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Inledning

Fragan om patientens inflytande och makt ar standigt aktuell inom svensk sjukvard. Manga
kvalitetsutvecklings- och forbattringsinitiativ under senare ar syftar till att forbattra
informationen till patienterna, 6ka deras delaktighet i de beslut som fattas och mer tydligt
utforma vardprocessen utifran patientