér att maximera var
ma-bra-tid. Varden kan ge oss en hel del stod och behandling, men att lira oss
leva med sjukdomen kan bara vi sjilva, pa egen hand och tillsammans, genom
att stindigt ldra oss mer, testa, forska sjalva och lidsa in oss pa forskning, pro-
grammera, logga, mita, skruva, lira av varandra och sa vidare.

Vi vill ju vara i varlden i stédllet for i varden (tack igen Sara Riggare) och tack vare
den kraft och energi som finns hos spetspatienter gar det att skapa nagot posi-
tivt av en tillvaro som verkligen har sina utmaningar.

* (https://www.hjart-lung.se/vart-arbete/tidningen-status/artiklar/egenvard---
det-har-galler-nar-du-vardar-dig-sjalv/)

. J
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i Kapitel 3 K

Utmaningen att patientanpassa
dagens system?

Om hilso- och sjukvardssystemet ska utvecklas for att pa riktigt utga fran pati-
enters och nirstiendes behov, si fordras ett nyanserat samtal om “samhalls-
kontraktet”inom hélsa, vard och omsorg [1]. Samhaillskontraktet dr en meta-
for for en outtalad men allméant spridd férestdllning om vad vi, som ingar i
ett samhalle, forvintar oss av detta samhille och hur vi ser pa var egen roll i
den®. Inom det moderna vilfirdssamhallet - med hilsa, vard och omsorg som
barande delar - sd tolkas det ofta som viljan att betala skatt for att i gengéld fa
ta del av offentligt erbjuden service. Men det handlar ocks& om hur rittigheter,
mojligheter och ansvar bor fordelas mellan det offentliga, individen och orga-
nisationerna daremellan. Detta kapitel erbjuder nagra reflektioner kring hur
patienters fordndrade roller och behovet att utveckla hilso- och sjukvarden kan
forstdsirelation till de storre samhéillsforandringar som pagar.

”Vardkrisen idag dr sa allvarlig sa det kravs att medborgare borjar engagera
sig och stdlla krav pa modern och kompetent vard.”

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i vdrden”, se kapitel 4.2.

For att ett samhalle ska fungera si krivs att invanarna har mojlighet att veta
vilka rittigheter och skyldigheter man har. Detta beskrivs ofta i lagar och i det
hir sammanhanget finns det beskrivet i Grundlagen respektive Hilso- och
sjukvardslagen.

2 Kapitlet bygger pd tidigare arbete inom projektet Spetspatienter, samt insikter frdn bredare arbete
inom Moderna Policies, Stiftelsen Leading Health Cares kunskapsutvecklingsprogram for framtidens
halsa, vdrd och omsorg [15].
3 Termen kan spdras till den franske upplysningsfilosofen Jean-Jacques Rousseau, som myntade det
for att diskutera relationen mellan stat och individ i sin bok Du contrat social ou Principes du droit
politique (1762).
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I Grundlagen star att:

2 § Den offentliga makten ska utévas med respekt for alla mdnniskors lika vdrde och

for den enskilda mdnniskans frihet och vdrdighet.

Den enskildes personliga, ekonomiska och kulturella vdlfdrd ska vara grundldg-
gande mdl for den offentliga verksamheten. Sdrskilt ska det allmdnna trygga rdtten till
arbete, bostad och utbildning samt verka for social omsorg och trygghet och for goda
forutsdttningar for hdlsa. [...]

Regeringsformen, Lag (2010:1480).

I portalparagrafen till Hilso- och sjukvardslagen star att:

1 § Madlet med hdlso- och sjukvdrden dr en god hdlsa och en vdrd pd lika villkor for

hela befolkningen.

Vidrden ska ges med respekt for alla mdnniskors lika virde och for den enskilda
mdnniskans vdrdighet. Den som har det stérsta behovet av hdlso- och sjukvdrd ska ges
foretrdde till vdrden.

2 § Halso- och sjukvdrden ska arbeta for att forebygga ohdlsa.

Halso- och sjukvdrdslagen (2017:30).

Detta innebdr att vi som medborgare och skattebetalare i Sverige har ritt att for-
véinta oss stdd och hjilp fran samhaillet och hilso- och sjukvarden nir vi drabbas
av sjukdom eller skada, eller riskerar ohilsa. Historiskt sett har det fungerat bra-
bide medicinska resultat och invdnarnas fortroende har linge varit hogt. Inte
minst i internationell jamforelse har det svenska hilso- och sjukvardssystemet
varit mycket vil ansett.

Att modellen tidigare varit framgangsrik innebdr att insikten om att den
behover anpassas till de forandrade forutsittningar som samhéllsutvecklingen
nu for med sig har tagit 1ang tid att mogna. Aktuella utredningar, sdsom digify-
siskt vardval samt god och néira vard, betonar dock att det behovs dkad tydlig-
het om vad patienter kan forvanta sig och vad vardgivarnas atagande dr [32],
och att befolkningens delvis sviktande fortroende for halso- och sjukvarden dr
en central parameter att folja upp for att utvirdera den omstillning som pagar
(bilaga 4i[33]).

Det kan vara dags att sluta utveckla inom ramen for en féraldrad modell och
istdllet skapa en ny som moter oss och vara behov, se vidare i kapitel 5.
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3.1 Nya behov kréver ny organisering

”Ibland far jag sdtta mig pa tvaren. Det dr mitt sitt att fa vardgivaren att forsta
att jag styr mitt eget liv. Vem skulle annars gora det?”

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i vdrden”, se kapitel 4.2.

For att forsta hur virden och omsorgen i grunden fungerar - och hur den kan
och behover fordndras - dr det bra att forsta varifran den kommer, vilka de ur-
sprungliga motiven var och hur de efterhand har byggts pa.

P4 1700-talet fordes en merkantilistisk ekonomisk politik dér en stor befolk-
ning betydde mer resurser, frimst som soldater och arbetare. Medellivslingden
var l1ag och tanken var att befolkningstillvixten kunde gynnas av att ge folk
vard sd att de i storsta mojliga utstrickning 6verlevde sjukdomar och olyckor.
Aven om varden inskrinkte sig till enkla och ibland skadliga atgdrder som ader-
latning och amputation, innebar det att det offentliga tog ett ansvar man tidi-
gare inte haft. Varden blev en sorteringsmekanism; de som kunde botas kom
tillbaka i sysselsdttning, de som inte forblev produktiva limnades at socknar-
nas och sedermera kommunernas fattigvard, omsorgens féregangare. Social-
styrelsen konstaterade i en rapport 2015 att varden for personer med kroniska
sjukdomar under lang tid haft 1agre prioritet 4n andra sjukvardsomraden. His-
toriskt sett har kroniskt sjuka till och med uteslutits fran att fa vard, eftersom
fokus 14g pa att atgiarda akuta tillstand for att fa folk tillbaka i arbete. Under
tidigt 1900-tal borjade kroniska sjukdomar att uppméarksammas pa initiativ av
fattigvarden [34].

Det allminnas atagande har sedan dess steg for steg vidgats och varje nytt
steg i den medicintekniska utvecklingen har inneburit ett ytterligare ata-
gande gentemot medborgarna. Gir nagot att bota, si bor det botas. Var forsta-
else av minniskans biologi gor att varden idag utfor prestationer vi inte kunde
dromma om s sent som for tjugo ar sedan, och teknikutvecklingen har konti-
nuerligt skapat nya mojligheter. Det handlar om forfinade diagnosmetoder och
utvecklade behandlingsformer, men ocksa om helt nya sitt att tidigt uppticka
och hindra sjukdom fran att bryta ut. Samtidigt paverkar digitaliseringen hela
samhillets organisering och vara dagliga liv, se figur 3. Den medfér nya sitt att
inhdmta information, kommunicera, utveckla kunskap och dela data. I kom-
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bination med att den medicinska revolutionen omformar digitaliseringen i
grunden mojligheterna och forutsittningarna for hilsa, vard och omsorg.

Samtidigt som de medicinska och digitala revolutionerna fortgar med full
kraft, accelererar kritiken att virden och omsorgen verkar har svart att fullt
ut tillvarata och omsitta de nya mojligheterna. Tidigare framgangar har troli-
gen dolt det faktum att grundlaggande strukturer i systemen &dr i behov av stora
forandringar for att vara mottagliga for utveckling. Utmaningen kan beskrivas
som ett behov av att stdlla om hilso- och sjukvarden till att fungera pa helt nya
satt. Som utgangspunkt fér Goran Stiernstedts utredning om digifysiskt vardval
[32] sa nimns ett antal komponenter som sirskilt viktiga i denna omstédllning:

”Patient- och invdnarperspektivet behéver stdrkas, kontinuitet behdver genomsyra
styrning och organisering av vdrden, transparensen och ldngsiktigheten i systemet beho-
ver 0ka, den digitala revolutionen behdéver fd ett brett genomslag i vdrden och bli en
mer integrerad del i all hdlso- och sjukvdrd, ett mer nationellt system behovs och slut-
ligen behover systemeffektiviteten for hela den offentligt finansierade hdlso- och sjuk-
vdrden Oka.” [sidan 20 1 32].

Det 4r med andra ord inga enkla parametrar som ska justeras. Omstallningen
handlar om att ta nya grepp pa grundldggande fragor som vem som ska gora vad
i systemet, om var det ska goras, tillsammans med vem, och om prioriteringar.
Det kan innebira att bryta upp sekelgamla hierarkier och fa skilda discipliner
att samverka istdllet for att arbeta i stupror. Det kan handla om att omformu-
lera malen for verksamheterna, det vill siga det som systemen ska leverera och
dven att 6ppna upp for diskussioner om kompetenser relevanta for det nya sys-
temet. Utredningen "God och nira vard”[33], [36] och hela omstallningsarbetet
mot nira vard som nu sker i alla regioner och kommuner ska ses som ett led i att
mota dessa utmaningar. Detta diskuteras vidare i kapitel 5.
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3.2 Mot ett system som battre matchar behoven

”Tror pd en vard dar personal och patienter skapar vard tillsammans. De kan inte

>

skapa produkter som dr bra fér mig om jag inte far vara med att forma processen.”

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i vdrden”, se kapitel 4.2.

Aven som det svenska samhaillskontraktet generellt betraktats som starkt med
en stor offentligt finansierad valfardssektor, sa dr det inom hilso- och sjuk-
vardsomradet inte helt entydigt vilka komponenter som ingar i det offentliga
atagandet. Det giller inte bara det rent finansiella, utan i lika hog grad fragor
om vart krav ska riktas och vem som dr ansvarig fér vad. I samhéllskontraktet
for hilso- och sjukvard sa ingar dven delaktighet, respektfullt bemétande och
behovsanpassad tillgdnglighet. Detta stiller stora krav pa formégan att ta till-
vara patienters och nirstadendes kunskaper och erfarenheter.

Den pagaende samhéllsutvecklingen innebar dessutom nya utmaningar. En
fordndrad aldersstruktur i befolkningen medfér att den demografiska forsorj-
ningskvoten utvecklas i negativ riktning, samtidigt som den snabba medicin-
ska och tekniska utvecklingen ger stindigt utékade mojligheter och alternativ
for hur vard kan erbjudas, distribueras och konsumeras. Det stéller nya fragor
om vad som ska inga i och utvecklas inom ramen for det offentliga atagandet,
hur det ska finansieras och inte minst férdelas.

En grundlidggande utmaning ir att virden och omsorgen har utvecklat sina
verksamheter enligt det mer begrinsade atagande som traditionellt har varit
dess uppgift: att hantera relativt enkla tillstand som kan botas. Pa senare ar har
sjukdomspanoramat - delvis tack vare den fantastiska utvecklingen inom med-
icinska specialistomraden - dock fordndrats, fran akuta sjukdomar med risk for
hog dodlighet till alltmer ldngvariga tillstind som samvarierar med livsstil och
miljo. Alltmer blir mojligt att diagnostisera och bota, och gar det inte att bota
ar det ofta mojligt att med hjalp av modern vard ha ett gott liv trots en befint-
lig diagnos. Flera samtidiga fordndringar gor alltsa att andelen komplicerade,
kroniska och komplexa patienter 6kar. Detta nya landskap kan illustreras med
hjilp av en fyrfiltare som visar olika patientgrupper med sinsemellan olika be-
hov och vardkonsumtionsmonster [35], se figur 7.
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Figur7 Fyra patientgrupper med olika behov och vdardkonsumtionsmonster. Kdlla: [35].

En grundlidggande fraga idr vad dessa nya forutsiattningar innebir for hur vi
styr och organiserar hilso- och sjukvardssystemet, och, inte minst, hur vi borde
gora i framtiden. Flera aktuella utredningar, bland annat den om God och nira
vard, foreslar en omstrukturering av varden utifran patienters skiftande behov
och férmagor [36]. Det finns dock stora utmaningar i att finga dessa behov och
formagor pa ett systematiskt sitt, utan att reducera komplexiteten. Utmaning-
arna har bland annat synliggjorts i debatten kring sa kallad virdebaserad vard,
vilken i teorin bygger pa en tanke om att organisera utifran ”vad som ar viktigt
for patienten”, men vars metoder forutsitter en langtgaende standardisering av
tillstand och atgdrder for att kvantitativt kunna jamfora olika vardgivares varde-
skapande i specifika vardforlopp [37].

Vi tror att hdlsa, vard och omsorg behover utvecklas med hjilp av kom-
pletterande metoder som bittre faingar ett storre spektrum av behovsmonster och
som tar hinsyn till en storre helhet av insatser bide inom och utanfor “systemet”.
Grunden for det dr en utvecklad syn pé vad syftet med varden ar och vad som
ar relevanta resultat utifran olika patienters egna perspektiv och prioriteringar.

40

r
”Jag vill &ven kunna kommunicera med varden battre genom Vardguiden, skriva
till dem nan fraga, sen fa blodprovssvar och min dotters journal. Som det 41 nu
kan man ej gora det vilket gor det mycket svart att bli insatt i sitt barns vard pa

ett sa optimalt satt som majligt.”
\_

r

”Jag upplever ofta att man anviander medicinska facktermer nir jag ber om for-
klaringar pd vad som ska goras eller varfor. Alltsd att man anvander ett sprak-
bruk som inte dr tillgdngligt fér mig.”

.

Citat frdan svar pd enkdten ”Viktigt i varden”, se kapitel 4.2.
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i Kapitel 4 K

Mot en personcentrerad
halso- och sjukvard

( )

”Pa gott eller ont sa tror jag numera att vi - patienter, familjer, vardpersonal och
hilso- och sjukvardssystemet som helhet - verkligen skulle tjana pa om vi i pro-
fessionerna kalibrerade om vart sitt att arbeta sa att vi, istillet for att vara virdar
ivardsystemet, blev gister i patienters och deras familjers liv.”

. J

Don Berwick [38],
tidigare chef for Institute for Healthcare Improvement, USA.

4.1 Personcentrerad vard som koncept och modell

Personcentrerad vard ar en global rorelse inom praktisk vardverksamhet, policy-
arbete och forskning for att forbattra hilso- och sjukvardens interaktion med
patienter. Rorelsen dr en utveckling av ambitioner som funnits inom sjukvarden
sedan 1960-talet att 6ka helhetssynen pa patienten, ha respekt for patientens
livsvarld och erfarenheter, 6ka patienters inflytande och delaktighet i beslut

om den egna varden och i storre utstrackning striva efter att dstadkomma sa-
dana resultat som patienten prioriterar [39].

En personcentrerad hilso- och sjukvard utgar fran individens behov, pre-
ferenser och resurser i hela vardprocessen - fore, under och efter ett vardmote.
Det handlar till exempel om att litt fa kontakt med varden, att patient och vard-
personal tar gemensamma beslut om vard och behandling och att virden ger
stod till patientens egenvard. Personcentrering handlar bade om att ta tillvara
patienters och nirstaendes erfarenheter och kunskaper i sjilva virdmotet, men
dven i utformningen av hilso- och sjukvarden.

En personcentrerad hilso- och sjukvard dr ett mal men dven ett medel for
att uppna andra virden. Personcentrerad hilso- och sjukvard kan motiveras pa
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olika sitt. Vardanalys genomgang av den internationella litteraturen visar i hu-
vudsak tre olika synsitt: personcentrering som mal, medel eller rittighet [2]. Per-
soncentrering ir ett etiskt forhallningssatt och har dirmed ett egenvirde. Det
utgdr darfor ett eget mal for hilso- och sjukvarden, pd samma satt som att var-
den till exempel ska vara jaimlik, kunskapsbaserad och siker. Samtidigt kan
personcentrering dven vara ett medel for att uppna andra virden som hogre
kvalitet eller effektivitet.

Vardanalys [2] har utifran forskning pa omradet sammanfattat att personcentre-
ring utifran patientens perspektiv innebir att varden:
* ger migstdd att ta hand om min hilsa och min egen vard.
¢ lyssnar aktivt pd mig och efterfrdgar mina erfarenheter och resurser.
¢ behandlar mig med vardighet, medkinsla och respekt.
+ ger mig tillgang till vard och ritt kompetens utifran mina behov.
* tar hiansyn till mina preferenser och individuella behov samt mina mal
med min vard.
* ger mig mojlighet att delta i min vard och halsa utifrdn mina forut-
sittningar och behov.
¢ ger mig tillgdng till information om min vard och jag kan sjdlv bidra
med information.
¢+ gor det mojligt for mig att kommunicera med vardens medarbetare
utifran mina behov.
* ser till att insatserna jag far 4r samordnade och priglas av kontinuitet
utifran mina behov.

Halso- och sjukvardens utvecklingsarbete for en mer personcentrerad vard kan
enligt Vardanalys darfor utga fran tre perspektivskiften. Det handlar om att ga:
+ fran att se patienten som en mottagare till en medskapare.
 fran fragmentisering av varden till helhetsperspektiv.
 fran fardiga 16sningar till mer individanpassning.

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR, tidigare SKL) beslutade 2015 att uppdra
till svenska kommuner och regioner att verka for att kunskap och information
sprids om personcentrerad vard i syfte att regioner, och kommuner ska kunna
implementera modellen i sina vardverksamheter.

SKR gjorde 2018 en kartliggning av hur arbetet med personcentrerad vard
ser ut i landet, och vilka utmaningar som finns[40]. De konstaterar dér att led-
ningen dr viktig for att skapa forutsittningar och ge mandat och att patient-
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och brukarmedverkan ar en forutsittning for personcentreringens utveckling.
Utredarna menar att det skulle underlitta om det fanns en nationell gemensam
definition av personcentrerad vard, och konstaterar samtidigt att matning av
personcentrerad vard dr komplext och behover utvecklas. SKR ser att person-
centrering ar ett arbetssitt som bade patienter och personal vill ha. Person-
centreringen behover vara en del av virdens ordinarie verksamheter och kan
inte endast drivas av eldsjilar.

GPCC (Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet), som
forskar pa omradet och utvecklat en egen modell for personcentrerad vard,
definierar personcentrering som en etik som vagleder i praktiska handlingar
som medmaéinniska och yrkesperson. Personcentrerad vard innebar ett partner-
skap mellan patienter/nirstaende och professionella inom vard, omsorg och
rehabilitering. Baserat pa noggrant lyssnande pa patientens berittelse (ofta
tillsammans med narstaende) och 6vriga undersékningar skrivs en gemensam
hilsoplan, som innehaller mal och strategier for genomférande och kort- och
langsiktig uppfoljning.

GPCC har tre nyckelbegrepp i sin modell [41]:

Partnerskap. Den mest centrala delen i personcentrerad vard dr partnerska-
pet. Det handlar om en 6msesidig respekt for varandras kunskap; a ena sidan
patientens och ndrstaendes kunskap om hur det dr att leva med sjukdomen, &
andra sidan hilsoprofessionellas kunskap om vard, behandling eller rehabili-
tering vid det specifika tillstandet, en mer generell kunskap.

Patientberdttelse. Att lyssna pa patientens berittelser om sitt tillstind och
ovriga undersokningar dr forutsittningen for personcentrerad vard. Vard, rehabi-
litering eller omsorg planeras gemensamt med hilsoprofessionella, och en 6ver-
enskommelse skrivs ner i form av en hialsoplan som innehaller mal och strate-
gier for genomforande och kort- och langsiktig uppfoljning. Detta sker ofta till-
sammans med nirstaende.

Dokumentation. Den tredje komponenten i personcentrerad vard dr doku-
mentation av berittelsen och hilsoplanen i patientens journal. Denna doku-
mentation ska vara levande, alltsa stindigt ses 6ver, samt vara tillginglig for
patienten och félja patienten genom vardkedjan.

GPCC har dven tagit initiativ till och medverkar i det arbete som gors av SIS
(Svenska Institutet for Standarder) for att ta fram en standard for ”Patientdelak-
tighet i personcentrerad vard” [42].
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4.2 Spetspatienter och personcentrerad vard i praktiken -
enkaten "Viktigt i varden”

Projektet Spetspatienter identifierade tidigt under projekttiden en brist vad gil-
ler undersokningar om hur patienter och nirstdende ser pd delaktighet, bade i
det egna virdmoétet och pa systemniva [2]. Ar ndgon aspekt av delaktighet vikti-
gare dn nagon annan? Hur vil uppfyller varden de férvintningar patienter och
nirstaende har pa de olika aspekterna? Vi har diarfor genomfort en enkitunder-
s0kning som presenteras och diskuteras i detta avsnitt.

Patientdelaktighet ar ett svardefinierat begrepp. Baserat pa gillande lagstiftning,
framst Halso- och sjukvardslagen (2017:30) och Patientlagen 2014:821) samt
rapporter fran SBU [12] och Socialstyrelsen [43] valdes ett antal aspekter av
delaktighet ut som sarskilt intressanta for enkiten. Urvalet resulterade i sam-
manlagt sex fokusomraden som har med det egna vardmotet att gora samt ett
omrade som handlar om delaktighet utéver det egna vardmotet, det vill siga
samskapande av varden pa systemniva.

Utvalda fokusomréaden:
¢ Bemoétande
* Vardpersonalens kunnighet
* Delat beslutsfattande
* Kommunikation
*+ Stod till egenvard
¢ Tillgang till information
¢ Samskapande

Dessa fokusomraden ansluter pa olika sitt till de olika modellerna for person-
centrerad vard som nimnts ovan. Vissa av fokusomradena kompletterar as-
pekter som saknas i de modellerna. Andra aspekter av personcentrerad vard
ar exempelvis tillgdnglighet och vintetider. Vi valde att inte inkludera dessa i
enkiten eftersom data avseende de aspekterna samlas in i andra sammanhang,
bland annat i den nationella patientenkéiten.

For varje fokusomrade fragade vi hur viktigt det omradet dr for personen
som svarar och darefter hur val varden uppfyller den forvintningen. Svaren
gavs pa en skala fran 1 till 7: 1 betydde lagsta grad av viktighet eller uppfyllelse
av forviantan och 7 betydde hogsta. Det var dven méjligt att limna fritextkom-
mentarer for varje fokusomrade.

Enkiten har anvints for att samla in data vid tva tillfillen: september-okto-
ber 2017 respektive maj-juni 2019. Vid det forsta tillfdllet besvarades enkiten av
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Kommunikation

Informationstillgang

1 317 personer och den andra gadngen av 1 010 personer. De flesta som svarat ir
kvinnor, nistan nio av tio svarande var kvinnor. Aven om det 4r kint att kvin-
nor i storre utstrickning engagerar sig i fragor kring hilsa och sjukdomar [44]
sd dr detta en ovanligt stor andel kvinnor. Se avsnitt 4.3 for vidare resonemang
om vad det innebér for de slutsatser vi kan dra fran enkiterna. Mer bakgrunds-
information finns i bilaga 2.

Om det egna virdmotet

I enkiten ingick sex fokusomraden som har med det egna vairdmotet att gora.
Pa fragan om hur viktigt omradet dr sa fick samtliga omraden ett medelvirde
pa over 6,5. Det gar alltsa inte att siga att nagot av omradena dr viktigare 4n
nagot annat.

Nir det giller frdgan om hur val varden uppfyller forvintningarna inom
respektive omrade var svaren tydligt olika for de olika omradena. Intressant
nog sa var svaren for respektive omrade samstimmiga vid de tva enkitomgang-
arna. I figur 8 nedan visas darfor resultaten for respektive omrade for de tva
enkitomgangarna sammanslaget. Svarsalternativen 1-3 har slagits ihop till
“daligt”, 5-7 till ” bra”och svarsalternativet 4 har i figuren blivit “neutralt”

Uppfyllelse av forvantningar (N=2273)
mDiligt  Neutralt mBra

0% 10% 20% 30% A0% 50% 60% 0% 0% 9% 100%

R _ = o
s _ o o

i _ e o

17% 3%

Egenvird 18% 33%

52%

|
#

Figur 8 Uppfyllelsen av forvdntningar for de sex fokusomrddena som har med det
egna vdrdmotet att gora. De tvd enkdttillfillena visas sammanslaget.
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I figur 8 ser man att de svarande tycker att varden uppfyller patienternas for-
vantningar bast vad géller tillgang till information sasom journal, provsvar och
liknande. Ungefir fem av tio av de svarande var néjda med vardens arbete pa det
omradet. De tre omraden dir de svarande dr minst néjda dr vardpersonalens
kunnighet, mojlighet att kommunicera med varden pa satt som passar de sva-
rande fore, under och efter besok, samt stod till egenvard. For dessa omraden
var ungefar tre av tio svarande nojda. Nar det gidller omradena bemotande och
gemensamt beslutsfattande sa var ungefir fyra av tio av de svarande ngjda.

Vid genomgang av de frivilliga fritextkommentarerna har intressanta obser-
vationer gjorts. Inledningsvis kan konstateras att &ven om enkéten inte frigade
vilken/vilka sjukdomar de svarande hade, sa visar kommentarerna att manga
har fler 4n en kronisk sjukdom. Det dr ocksa vanligt att de svarande har sjuk-
domar som varden ofta har svart att hantera sdsom lipédem, skoldkortelproble-
matik, ME/CFS, endometrios, obesitas/fetma, olika reumatiska sjukdomar och
fibromyalgi.

Ett urval kommentarer om de olika fokusomradena finns nedan.

Bemétande

Kommentarerna vad géller vardpersonalens bemotande visar pa en stor sprid-
ning i bemotandet. Det tycks som att bemotandet till stor del beror av vilken
person man triffar, vilket kan tyckas rimligt. Dock pekar flera av kommenta-
rerna pa att kulturen inom systemet inte uppmuntrar eller stoder ett person-
centrerat arbetssitt.

( )

”Oerhort viktigt att bli behandlad som en madnniska (Inte som en diagnos). Har
vid ett flertal tillfdllen blivit riktigt illa bemott. Har ocksa flera exempel pa
fantastiskt bemétande, men det dr helt beroende av enskilda vardgivaren. Sys-
temet i sig stodjer inte ett bra bemoétande som jag ser det.”

( )

”Har diagnos med symtom av olika typer i hela kroppen. Inte klart vilken spe-
cialitet inom varden som har ansvar for min diagnos. Ofta mycket bristfilliga
kunskaper. Ingen samordning mellan olika vardgivare. Jag blir *projektledare’
for min egen vard, men har i den rollen fa eller inga befogenheter.”

. J

Delat beslutsfattande
Olika personer vill vara olika mycket involverade i beslut om sin vard, vilket
kommentarerna visar.

r
”Ibland kan det vara skont att slippa vara involverad ocksa.”
.

( )

”Jag dr ingen ldkare och behover inte vara involverad i besluten men ddremot bli
informerad! Ar det ett val som maste ske si vill jag sjalvklart vara delaktig men
det kan ocksa bli jobbigt ibland nar olika likare rekommenderar olika. Hur ska
jag kunna vilja vad som blir bist som inte kan nagot om sjukvard?”

. J

Vardpersonalens kunnighet

Aven vad giller virdpersonalens kunnighet om de sjukdomar man soker hjilp
for sa visar kommentarerna pa stor spridning. Flera personer uttrycker en
frustration Gver att man ofta blir tvungen att samordna bade vardkontakter,
information och sjukdomar, utan stod elller anvindbara verktyg.
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Kommunikation

Ett av fokusomradena handlade om kommunikation med varden infér och
mellan beséken, under utredning med mera, pa de sitt som passar personen
sjalv. Bland fritextsvaren pa denna fraga finns manga kommentarer om att
man 6nskar mojlighet att kommunicera med varden pa andra sitt 4n de som for
nirvarande erbjuds. Exempelvis sa nimns online-mdten och appar fér monito-
rering avsymptom. Vissa uttrycker dven att de redan i dagsliget kommunicerar
med varden via e-post.

Upplevelserna vad giller 1177/Vardguiden/Mina vardkontakter dr blan-
dade. Vissa dr mycket nojda med de mojligheter som finns dar for att ldsa sin
journal, férnya recept och kontakta varden pa andra sitt och delar 4ven med sig
av ’knep”. I andra fall 4r man frustrerad och besviken.
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4 )
”Vill ha online-moéten for att hinna med och kunna vara med dven som anhorig.
Eftersom det inte passar dem och hur de brukar jobba sa blir det inget, de forso-
ker inte ens. Det dr ett heltidsjobb att vara sjuk, och deltids att vara anhorig, med
allt man behover aka omkring till.”

\. J

Stod till egenvard

Bland kommentarerna pa fragan om stod till egenvard uttrycktes i manga kom-
mentarer en 6nskan om tydligare stottning frin virden. Aven hir tar manga
ett stort eget ansvar, utan anviandbara verktyg elller information fran varden.

( )

”Tycker att detta diskuteras alldeles for lite. Skulle vilja se fler kompetenser i be-
handlingsteamen dn bara ldkare och sjukskoterskor. Och att man dven erbjuds
kontakt med andra yrkesgrupper utan att behéva fraga om det.”

. J

( R

”Just nu har jag lite flyt med detta, pa grund av mina egna efterforskningar,
och dr otroligt tacksam for det. Tycker det dr jobbigt att det 4r olika beroende pa
likare och att man maste ha stora problem for att fa hjilp, nar det ar de forebyg-
gande atgarderna som ar minst lika viktiga for att undvika onddigt lidande och
sjukfranvaro.”

r

”Det dr ofta besvarligt att be om provsvar och annat. Méter forakt och
motstand, men det handlar om min hélsa.”

”Vill ej fa den typen av vetskap. Vill fa info av ansvarig lakare. Mig skrammer
det bara att ldsa i en journal och far mig bara att kinna mig dn mer sjuk.”

\. J

Tillgang till information

Ett av fokusomradena som vi fragade om rérde tillgang till den information
som varden har om dig, sisom journal, provsvar med mera. Aven for denna fra-
ga finns en stor variation bland kommentarerna, fran personer som ir valdigt
nojda, till det motsatta. Aven personer som inte vet hur man ska g till viga for
att fa tillgang till informationen férekommer. Bland de missndjda tycks vissa
stota pd problem med vardpersonalens instdllning till patienters tillgdng till
information om sin egen hilsa.
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Pa systemniva - samskapande

Resultaten for fragan om delaktighet pa systemnivan, det vill siga utover det
egna vardmotet, visar pa en samstimmig bild frdn 2017 och 2019. Nastan half-
ten av dem som svarat tycker att det ar viktigt att de fir mdjlighet att samskapa
varden och har dven angivit att de 4r missndjda med hur varden uppfyller detta.
Detta innebir att det finns en tydlig potential for mer patientmedverkan i var-
dens utveckling.

Fritextkommentarerna till dessa fragor illustrerar ett antal utmaningar.
Flera personer beskriver att de inte kinner till nadgra mojligheter att vara del-
aktiga utover sitt eget virdméte och nagra forstar inte fragan. Ett antal perso-
ner uppger att de gidrna skulle vilja medverka i patientrad och liknande men
att deras sjukdomar och begransade kapacitet omojliggor det. Ytterligare nigra
personer anger att deras engagemang ofta tycks ovilkommet.

( )
”Jag har ingen aning om hur jag skulle ga tillviga for att ge ens enkel ater-
koppling till varden. Om jag inte vill gora en anmadlan till patientnimnden,
men vill ge forbattringsforslag eller direkt feedback pa nagot som kandes fel -

hur gor jag da?”
\ J
( )

”For sjuk for att delta. Men uppskattar att andra med min sjukvard och deras
anhoriga far delta i vardens utveckling och organisation.”

.
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4 A
”Det har aldrig hint mig, men det later som varldens basta idé. Jag skulle gdrna
vara delaktig i nagot sadant. For att jag inte skulle bli alltfor nedslagen skulle det
dock krivas att det handlar om en reell makt - det behéver finnas bade en bered-
skap, resurser och en bred vilja att ta tillvara pa den kunskap som kommer fram.”

. J

4.3 Personcentrerad vard ur patienternas perspektiv

Det teoretiska underlaget for omstidllningen till en mer personcentrerad vard
visar tydligt att det finns en utvecklingspotential i att stirka féorutsattningarna
for patienter och nirstaende att vara delaktiga och att kunna ta ett storre ansvar
for den egna hilsan. Dock har man hittills haft begrdnsad kiinnedom om pati-
enternas syn pa personcentrerad vard. Enkitundersokningen *Viktigt i varden”
som vi genomfort vid tva tillfdllen inom projektet Spetspatienter bidrar med
viktig kompletterande kunskap pa detta omrade.

For det egna vardmotet sa visar resultaten att det inte gar att tydligt saga att
nagot av de utvalda fokusomradena ar viktigare 4n nagot annat. Vissa av fritext-
svaren tyder pa att det blivit battre dn tidigare, dock tycks det som att arbetssit-
ten kan variera stort fran likare till likare, till exempel vad giller mojlighet
att kommunicera via olika kanaler. Nir det giller systemnivan (utéver sitt eget
vardmote) si uttrycker nistan hilften av den som svarat en vilja om att vara mer
involverade dn de dr i nuldget. Detta innebdr att utvecklingsarbetet mycket tyd-
ligare bor arbeta med patienter som vill medverka i systemforbattring.

En viktig fraga dr sjalvklart om vara enkitresultat kan betraktas som repre-
sentativa och, om s ir fallet, pa vilket sitt de kan anvindas. Over 1 000 perso-
ner besvarade enkiten varje ging och ungefar hilften av de som svarat tillhor
aldersgruppen 46-65 ar. Var bedémning dr att resultaten formodligen inte dr
representativa for befolkningen som helhet men troligen rimligt representativa
for kroniskt sjuka med liknande dldersfordelning som i enkéten.

Sammanfattningsvis konstaterar vi att eftersom ”allt” i virdmotet dr vikti-
gast sd behover vardens forbattringsarbete goras brett. Det finns ocksa en stor
outnyttjad potential i kunniga och engagerade patienter och nirstaende som
ar intresserade av att medverka till virdens forbattringar utover sitt eget vard-
mote. For att denna potential ska kunna komma till anvindning pa bésta sitt
sd kravs radikalt andra arbetssitt hos de mottagande organisationerna jaimfort
med idag.
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”Den sortens stod existerar ej idag inom hélso- och sjukvarden. Den sortens
stod finner jag i patientgrupper pa internet!”

r

”Vardpersonal patalar ofta hur viktigt det dr att jag tar hand om min hélsa sjilv,
men ger mig sdllan nagon vigledning/hjalp till att gora det.”

U

r

”Jag bir sjdlv med migjournalen samt vetenskapliga artiklar till den jag ska traffa.
Mailar ofta och erbjuder dem material for att kunna sitta sig in i sjukdomen.”

VoV VT

U

”Jag upplever att manga inom varden ar 6ppna for att ta del av patienters kunskap
och erfarenheter, men att det kanske inte alltid finns mojlighet. Att det saknas
tid och pengar for att satsa pa den typen av insatser.”

a

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i vdrden”, se kapitel 4.2.
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i Kapitel 5 K

Spetspatienter -
en ny resurs for systemférbattring

( )

”Samskapande dr otroligt viktigt i varden. Det fattas brukarperspektiv och del-
aktighet speciellt for oss med sillsynta sjukdomar. Da dr allt fokus pa det medi-
cinskt forklarbara pga att forskning ’bara’ kommit dit. Men livet ar s& mycket
mer och med brukardelaktighet i utveckling och vard och i forskning skulle vi
snabbare framja livskvalitet. Det dr jag évertygad om.”

. J

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i vdrden”, se kapitel 4.2.

I projektet Spetspatienter har fokus legat pa att undersoka vilka drivkrafter
och kompetenser som finns hos aktiva, engagerade och palidsta patienter och
nirstaende samt vad det kan leda till om dessa tas tillvara pa ett battre sitt.
denna, den andra rapporten om spetspatienter, sa fokuserar vi pa spetspatienter
som en resurs for systemforbattring. Det system som behdver forbattras ar inte
begrinsat till halso- och sjukvarden utan berdr hela samhallet.

5.1 Omstallning fran vard till hdlsa

Hilsa ar ett komplext begrepp som adr mycket individuellt: vi har alla var egen
syn pa vad som dr hilsa for just oss. Det dr viktigt att allméint vedertagna halso-
begrepp dr inkluderande for olika perspektiv, sjukdomar, skador och funktions-
variationer. I denna rapport har vi valt att se hdlsa som individens férmaga att
hantera och anpassa sig till sociala, fysiska och kdnsloméassiga utmaningar.
Detta innebir att det &r majligt att uppna hilsa dven i ndrvaro av (kronisk) sjuk-
dom. I detta ssmmanhang ar det ocksa viktigt att komma ihag att det r skill-
nad pa jamlik vard och jaimlik hilsa. Detta hinger ihop med att en storre andel
av hidlsan kommer fran individuella faktorer och livsstilsfaktorer/egenvard 4n

55



fran varden (se figur 4). Individuellt anpassad vard dr inte nédvandigtvis det-
samma som jaimlik vard men det forra dr en forutsittning for jamlik hilsa.

”Idag soker jag sa mycket kunskap som mojligt sjalv eftersom jag maste fa
livet tillbaka.”

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i varden”, se kapitel 4.2).

En utgangspunkt for projektet Spetspatienter har varit att patienter blir allt
kunnigare om hur de sjdlva kan géra mer for sin egen hilsa och vard. Samtidigt
kan allt storre delar av varden individualiseras och flyttas till patienters var-
dagliga sociala sammanhang, dar fokus i allt hogre grad dr pa att ma si bra som
mojligt. Vi kan dock ocksa konstatera att den offentliga varden och patien-
terna i 6kad grad verkar skilja sig i synen pa vardsystemets mal. For varden dr
forutsittningen att patienter som besoker dem ar sjuka och att de ska fa vard
och i bista fall bli botade. Allt fler av oss ligger dock stor moda pa att forbli
friska och att inte behova vard. Vi utnyttjar den medicintekniska utveck-
lingen och digitaliseringen for att skaffa oss kunskap om den egna kroppen,
hur livsstilen paverkar hilsan, hur man har uppsikt 6ver sin kropp och sitt
halsotillstdnd samt hur olika dkommor paverkar varandra. Detta géller i allt
hogre utstrackning dven for dem som lever med kroniska sjukdomar. Vardens
syfte behover dirmed utvecklas fran att huvudsakligen levera vard till att tyd-
ligare dven stodja egenvard och ddrmed hilsa, vilket dven innefattar att kunna
identifiera behov innan de dyker upp som vardirenden.

Ett av skilen till att traditionell sjukvard inte riktigt hanterar hilsa och vil-
maende dr den professionella vardens historia och det sitt som halso- och sjuk-
vardens styrning och organisering utvecklats. Dialog och relationer med patien-
ter och nirstaende prioriteras ner till forman for mitbara utfall som kan stan-
dardiseras och jamfoéras. D4 har man bortsett ifrdn den kanske viktigaste
resursen for individuell hilsa, ndmligen patienten sjialv och hens unika
forutsittningar.

56

( )

”Jag ar blind. Alla kallelser i virden kommer per papper. Alltid i svartskrift,
aldrig punktskrift. Inga nummerlappar i vintrummen ar punkt- eller ljudmar-
kerade. Inga nummer ropas heller upp. Inga taktila spar, sa att jag kan hitta sjalv
(och det hir ar pa 6gonavdelningarna..)[..] Det dr ocksa i praktiken svart att
ldmna samtycke till vissa behandlingar eftersom jag inte vet vad jag skriver pa.
Ingen information om mina sjukdomar eller liknande finns heller pa punkt-
skrift eller inlést.”

U J

Citat frdn svar pd enkdten ”Viktigt i vdrden”, se kapitel 4.2.

Personcentrerad vard ar ett begrepp i tiden och var enkét, som beskrivs i avsnitt
4.2,tyder pd att en hel del arbete kvarstdr innan varden lever upp till de for-
viantningar som patienter och nirstaende har pa virdmotet. Vi konstaterar att
flera av de faktorer som innefattas i begreppet personcentrerad vard, till exem-
pel att lyssna pa patientens berittelse, (se kapitel 4.1), egentligen till stor del ar
“hygienfaktorer”, det vill siga att det utgor en nagorlunda acceptabel 1agsta niva.

”Har man en ovanlig sjukdom som dr obotlig samt 4r multisjuk sa vill ingen
inom varden taien ens med tang, s det ar svart att fa vettig hjalp.”

Citat frdan svar pd enkdten ”Viktigt i varden”, se kapitel 4.2.

I denna rapport visar vi pa flertalet exempel hur spetspatienter kan utgora en
resurs for systemforbattring. Detta innebir stora mojligheter, men dven ut-
maningar framéver. Idag finns flera spar, dels en digitaliserad tillgdnglighet
till data som kommer patienter och nédrstaende till nytta; dels rorelsen kring
behovsanpassning, personcentrering och hinsyn till individens prioriteringar
som handlar om att stanna upp och fraga kvalitativt ”Vad dr viktigt for dig?”;
och sist men inte minst en patientmedverkanskultur som till stor del handlar
om deltagande i beslut pa lika villkor som varden. Dessa angreppssitt innebir
delvis olika syner pa relationen mellan patienter och ”systemet” olika metod-
val for medverkan och paverkan, och olika grad av kollektiv organisering.
Vardanalys har konstaterat att det saknas organisationer for manga sjukdoms-
grupper och dven for multisjuka[45]. Vi tror att de olika paverkansmedlen med
fordel kan utvecklas parallellt, och att patientorganisationer i samverkan med
spetspatientrorelsen kan astadkomma mer tillsammans 4n var och en for sig.
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5.2 Foérutsattningar for systemforbattring

Attpaallvar integrera individuella forutsittningar och egenvard med professio-
nell vard kraver ett dndrat fokus mot en personcentrering av hela vardsystemet,
fran 6vergripande policys till enskilda insatser, en process som dnnu bara dr i
sin linda. Inom projektet Spetspatienter dr vi 6vertygade om att en sadan
omstdllning kan bli avgorande inte bara for enskilda patienters vard, utan dven
for effektiviteten i systemet for hilsa, vard och omsorg som helhet. Detta styrks
ocksa av slutbetinkandet till utredningen om effektivare resursutnyttjande
inom hilso- och sjukvarden [46]. Aven SKR konstaterar att patient- och brukar-
medverkan ar en forutsittning f6r personcentreringen samt att métning och
utvirdering av omstédllningsarbetet behover utvecklas[40].

En bdrande devis for arbetet inom projektet har varit att om patienter,
utifrdn sina individuella forutsittningar, kan starkas till att ta ett storre ansvar
for sin egenvard sa kan samhéllet arligen spara stora resurser - besparingar som
skulle kunna anvindas for att bittre stodja de patienter som av olika skl inte
har mojlighet att vara lika engagerade.

Samma resonemang kan tillaimpas for att forsta de potentiella systemeff-
ekterna av de patient- och nirstaendekompetenser som beskrivs i kapitel 1, dari-
bland enskilda patienters anstrangningar for att exempelvis s6ka och sam-
manstilla kunskap, anvinda teknisk kompetens for att utveckla nya lésningar,
eller paverka genom politiskt engagemang. Givet att dessa initiativ sprids och
kommuniceras 6ppet kan de inspirera andra patienter till att bli mer aktiva.
Pa sikt kan de utvecklingsprocesser som sitts igang bidra till att gora systemet
battre och sikrare for alla patienter.

Det kan sdklart dven finnas risker med att engagera spetspatienter i system-
forbattringar. Vi vill aterigen papeka att spetspatienter inte ska agera som nagon
sorts “patientelit”. Personer som vill bidra till systemforbattring behover bland
annat kunna se bortom sin egen upplevelse av vard och hilsoutmaningar samt
ha sdvil vilja som féormaga att forsta och agera for en storre grupp 4n sig sjilv.
Det kan sjalvklart finnas personer som kallar sig spetspatienter utan att be-
sitta de egenskaper och formagor som vi beskriver i denna rapport. Darfor ar
det avgorande att utvecklingen av metoder och arbetssitt sker strukturerat och
i samarbete mellan de som vill engagera patienter och nirstaende pa nya sitt
och representanter for aktiva och engagerade patienter och narstaende. Det dr
viktigt att &ven perspektiv fran grupper med till exempel nedsatt kognitiv eller
fysisk formaga inkluderas. Som Vardanalys papekar dr detta ndgot som patient-
och nirstiendeorganisationerna dnnu inte har lyckats med [45]. Vi har inom
projektet Spetspatienter pabdrjat arbetet med dessa aspekter och arbetet kom-
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mer att fortsdtta inom Forum Spetspatient. Sammanfattningsvis kan vi dock
konstatera att den storsta risken troligen ar att den resurs for systemforbittring
som spetspatienterna utgor ej tas tillvara.

Hur gor man for att ta tillvara denna resurs?

Om de forandringsarbeten som nu sétts igdng i olika delar av systemet ska
lyckas, blir det avgérande att ha med sig arbetet med spetspatienter och andra
arbeten som bidrar till forstaelsen av patient- och niarstaendes kompetens, men
ocksa hursystemetskataemotdennakompetens. Mdjligheternafinnsochkun-
skapsproduktionen pagar - en stor knickfraga dr nu hur och i vilken utstrick-
ning patienters och nirstdendes kunskaper och initiativ kan integreras i det
befintliga systemet.

En rekommendation till halso- och sjukvarden &r att erkdnna egenvarden i
den omfattning och betydelse som den har visat sig ha fér en majoritet av alla
som vill 6ka sin ma-bra-tid och aktivt arbetar for att 6ka sin hilsa.

Nagra idéer/forslag om du vill utveckla din eller andras hilsa. For dig som:

Patient/nirstiende
* Som vardare av dig sjilv eller din nirstaende behover du forstds utbild-
ning. Ingen vill bli vardad av ndgon som inte har ordentlig utbildning -
och du ska ju varda dig sjalv. Manga patientforeningar har utbildningar
och det finns ocksa andra grupperingar som har stor kunskap att féormedla.
* Var aktiviatt delge virden och omsorgen dina erfarenheter av ditt
arbete med din hilsoutmaning, pa sa sitt dr vi fler som visar att det finns
en stor potential i patienters och nirstdendes kunskap och erfarenheter. Det
skapar ocksa forutsattningar for nasta patient/narstaende om vi blir fler
som vagar beritta.
¢+ Takontakt med en forening for patienter/narstaende dir du bor, det ar
ett bra sitt att traffa andra som du kan dela erfarenheter och kunskap med.

Vardpersonal
¢+ Utgaifran att det dr i virdmotet som vardens utveckling sker.
Var nyfiken och lyssna!
* Anordna utbildningsmgjligheter for patienter och nirstdende dar
egenvarden star i fokus.
¢+ Tatillvara kunskap och erfarenheter hos patienter och nirstaende for
att pa ett strukturerat sitt finga och stodja egenvard samt for att fanga
och agera pa symptom som underlag fér behandling.
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Ansvarig for att anstilla 6ppet egenerfarna patienter i virdverksamhet
(Killa: Asa Steinsaphirs presentation pd Konferens Spetspatienter 2019, se www.kon-
ferensspetspatienter.se/program)

* Forbered uppdraget, hitta inte pa vartefter.

* Se upp med diskriminering, i synnerhet positiv sadan.

* Patienterfarenhet racker inte i sig, stdll kompetenskrav utifran

arbetsbeskrivningen.

* Det dr inte din patient, det ar din kollega. Det ir ett jobb,

inte en virdbehandling.

* Kompetens dr inte gratis. Om man vill ha ndgon med hog kompetens

maste man erbjuda arbetsférhallanden och 16n dérefter.

Forskare
* Engagera patienter och narstdende som forskningspartners tidigt i
forskningsprocessen for att fa hjilp i alla faser.
* Vaga prova nya sitt att arbeta tillsammans med patienter och
narstiende.
* Granska kritiskt dina egna formagor och 6ppenhet for att etablera
partnerskap med patienter och nirstaende i din forskning. *

Beslutsfattare
* Sesom din uppgift att ge patienter och narstaende tillsammans med
vardprofessionerna forutsattningar att kunna genomféra ndédvindiga
férandringar.
* Bjud in patienter och nirstaende redan i behovsanalyser av vilka
fragor du/ni ska arbeta med framat, bade vad det géller policy- och
verksamhetsutvecklingsfragor.

5.3 Summering — Kunniga patienter och narstaende

gor alla till vinnare!
Projektet ”Spetspatienter - en ny resurs for hilsa” utvecklades ur ett gemensamt
engagemang hos ett flertal personer och organisationer. Vi férenasisynen att
vart hilso- och sjukvardssystem behover forandras i grunden, si att det bittre
moter behoven och kompetensen hos patienter och nirstaende. Man behover ga
fran att bara leverera vard till att ocksa stodja patienters egenvard.

* Ett verktyg som kan vara anvdndbart dr ett ”partner readiness quiz”. Det dr utvecklat av Dana Lewis
och kollegor som ett verktyg for forskare som vill borja arbeta i partnerskap med patienter. Quizzet nds
via: https://partner.openingpathways.org.
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Glddjande nog ses patienter allt oftare som en sjilvklar medskapare i sin egen
vard. Nista steg i utvecklingen ar att &ven pa battre sitt ta tillvara viljan hos
aktiva och engagerade patienter och nirstaende, de vi kallar spetspatienter, som
vill engagera sig i utvecklingen av hilso- och sjukvarden pa systemniva.

Vi menar att definitionen av "god vard”bara kan goras av patienter och
nirstaende i dialog med hilso- och sjukvarden, och dven denna dialog paverkas
av behov och vardkonsumtionsmonster. Potentialen i en stdrkt patientroll dr
nagot som allt fler - &ven inom den traditionella virden - inser bér tas pa allvar,
och dessutom kan anvandas till allas fordel. Patientmedverkan &r inte lingre
bara en "trevlighetsaspekt”, utan nagot som bade kan forbattra behandlingsre-
sultat, forbattra arbetsmiljon, 6ka den interna effektiviteten och dessutom &ir
en nodvandighet for vardens omstiallning i en ny demografisk, medicinsk och
teknologisk miljo. Individuell kunskapsinhdmtning, egenmonitorering, och
anviandning av externa lésningar som komplement till den traditionella varden
skapar forutsittningar for nya typer av roller och relationer, dir grinsen
luckras upp mellan dem som traditionellt setts som “vardgivare” respektive “vard-
tagare” Resultatet dr en fordndrad maktbalans dir patienten i allt hogre grad
ses som skapare av sin egen hilsosituation.

Under projekttiden har vi arbetat for att 6ka kunskapen om vad som utmarker
spetspatienter, vad de gor, och hur de kan bidra till sitt eget vilmaende savil som
till utvecklingen av hilso- och sjukvarden och samhilletistort. Arbetet med fra-
gornafortsitter i Forum Spetspatient med syfte att stimulera och stotta samhall-
ets omstillning fran vard till hdalsa med ett tydligt patient- och nirstaende-
perspektiv. Vi vill fortsitta arbeta med ett tydligt systemperspektivi de “orga-
nisatoriska mellanrummen” och vill komplettera det arbete som gors av andra
parter, sasom patient- och nirstaendeorganisationer, vard- och omsorgsgivare,
myndigheter, forskare, foretag och andra.

Vidr ¢vertygade om att om vilyckas anvdnda den kunskap, det engagemang och

all den vilja som finns hos spetspatienterna, kan vi géra hilso- och sjukvarden
béttre for alla patienter och narstdende!
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i Bilaga 1

Patienter i systemférbattring —
nagra exempel

En central del i projektet Spetspatienter har varit att utveckla och studera nya
sitt att representera och foretrdda patientperspektivet. Intresset for hur patien-
ten kan involveras i systemforbattringsarbete 6kar nu pd manga hall. Utred-
ningen God och nira vard uttrycker det sahir:

?Runt om i landet fors medborgardialoger gdllande hdlso- och sjukvdrdens utformning
pd nya sdtt; det skapas hdlsocaféer, inbjuds till storméten for att efterhora befolkning-
ens syn pd behoven ndr verksamheter utvecklas och allt fler vdrdinrdttningar samverkar
med patient- och brukarrepresentanter pd nya sdtt i sina styr- och ledningsgrupper.
Flera regioner har ocksd anstllt personer med patienterfarenhet i sina organisationer.
Vi tror att allt detta dr en nodvdndig utveckling for att hdlso- och sjukvdrden ska upp-
fattas som en relevant och samtida aktor, och ddrmed nédvdndigt for att upprdtthdlla
fortroendet for hdlso- och sjukvdrden, sdvdl frdn patienter och medarbetare som frdn
ovriga medborgare.”

[Sidan 891 33].

I denna bilaga har vi samlat en rad exempel som belyser olika mojligheter, ut-
maningar och resultat. Exemplen ar skrivna av personer som sjdlva varit/ir in-
volverade i arbetet som beskrivs. Vissa av forfattarna har dessutom varit enga-
gerade i projektet Spetspatienter. De beskrivna examplen dr tinkta att inspirera
till fortsatt diskussion och 4r ingen heltickande kartliggning. Forfattarna ir
angivnaiinledningen till respektive avsnitt och de ansvarar sjilva for sin text.
Forst presenteras tre exempel som initierats av patienter och/eller patientorga-
nisationer, foljt av tre fran sjukhusmiljo. Diarefter finns ett exempel vardera
fran forskning respektive foretag. Bilagan avslutas med tva exempel fran regio-
ner och kommuner.
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Spetspatienter som utbildar halso- och sjukvarden
Forfattare: Madeleine Beermann och Kim Nilke Nordlund,
Riksorganisationen Unga Reumatiker

Inom ramarna for projektet Spetspatienter tog Unga Reumatiker fram en meny
pa koncept for utbildningar riktade till personal inom halso- och sjukvarden.
Koncepten riktade sig till olika nivaer, till exempel ledningsgrupper, hela mot-
tagningar och sirskilda team. De olika koncepten hade olika undervisnings-
metoder, bland annat klassiska och interaktiva féreldsningar, workshops, mentor-
skap och processutbildningar.

Av de totalt nio koncepten har tre genomforts under hosten 2019: ”Team som
mojliggor sjalvforverkligande”, ”VR-doktorn” och "Normkritik och sprakets
paverkan”. Samtliga utbildningar har skett med Unga Reumatiker som utbild-
ningsledare tillsammans med vardpersonal pa Centrum fér Reumatologi.

Vinda pa perspektiv

Unga Reumatiker ville vinda pa perspektivet och undersoka vad som hander
nir spetspatienters expertis och kunskap anvinds till kompetensutveckling
och utmana normer om héilso- och sjukvardens kunskapsoverlage.

Syftet med utbildningarna *Team som mojliggor sjalvforverkligande” och
”VR-doktorn”, som samkoérdes, var att skapa forutsittningar och hitta metoder
for att personalen ska kunna stétta sjalvforverkligande for patienter.

Syftet med utbildningen "NormKkritik och sprakets paverkan” var att skapa
kunskap tillsammans och hitta metoder f6r inkludering och antidiskriminering.

Utbildning och workshops

Utbildningarna “Team som mojliggor sjalvforverkligande” och ”VR-doktorn”
genomfordes som interaktiva féreldsningar med en avslutande workshop. Fore-
lasningen tog avstamp i resultat fran Unga Reumatiker-rapporten (Kdlla: https://
ungareumatikerrapporten.sef), teamarbete och Patientlagen. Den avslutande work-
shopen bestod av ett patient-case dir deltagarna skulle géra en plan fér mot-
tagande och mote.

Utbildningen Normkritik och sprakets paverkan” genomfordes som en ut-
bildning i tva delar med en veckas mellanrum. Forsta tillfillet gav en intro-
duktion till normkritisk teori och viktiga begrepp, foljt av en workshop dir
deltagarna analyserade den egna organisationens virdegrund. Under veckan
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emellan utbildningstillfdllena fick deltagarna i uppgift att normspana i den
egna verksamheten och reflektera ¢ver hur virdegrunden speglas i verksam-
heten. Andra tillfallet innebar vidare diskussioner med syfte att hitta metoder
och strategier framat.

Skapat ny kunskap tillsammans

Under utbildningstillfdllena framkom att det finns en gemensam vilja att arbe-
ta mer personcentrerat och att lata det som dr viktigast for patienten sjilv styra
motet och planering av vard. Tankar om att patienten dr en del av teamet lyftes,
men att det idag saknas verktyg och metoder for att det ska fungera i praktiken.
Utbildningarnas fokus var att lyfta positiva exempel och skapa férutsiattningar
for utveckling och forbittring; att identifiera nya verktyg och metoder, inte att
peka ut brister. I vissa diskussioner var det svarare att behalla det fokuset och
att vaga tinka utanfor hur verksamheten ar utformad idag, och det ledde till ett
visst motstand och forsvarsstdllning. Men sett till helheten fanns det en stor
mottaglighet for att reflektera 6ver konsekvenser av nuvarande system och atti-
tyder, och att diskutera nya perspektiv och mojliga arbetssitt. Det 4r mojligt att
resultatet av utbildningarna paverkades av att Unga Reumatiker och Centrum
For Reumatologi har ett etablerat samarbete sedan tidigare, och att det innebar
en kortare startstricka dn vad utbildningarna hade kunnat behova pa andra
mottagningar och kliniker.

Den traditionella hierarkin inom héilso- och sjukvarden utmanas nir pati-
enter far ta plats och vara en faktisk resurs for kompetensutveckling, och inte
enbart bjuds in for att informera om “hur det dr att vara patient” for att vicka
medlidande och inspirera. En annan etablerad metod for patientinflytande i
verksamheter inom hilso- och sjukvarden ar patientrad, men inte heller pati-
entrad utmanar den traditionella hierarkin pa samma sitt som spetspatient-
ledda utbildningar gor.

Om spetspatientledda utbildningar blir en sjalvklar del i att bygga och ut-
veckla hilso- och sjukvarden 6ppnas nya mojligheter for att hilso- och sjukvar-
denihogre grad formas utefter patienters behov, bade strategiskt och operativt.
Att stdlla om till patientfokuserad vard handlar inte enbart om att fé6randra
gamla attityder och kulturer, utan 4ven om att bygga anpassade strukturer och
system for styrning inom hilso- och sjukvarden.

Utbildningarna kan ocksé ses som ett exempel pa hur enskilda vardmoten
ska utformas: att patienter och vardpersonal skapar ny kunskap tillsammans
och gemensamt gor upp en strategi for hur framtida mal ska uppnas.
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RA-instruktorsverksamheten
Forfattare: Helen Bdckafall, Reumatikerforbundet

En RA-instruktor dr en person med lang erfarenhet av att leva med reumatoid
artrit och som stéller sin kunskap till férfogande i utbildning av vardpersonal.
Foérhoppningen dr snabbare diagnos och en 6kad forstielse for patientens hela
livssituation. En omvand undervisningssituation kan ge 6kad respekt for patient-
perspektivet, battre dialog och en mer personcentrerad vard.

For att hitta ursprunget till RA-instruktorsverksamheten behéver vi ta oss
over Atlanten till USA. Dir utvecklades utbildningsprogrammet med Patient
Partners (motsvarande RA-instruktérer) under senare delen av 70-talet. Syftet
var att forbattra reumatologiutbildningen fér blivande ldkare genom att anvinda
patienter med reumatoid artrit. Man utbildade darfor patienterna i anatomi
och palpationsteknik som de sedan kunde ldra ut till 1dkarstudenter. Program-
met slog vil ut och kom till Sverige 1995. Verksamheten har sedan drivits i
samarbete mellan Reumatikerférbundet, Spenshults reumatikersjukhus, olika
reumatologiska kliniker och ldkemedelsbolag. Sedan 2012 dr det Reumatiker-
forbundet som haller i verksamheten genom sitt heldgda foretag Reuma Ut-
veckling AB, som erbjuder utbildningar fér vardpersonal.

Syfte och malsittning
Utbildningen som RA-instruktérerna ger bidrar till:
+ att 6ka mojligheterna att kinna igen tidig/oupptickt reumatoid artrit.
+ attkinnaigen symtom hos en patient med kdnd RA dir sjukdomen har
gattinien mer aktiv fas.
« Eno6kad forstaelse for vad det innebir for patienter att leva med RA och viss
man dven andra reumatiska diagnoser.
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RA-instruktérerna utbildar 1000 likare per ar

En RA-instruktor har fatt traning i att 1ara ut ledundersékning och kan ocksa
formedla sina egna erfarenheter av ett dagligt liv med langvarig sjukdom. Vid
ett mote mellan exempelvis likarkandidater och RA-instruktorer borjar alltid
instruktoren med att berdtta om hur sjukdomen startade och sin historia i korta
drag fram till idag. Man berittar dven kort om sina mediciner och vilka 6v-
rigabehandlingar man har gattigenom. Vidare gdr man igenom anatomin f6r
hand och handled och vid vissa utbildningstillfillen dven fot och fotled. Man
gar dven igenom vilka felstidllningar som kan uppkomma. Sedan dr det dags att
palpera lederna och hir visar instruktoren hur palpationen ska utforas pa ett
strukturerat sitt. Studenterna far sedan palpera instruktorernas leder och far
darefter dven kdnna pa varandra, detta for att kunna jimfora leder med friska
ledspringor mot sddana dir sjukdomen har satt sina spar. Man gér sedan ige-
nom rorelseomfang och hur var vardag paverkas av sjukdomen.

Alla RA-instruktorer dr examinerade och for att bibehalla en jamn och hog
niva i kurserna re-examineras instruktorerna fortlopande vart femte ar. Nya
RA-instruktorer utbildas kontinuerligt i Reuma Utvecklings regi och det finns
idag 45 stycken instruktorer.

Foérutom studenter inom varden deltar &ven R A-instruktorer i specialutbild-
ningar som ofta genomfors i samarbete med likemedelsforetag sa som till
exempel ultraljudskurser. En del instruktoérer anvinds som foreldsare i olika
sammanhang inom savil Reumatikerféorbundet som varden.

RA-instruktérerna utbildar drygt 1000 likarstudenter varje ar och pa vissa
platser i landet utbildas dven fysioterapeutstudenter och arbetsterapeutstuden-
ter. P4 Axelsons fotvardsskola utfors fotutbildningar och studenter som gar den
internationella inflammationskursen pa Karolinska i Solna erbjuds utbildning
pa engelska. Vi har dven genomfort utbildningar pa Cypern och i Serbien dar
RA-instruktorer har utbildats enligt den svenska modellen.

Aktiv kunskapsformedling

Att anvinda aktiva, vilutbildade patienter i utbildning av sjukvardspersonal
och studenter inom varden ar ett utmarkt sitt att fora ut patienters genuina
kunskap, insikter om RA och vad det innebdr att leva med en kronisk sjukdom.
Vid utvirderingar som gjorts efter utbildning med en RA-instruktér dr den
enda synpunkten att man énskade mer tid och fler leder att undersokal!
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Métesplats for kunskapsutbyte — Konferens Spetspatienter
Forfattare: Helena Conning

Projektet Spetspatienter hade redan under sitt forsta ar fatt vialdigt manga for-
fragningar och énskemal om att komma till olika platser i landet for att foreldsa
och arrangera moéten. Projektet hade genomfort tva storre 6ppna méten och en
rad mindre seminarier for att sprida kunskap om vad spetspatienter goér och
ar. Det fanns ett tydligt behov av att moétas for att utbyta kunskap och tankar
om det “nya” begreppet spetspatienter.

Aktiv samverkan
Syftet med att arrangera en konferens pa temat spetspatienter var att genom aktiv
samverkan med samtliga intressenter utforska mojliga vigar for att erbjuda en
motesplats som involverar patienter och nérstdende som aktiva och inkluderade
parter i innovation, utveckling och férandring av hilso- och sjukvarden och den
sociala omsorgen.

Konferensen genomférdes med 300 deltagare varav 150 var patienter och/
eller nirstaende, ett 30-tal utstillare och med 6ver 100 personer involverade i
processen med att bygga programmet. Det var en kraftsamling kring begreppet
spetspatienter.

Alla forelasningar gar att hitta hir: http://konferensspetspatienter.se/program/

Forutom en rad féreldsningar och paneldiskussioner genomférdes mindre work-
shopar som anordnades av olika aktorer. En av dessa arrangerade projektet
Spetspatienter for att kartligga forvintningar pa patientmedverkan. Resultatet
av den workshopen visade att det finns enighet bland savil patienter/nérsta-
ende som personer fran styrning/ledning och vardprofessionella om att en for-
utsittning for relevant och konstruktiv patientsamverkan ér att syften och rol-
ler dr tydliga fran borjan. Ingen ir intresserad av allt for sen inblandning eller
“symbolisk” medverkan.

Den storsta glddjen fran denna dag var att se alla moten och samtal mellan
personer som annars inte skulle ha métts. Det erfarenhetsutbyte som skedde var
oerhort stimulerande for alla parter, det visar inte minst utviarderingen fran
deltagarna. Det 4r viktigt att se att detta bara var en dag och att processen innan
och arbetet efter 4t det som gor skillnad. Det 4r i arbetet runt omkring som
kunskap och relationer férdjupas och nya samarbeten tar form och for arbetet
vidare. Nu fortsitter arbetet med att utveckla motesplatsen med mal att genom-
fora ett nytt mote 2021.
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Fran sjukhus

Patienter och narstaende i ledningsgrupper — en resurs
for forbattringsarbete, verksamhetsutveckling och forskning
Forfattare: Anna Blommengren och Eskil Degsell, Karolinska Universitetssjukhuset

I samband med att Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm inférde en ny
verksamhetsmodell med fokus pa patientens vig genom varden, togs ett strate-
gisktbeslut att patienter och ndrstaende ska vara en aktiv partiledningsgrup-
per pa olika nivéer pa sjukhuset. De forsta patienterna och nirstdende inklude-
rades under 2015 och antalet patienter och nirstiende som regelbundet deltar
iledningsgruppsmoten okar stindigt. Idag finns det ett 70-tal patienter och
nirstaende i ledningsgrupper pa patientflddes- och patientgruppsniva, vilket ar
verksamhetsnira niva. I den fortsatta utvecklingen av verksamhetsmodellen
har Karolinskas styrelse tagit beslut om att bibehalla och utveckla denna roll.

Patient- och nirstiendeperspektiv pa ledningsniva

Det initiala syftet var att fi in ett patient- och narstaendeperspektiv i lednings-
grupperna och att patienterna skulle vara med och definiera kvalitetsindikato-
rer. Under aren har det skett en successiv vidareutveckling av syftet. Syftet idag
ar att patientinflytande ska stirka helhetssynen pa hur livet ter sig for patienter
och deras nirstaende och att samordna alla parter som bidrar till hilsa (sa vil
inom sjukhuset som under tiden dir emellan). Detta for att skapa basta majliga
hilsa med maximerad tid utanfér hilso- och sjukvarden.

Gemensam utveckling

Fran borjan bjods patienter och/eller narstaende in med en ansats att de skulle
berdttasin historia och hjdlpa varden med att identifieralaimpliga utfallsmatt.
Nagra av de forsta representanterna var det som idag kallas for spetspatienter
eller spetsnirstadende. Dessa personer har tillsammans med sina respektive led-
ningsgrupper och med stod fran verksamhetsutvecklare pa olika nivaer utveck-
lat metoden vidare. Idag sokes medvetet efter patienter och nirstdende med de
egenskaper som ofta identifieras hos spetspatienter, for att de tillsammans med
varden ska initiera, driva, genomfora och utveckla olika interventioner for att
starka vardmotet och tiden dédr emellan.

Framgingsfaktor: modigt ledarskap
Resultatet av patientinflytandet i kombination med verksamhetsmodellen 4r
tydlig; i de ledningsgrupper som har kommit ldngst, dr patienter och narstaende
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med och prioriterar utvecklingsomraden, hittar 16sningar, och genomfér dem.
Detta resultat har visat sig ging pa gang och 4r inte en enstaka hindelse. Just
nu utvecklas en metodbank, som ska ge tips och inspiration for rekrytering av
patienter och nirstaende, introduktion for representanterna, metoder for att
samla in andra personers roster, for verksamhetsutveckling med mera dir pati-
enter och nirstaende dr en aktiv part.

Lardomar hittills 4r att det tar tid att genomfora en fordndring som innebir
att man paverkar en intern maktbalans i samarbetet mellan patienten, de nar-
staende och varden. For att lyckas med detta behovs goda exempel som kan in-
spirera andra och att inte komma med fardiga l6sningar.

Framgangen kommer ocksd nir varden och patienten/nirstdende hittar en
bra och 6msesidig samarbetsform i just deras kontext, som bygger pa respekt
och tillit till varandras formagor. Ett annat tips r att man borjar med ett litet
gemensamt projekt.

Slutsatsen 4r att det behovs ett modigt och tydligt ledarskap som bygger ettlag
med omsesidig respekt. I detta team behovs det tydliga roller och god uthallighet.

Patientmedverkan i patientflédesledningsgrupp barnreuma
Forfattare: Madeleine Beermann och Kim Nilke Nordlund,
Riksorganisationen Unga Reumatiker

I patientflodet for barnreumatiska sjukdomar, barnreuma, pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus vid Karolinska Universitetssjukhuset finns 450 barn, vilket mot-
svarar ungefir 25 procent av alla barn med barnreumatisk sjukdom i Sverige.
Verksamheten har en lang tradition av interdisciplindrt teamarbete.

I Karolinska Universitetssjukhusets nya verksamhetsmodell som implemen-
terades under 2017 presenterades patientflodesledningsgrupper (PF-LG) som
den viktigaste delen av den nya organisationen, eftersom det 4r ddr resultaten
for varje patientgrupp utvirderas och beslut om forbattringar tas.

Planering med patientperspektiv

Syftet med patientmedverkan i ledningsgruppen 4r att bidra till implemen-
tering av nya fragor och metoder, att skapa forutsattningar for att verksam-
heten planeras utifrdn ett patientperspektiv och att medverka till att varden
blir personcentrerad. Vid ledningsbordet far patientperspektivet mandat och
ett storre inflytande.
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Unga Reumatiker fick vid uppstarten av PF-LG barnreuma forfragan av pati-
entflodeschefen om att medverka. Ledningsgruppen for barnreuma har sedan
dess bestatt av patientflodeschef, patientrepresentant frain Unga Reumatiker,
registerhallare for Svenska Barnreumaregistret, omvardnadschefer, funktions-
enhetschefer for hilsoprofessionerna, representant fran Karolinska institutet
och ekonomicontroller. Ledningsgruppen arbetar med 6vergripande strategiska
fragor och traffas tva ganger per halvar. Fran start har gruppen arbetat valfung-
erande och kreativt och tillsammans skapat en helhet. Unga Reumatiker har
drivit barn och ungas perspektiv i alla fragor som har diskuterats.

Vad ir viardefullt for patienterna?

Tack vare ledningsgruppen har Unga Reumatiker som organisation fatt storre
insyn och en storre forstaelse for hialso- och sjukvarden, och vice versa. Arbetet
har varit ett 0msesidigt samarbete med tydliga gemensamma mal. Med fler
perspektiv blir resultaten béattre for fler. PF-L.G barnreuma har varit ett lyckat
exempel pa en fungerande ledningsgrupp, dir andra floden har varit mindre
framgangsrika da de har haft svart att fa till samarbete och bjuda in patient-
perspektivet.

Patientperspektivet dr inte en opposition som motarbetar hilso- och sjuk-
vardens utveckling och arbete, tvirtom ar patientperspektivet en stor majlighet
och forutsittning for att skapa ett hallbart system for hilso- och sjukvarden. Ett
exempel pa detta dr att personalen pa barnreuma nu anvander sig av en ny tona-
litet gentemot patienter dir de fokuserar pa ma-bra-tid i storre utstrackning,
och har ersatt negativt laddade ord med mer neutrala ord istéllet. Lednings-
gruppen har ocksa utarbetat styrkort med utfallsmatt och processmatt utifran
vad som ir vardefullt for patienter.

Karolinska Universitetssjukhuset har under hosten 2019 gatt ut med att de
eventuellt ska 1dgga ner patientflodesledningsgrupperna. Unga Reumatiker be-
farar att det blir ett stort steg bakat da ledningsgrupperna ar ett mycket viktigt
forum, och att det vore féorédande om de férsvann. Patientperspektivet borde
viarderas hogre och méaste ersittas med nagot annat likviardigt om det tas bort ur
ledningsgrupperna, eller om ledningsgrupperna i sin nuvarande form férsvinner.

Négra citat frin medverkande i PF-L.G barnreuma om hur de tycker att det
har fungerat med patientmedverkan i ledningsgruppen:

77



”Synsatt har paverkats i och med 6kad grad av delaktighet.”

J

N
“Patientperspektivet nddvandigt underlag for strategisk planering.”

J

N
”Oftast gor och tanker vi ritt - men med patientmedverkan blir det komplett.”

J

Projekt minKod - fér unga med cancer
Forfattare: Anna Thies, Karolinska Universitetssjukhuset

Innovationsprojektet minKod tar ett lite vidare grepp kring vilméaendet 4n vad
ett sjukhus vanligen gor. Varfor? Jo, for att fa effekt pa hdlsan hos unga med
cancer - och faktiskt ocksa ¢ka ¢verlevnaden. I fokus ar en aldersgrupp som ofta
hamnar lite mellan stolarna: Tonaringar och unga vuxna. Karolinska Universi-
tetssjukhuset har tillsammans med Ung Cancer startat projektet minKod for att
utveckla bittre stodfunktioner. Namnet minKod star for min 16sning for att pa-
verka mitt liv som patient, utifrdn mina behov och med teknik som stodjer mig.

Behov, problem och drommar

Syftet dr att tillsammans med unga vuxna som har erfarenhet av cancer férsoka
forsta och 16sa de svarigheter som uppstar i livet med en svar sjukdom under en
fas da man precis ska bli sjialvstindig och bygga upp sitt liv. Man kanske haller pa
att frigora sig fran sina fordldrar, kanske limnar foraldrahemmet, bérjar jobba/
studera, flyttar till en annan stad, inleder sin forsta relation med en livspartner
eller bildar egen familj. Man prévar sina vingar. Att i en sadan fas i livet drab-
bas av svar sjukdom medfor extra utmaningar. Projekt minKod jobbar med att
adressera dessa utmaningar.
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Projektet har pagatti1,5 ar och jobbar i ett brett nitverk med olika aktorer fran
vard, myndigheter, naringsliv och patienter. I projektet har fem unga vuxna
med cancererfarenhet varit anstallda for sitt arbete i projektet. De dr aktiva par-
ter i projektet och dr avgdérande ndr beslut tasom inriktning. I gemensamma
arbetsmoten inom projektet har de cancererfarna delat erfarenheter och insik-
ter fran sina liv. Under hela forsta aret har projektet fokuserat pa utmaningar,
behov, problem, 6nskescenarion och drémmar, for att verkligen forsta vad som
ar viktigt i de ungas liv.

Underlitta f6r andra i samma situation

Det har varit en fantastisk forman att fa arbeta med alla parter som berérs av ar-
betet. Det framkom tidigt i processen att svarigheterna ofta ligger i mellanrum-
men mellan olika aktorer, och da dr det meningslost att optimera vad respektive
aktor gor. Dessutom har de cancererfarna fatt dra nytta av den erfarenhet de
fatt genom sin sjukdom, och uttryckt en kinsla av att faktiskt kunna bidra och
forhoppningsvis underlitta for andra unga som riskerar att drabbas i framti-
den. Projektet pagar fortfarande, och forhoppningen ir att savil forbittra “hir
och nu” som att f4 till systemiska férdndringar pa 1ldng sikt. Detta har bland
annat gjorts genom att presentera projektet for divarande socialférsakringsmi-
nister Annika Strandhéll som fatt ta del av de utmaningar en ung vuxen stills
infor vid svar sjukdom, da@ man hamnar mellan stolarna trots de valfardssys-
tem vi har i Sverige. Projektet har nu kommit in i en fas ddr vi borjar nirma
oss mojliga, potentiella 16sningar. Detta sker fortsatt med tydlig involvering av
dem som vet bist vad de behdver - vara cancererfarna projektmedlemmar.
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Patienten i férarsatet! Samskapande forskning
Forfattare: Ami Bylund och Henna Hasson for forskningsprogrammet
Patienten i forarsdtet!

“Patienten i forarsitet” ar ett 6-arigt forskningsprogram, dar patienter och nir-
staende aktivt deltar i forskningsteamet. Det ar ett samarbete mellan Medical
Management Centre, Karolinska Institutet och patientinnovatorer (patienter
och/eller ndrstaende som utvecklar innovationer for egenvard, samvard och
hilso- och sjukvard).

Syftet ar att studera vad som hinder nar forskningsagendan sitts utifran
patienters och narstdendes behov. Innovationer i varden utgar oftast fran behov
och problem identifierade fran forskares eller virdens perspektiv. Patienter och
nirstaende konsulteras i varierande grad. Vi vill undersoka vad som hinder nir
perspektivet dndras och utgar fran problem och 16sningar som definierats och
tagits fram av patienter och nirstaende.

Forskningsprogrammet studerar féljande innovationer som ir framtagna
och drivna av personer med patient- eller nirstiendeerfarenhet:
Spetspatienter. Innovator: Sara Riggare med flera.

Malgrupp: Patienter och nirstaende som vet, kan och vill mer och som ofta gor
mer dn kanske varden forvintar.

CareMap. Innovator: Svenska Hjdrntumorforeningen.

Malgrupp: Personer med hjarntumor och deras nérstaende.

Genia, patientsupportsystem. Innovator: Upstream Dream.

Malgrupp: Barn, unga vuxna med cystisk fibros.

Dromfangaren. Innovator: Unga Reumatiker.

Malgrupp: Barn, ungdomar, unga vuxna med reumatisk sjukdom.

Patientskolan. Innovator: Anstillda spetspatienter pa Norra Stockholms psykiatri.
Malgrupp: Vuxna med psykisk sjukdom.

1 Medverkande i forskningsprogrammet: Frdn Institutionen for ldrande, informatik, management
och etik pd Karolinska Institutet: Henna Hasson (programansvarig), Mats Brommels, Ami Bylund,
Maria Lindberg Reinius, Pamela Mazzocato, John Ovretveit, Carl Savage, Ulrica von Thiele Schwarz,
Carolina Wannheden. Frdn Forum Spetspatient: Sara Riggare. Frdn Svenska hjirntumoérforeningen
och Regionalt Cancercentrum, Stockholm-Gotland: Eskil Degsell. Frdn Genia Upstream Dream:
Andreas Hager. Fran Unga Reumatiker: Kim Nilke Nordlund. Frdn Norra Stockholms Psykiatri
Stockholms ldns sjukvdrdsomrdde Region Stockholm: Asa Steinsaphir.

Flera forskningsansatser anvinds, till exempel jimfoérande fallstudier, delta-
gande workshops och utvirdering av innovationer.

Forskning tillsammans
Programmets forskarteam bestdr av forskare och personer med patient- eller
nirstaendeerfarenhet som aktivt arbetar for att hilso- och sjukvarden ska bli
mer samskapande och personcentrerad dnidag. Vart arbetssitt praglasaven
genuin vilja att samforska. Tillsammans studerar vi hur de patientdrivna inno-
vationerna anvinds, vilka samvardsmodeller som skapas och vilka effekter som
uppnas. Vi utvarderar vara metoder for att bedriva samforskning och lir oss
kontinuerligt av vara erfarenheter. Férhoppningen ir att “Patienten i forarsitet”
ska bidra med kunskap om hur forskning kan utformas och genomforas pa ett
sitt som dr av virde for patienter och narstdende. Forskningsprogrammet pa-
borjades 2019 och finansieras av FORTE och Vetenskapsradet.

For mer information se: https://ki.se/lime/patienten-i-forarsatet-implementering-
av-patientdrivna-innovationer-for-samvard

Symptoms om samarbetet med spetspatienter
Forfattare: Martin Wohlin, Symptoms

Symptoms startades efter att en patientférening skankt oss pengar for att for-
verkliga tankar om ett digitalt system for att samla, spara, dela och anvinda
symtomdata pa ett vetenskapligt sitt, oberoende av diagnoser, sprak eller hilso-
litteracitet (alltsa hur mycket vardslang man fattar). Symptoms har sedan dess
alltid tagit in patientperspektivet for att forhindra att vi gor fel och for att inno-
vera tjanster och funktioner i var plattform. Efter nagra ars arbete upplevde vi,
genom att traffa personer utifran diagnosgrupper, att vi tenderade att hamna
i stupror. Vi valde da att ta kontakt med projektet Spetspatienter som verkar
nationellt och diagnosoberoende.

Spetspatienterna gav oss mycket att tinka pa. De utmanade var sjdlvbild med
krav pa radikala forandringar i hur vi sdg pa Symptoms roll, mal och syfte. Symp-
toms samarbetar med manga patientféreningar och konsulter inom juridik, eko-
nomi, upphandling, IT och mycket mer. Spetspatienterna kompletterar dessa
perspektiv och vagar vara tydliga nar vi sitter oss pa hoga histar eller faller till-
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baka i sjukvardens hierarkier. Det har gett oss ovirderlig utveckling och avgo-
rande insikter om att Symptoms tjinster behover bli betydligt fler och mer
utvecklade, dn vad de dr idag. Det vill siga mer komplexa funktioner och tjanster,
som kraver massor med samverkan och samarbete med manga personer och orga-
nisationer i samhéllet (ibland fler 4n vad vi hade 6nskat).

Patientmedverkan pa riktigt

Patientmedverkan i hilso- och sjukvardsprojekt blir ofta att patienter far agera
malvakter och forkldden at hilso- och sjukvardens redan firdigdesignade och
beslutade interna projekt. Ofta ordnas meningsléosa moten med grupper av val-
villigt instdllda och forhoppningsfulla manniskor som 6nskar forbattra var-
den. Detta maste fa ett slut da det dr ett oetiskt resurssloseri for alla inblandade.
Spetspatienterna visar pa mojliga vigar ut ur denna situation. Andra grupper i
samhillet behdver ocksa formulera sina krav pa hilso- och sjukvarden betydligt
skarpare, for att vi tillsammans ska kunna vinda utvecklingen och skapa den
hilso-och sjukvard som vi 6nskar och da méjligen fortjanar.

Det finns grundlidggande strategier som bor leda utvecklingen av varden
framat, till exempel en forflyttning av vard ut fran sjukhusen och nirmare
hemmet, fran grupp till individ, fran analogt mot digitalt for tjanster som skapar
nytta dygnet runt. Det behovs ocksa ett slutgiltigt forkastande av tron pa att
sjukvarden klarar att driva fornyelse eller omstillning pa egen hand. Det gor
den inte. Spetspatienterna utgdr en unik rést och ett finger som pekar pa det
som inte fungerar. Tillsammans skapar vi framtidens vard. Vi rekommenderar
darfor ett forutsittningslost mote for alla som funderar pa att forsoka forandra
varden. Det tjanar alla pa.

Fran regioner och kommuner

Tillsammans for battre vard, stéd och omsorg i Kalmar lan
Forfattare: Anna Olheden, Region Kalmar Iin och Marianne Westring Nordh,
Kommunférbundet Kalmar Idn

Vi befinner oss idag mitt i en perspektivforskjutning dar patienters/brukares
och ndrstiendes kraft, kunskap och erfarenheter i allt hogre utstrickning er-
kanns och tas tillvara. Att lyssna in manniskors behov uttryckt av dem sjilva ar
mer effektivt 4n att utga fran deras behov tolkade av andra. Patienter/brukare
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och nirstdende ska darfér medverka bade i den egna varden och omsorgen och i
utvecklingsaktiviteter och ledningssammanhang. Deras medverkan bidrar till
ett dmsesidigt larande samt bittre underlag fér beslut och utveckling som stéir-
ker patienters/brukares och nirstaendes stillning i vard och omsorg.

Vi ser att patienters/brukares och nirstaendes medverkan dr en nodvandighet
for utveckling av en mer person- och familjecentrerad vard och for omstédllning
mot mer nira vard. For att lyckas behover vi bli annu battre pa att respektera
och ta tillvara den enskilda manniskans kunskap och kraft.

Invinarnas behov av vard, stod och omsorg ligger inom bade regionens och
kommunens ansvarsomrade. Vi ville darfor tinka brett och arbeta dver organi-
satoriska granser och tillsammans med invanarna. Malet var att arbeta fram
struktur och systematik som ger invinarna mojlighet att medverka och som tar
tillvara patienter/brukares och nirstdendes kunskaper, erfarenheter och upple-
velser. Forst da kan vi utveckla en hilso- och sjukvard och omsorg som verkligen
skapar virde for patienter/brukare och nirstaende, utifran deras perspektiv och
verkliga behov.

Systematisk brukar/patient- och nirstiendemedverkan

I samband med att stodstrukturer for regional samverkan etablerades togs en
linsmodell for systematisk brukar/patient- och nirstdendemedverkan fram.
Utgangspunkt var Regionala cancercentrums arbete och Region Kalmar lins
strategi for invanarmedverkan.

Modellen understryker att alla har viktiga kunskaper och erfarenheter som
maste tas tillvara pd badde mikro-, meso- och makroniva. I den patientnira verk-
samheten, pa ledningsniva i verksamheten och i ledning och styrning pa éver-
gripande niva i regionen. Patienter/brukare, nirstaende och personal ska verka
tillsammans som samarbetspartners.

Invdnare kan medverka i:
+ Patientens/brukarens egen vard/omsorg
« Utvecklingsaktiviteter
+ Ledningssammanhang
+ Den politiska demokratiska processen
+ Utveckling av kvalitet och service tillsammans

Invanare finns nu systematiskt med i den linsgemensamma ledningsstruktu-
ren och utvecklingsarbetet i samverkan mellan socialtjanst och hilso- och sjuk-
vard. Inom Region Kalmar lidn finns patienter och nirstaende med i utveck-
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lingsaktiviteter och i ledningssammanhang tillsammans med professioner och
tjanstepersoner. Tillsammans bidrar alla till utveckling av kvalitet och service
ibade vard och omsorg.

Mainga invanare vill vara med och kan da anmala sig till ldnets ”intresse-
bank” for medverkan. For att patienter/brukare och nirstdende ska kunna gora
en bra insats maste de fa bra férutsittningar. Alla far introduktion, ett tydligt
personligt uppdrag och personligt stod. Alla ska ocksa erbjudas arvode och rese-
ersittning. Den ekonomiska ersittningen ska ses som betalning for ett viktigt
bidrag, inte som ersittning for inkomstbortfall. Ersiattningen har en jaimlik-
hetsaspekt, den ska mojliggora for fler ménniskor att medverka.

Att motas och utveckla vard, stod och omsorg tillsammans ger ett dmse-
sidigt lirande som stirker bade individer och organisation. Vi har lart oss att
tydlighet, stéd och personliga relationer, bade for medverkande och verksam-
het, ger en trygghet som ¢kar forutsattningarna for positiva effekter av patienters/
brukares och nirstaendes medverkan.

Vi har ocksa lirt oss att tdnka och agera langsiktigt. Att erkdnna och pa ett
direkt och systematiskt sitt ta tillvara patienters/brukares och nirstaendes kraft,
kunskap, erfarenheter och upplevelser innebér en kulturféridndring som vi
kanner oss 6dmjuka infor. Ledningens tydlighet och uthallighet har varit och
ar en forutsattning. Deras mod att ga fore och i handling visa vagen ar en tydlig
signal och framgangsfaktor.

Region Norrbotten och spetspatienterna
Forfattare: Magdalena Jonsson, Asa Holmgren, Pia Johansson, Region Norrbotten

Anstillda med patienterfarenhet finns i flertalet regioner. De gar under olika
bendmningar som BISAM (brukarinflytandesamordnare), egenerfarna eller
patientstodjare och finns exempelvis inom psykiatrin, dialysvarden, KOL-varden
och rehabiliteringsverksamhet. Flera av dessa tjanster har funnits i manga ar,
men Region Norrbotten var en avdem som var forst ut att anstdlla medarbetare
med egenerfarenhet som patient for att bidra till verksamhetsutveckling inom
en regions utvecklingsavdelning. Nedan beskrivs Region Norrbottens erfarenheter
och reflektioner fran rekryteringsprocessen, savil som fran patienternas uppdrag,

Region Norrbotten paborjade rekryteringen av spetspatienter under slutet
av 2018. Malsittningen var att anstélla tvad personer om vardera 50%.
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Oppet egenerfaren och diagnosoberoende forhillningssitt

Utmaningen for regionens utvecklingsavdelning var att spetspatientens roll i
organisationen var helt ny. Hir fanns for det forsta inget uppdrag att matcha
mot, vilket medférde att vi endast kunde skapa en skiss 6ver den roll som sedan
var tinkt att vixa fram. Den roll vi sag att spetspatienterna skulle fylla inom regi-
onens arbete medforde att krav pa viss utbildning blev mindre tydliga an vid
mer konventionella rekryteringar. Sjalva kravprofilen utformades diarfér med
det fraimsta och egentliga kravet - namligen att personen i fraga skulle vara 6ppet
egenerfaren och kunna foretrdda andra patienter - helst med ett diagnos-
oberoende forhallningssitt.

Intresset for tjdnsten var stort, till och med ovintat stort. HR-avdelningen
gav uttryck for att de aldrig nagonsin varit med om att fa sa manga telefonsamtal
vid en rekrytering. Det fanns uppenbarligen ett stort behov av att fa personlig
kontakt for att aterge sin berittelse, men dven for att stdlla fragor kring sjalva
tjdnsten och uppdraget.

”Ge alla en chans”
Exakt vad befattningen som spetspatient innebar rent konkret, var nimligen
inget man kunde googla sig till. Rekryterande chef berittar:

( )

”Sjialv dgnade jag som rekryterande chef manga timmar at att noggrant lisa
alla ansokningshandlingar, vilka manga ganger inneholl manga starka berét-
telser om méanniskors olika livsdden. Intervjuerna fick jag genomfora i flera
omgangar och de sokanden kom fran olika delar av Norrbotten. Flera personer
intervjuades i hemmet pga. deras fysiska svarigheter att ta sig till Regionhuset i
Lulea. Jag ville verkligen ge alla en chans.”

U J

Magdalena Jonsson, rekryterande chef i Norrbotten.

Patientinvolvering och delaktighet

I januari 2019 kunde tva spetspatienter tilltrdda sin anstillning i Region Norr-
botten. Vid den forsta arbetsdagen paborjade vi en resa som skulle ge manga
vardefulla erfarenheter men ocksa bidra till att Region Norrbotten skulle ta ytter-
ligare ett steg mot 6kad grad av patientinvolvering och delaktighet.
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Utover deltagande i det nationella projektet Spetspatienter - en ny resurs for
hélsa har spetspatienterna i Norrbotten arbetat som verksamhetsutvecklare med
patient- och nirstaendeperspektiv.

Under aret har spetspatienterna deltagit vid Rehabiliteringsmedicinska
klinikens planeringsdagar nir kliniken skulle uppritta sin femarsplanering.
Uppgiftenvarattkommamedinspel,forslagochreflektioner foratt 6kaett per-
soncentrerat arbetssitt.

”Spetspatienter dr ett sitt for varden att sakerstilla att man arbetar personcen-
trerat. Personligen tror jag det dr viktigt att spetspatienter finns sa nira verk-
samheten (varden) som majligt.”

Stefan Stridsman, verksamhetschef.

Under aret har de suttit med i patientsidkerhetsradet dir de deltagit med uppgift
att ha patientens och narstaendes perspektiv i fokus.

( )

”Vardgivaren ska ge patienter och nirstaende mojlighet att medverka i patient-
sdkerhetsarbetet och patientens perspektiv ska inga. I och med att vi inom pati-
entsikerhetsomradet pa 6vergripande niva har en kontinuitet och medverkan
kan vi uppfylla lagkravet. Spetspatienter dr ett viktigt steg framat for region
Norrbottens patientsidkerhetsarbete. Vi behover utveckla samverkan och tyd-
liggora rollen ytterligare.”

( )

”Genom tillgangen till spetspatienter sikerstills patient/brukarperspektivet
pa ett satt som manga ganger annars dr omojligt. De bar pa vardefull unik
kompetens och erfarenheter som tillfor viktiga delar i vardens och omsorgens
utvecklingsarbete.”

. J

Birgitta Boqvist, verksamhetsstrateg patientsdkerhet.

Flera projekt med spetspatienter

Spetspatienters medskapande har efterfragats i flera utvecklingsuppdrag. Ett
exempel dr designprojektet Nirmare dir motet mellan varden och patienten dr
i fokus. I anvindardriven utveckling ar det patientens behov som dr utgangs-
punkten och rollen som spetspatiententer var att bidra med just detta.
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U J

Sofi Nordmark, senior forskare, tjdnstedesigner och projektledare Ndrmare.

Spetspatientmedverkan har skett vid en workshop med fokus pa digitalisering i
hemmet. Detta anordnades av Lulea Tekniska Universitet och ¢vriga inbjudna
var olika patient- och brukarorganisationer samt flera foretag.

”Spetspatienterna paminner mig om att vardens medarbetare ar géister i patien-
tens liv.”

Rose-Marie Isaksson, utvecklingsstrateg.

De har dven deltagit i Folktandvardens utvecklings- och férbattringsarbete som
syftar till att stilla om till ett mer personcentrerat forhallningssitt i vardagen,
samt i narsjukvardens forbattringsarbete med fokus pa 6kad tillganglighet.

Stilla om till personcentrering pa alla nivier

HR-avdelningen visade sig sakna erfarenhet av att rekrytera patienter. Detta pa-
minner oss om att dven stodverksamhet behdver stilla om for att kunna stodja
utveckling av personcentrering och patientinvolvering i vairden. Darmed har spets-
patienter inom Region Norrbotten banat vig for forandring pa fler sitt an ett.

Inom Region Norrbotten kommer en plan att tas fram fér hur spetspatienter
kontinuerligt ska kunna involveras i vardverksamheten, men &ven i forbéttrings-
och utvecklingsarbete.

Regionstyrelsen har uppdragit at regiondirektéren att aterkomma med for-
slag pa en plan for hur nitverken, brukarraden och spetspatienters kompetens/
inspel ska implementeras i verksamheterna (kdlla: Regionstyrelsens plan for
2020-2022). Regionen arbetar for ndrvarande med ett underlag for den plan
som efterfragas av politiken dar dven hallbar finansiering kommer beaktas.
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Vér overtygelse dr att ndr patienter och nirstaende deltar i utvecklings- och for-
battringsarbete, tillsammans med varden, blir varden bade bittre, sikrare och
mer personcentrerad. Region Norrbotten kommer att arbeta vidare med insikten
om att det finns manga sitt for patienter att medverka och med vetskapen om
att det finns en sirskild kraft i spetspatienternas egna berittelser.
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i Bilaga 2

Mer information om enkéaten
"Viktigt i varden”

En enkit designades for att samla in data. I enkiten anvinds ordet *vard” for
”vard/omsorg” och ”vardpersonal” for *vard-/omsorgspersonal” Enkaten bestod
av fragor om bakgrundsinformation (t ex alder, kén och varderfarenhet), fragor
om de sju fokusomradena samt nagra avslutande fragor. For varje fokusomrade
stilldes tva fragor som skulle besvaras pa en skala graderad fran ett till sju, se
tabellen nedan. I den forsta fragan for respektive omrade ombads de svarande
markera hur viktigt omradet ir for dem, dir 1 pa skalan innebar “helt oviktigt”
och 7 ”’mycket viktigt” I foljande fraga ombads de ange hur vil virden uppfyller
personens forvintningar inom det aktuella omradet. For den frdgan innebar
1 "mycket daligt”och 7 ”mycket vil” Det var mojligt att limna kommentarer i
fritext pa de flesta fragor.

Se enkdtfrdgor pd ndsta sida.
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Tabell: Enkitfragor om de sju fokusomradena

Nr  Text

la  Hur viktigt ar vardpersonalens bemotande for dig?

lb  Hur vél uppfyller varden det for dig?

2a Hur viktigt ar det for dig att vardpersonalen ar kunnig pa den/

de sjukdomar/problem du har?

2b

Hur val uppfyller varden det for dig?

3a

Hur viktigt &r det for dig att personalen involverar dig i beslut
som rér din vard?

3b  Hur val uppfyller varden det for dig?
Hur viktigt ar det for dig att kunna kommunicera med varden
4a pade satt som passar dig infor besok, mellan besdken, under
utredning och liknande?
4b  Hur val uppfyller varden det for dig?
Hur viktigt ar det for dig att varden kan ge dig stod till egen-
5a vard, dvs ge dig stod att i sa stor utstrackning som moijligt ta

hand om din egen halsa?

5b

Hur val uppfyller varden det for dig?

6a

Hur viktigt ar det for dig att du far tillgang till den information
varden har om dig, sasom journal, provsvar o dyl?

6b  Hur véal uppfyller varden det for dig?
Hur viktigt ar det for dig att fa mojlighet att samskapa varden,
7a  dvsvaradelaktig i hur varden utvecklas och organiseras

utover ditt eget vardmote, t ex via patient-/brukarrad

7b
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Hur val uppfyller varden det for dig?



Spetspatienter -
en ny resurs for
systemférbattring

Projektet Spetspatienter har 2017-
2019 undersokt vilka drivkrafter och
kompetenser som finns hos aktiva,
engagerade och palista patienter och
nirstaende samt vad det kan leda
till om dessa tas tillvara pa ett battre
sdtt. I denna, den andra rapporten
om spetspatienter, sa fokuserar vi
pa spetspatienter som en resurs for
systemforbittring. En spetspatient
ar en patient eller nirstiende som
anvinder spetskompetenser for att
forbittra hilso- och sjukvarden sa
att det blir battre och sikrare dven
for andra patienter.

Kunnigare patienter och néar-
staende gér alla till vinnare!
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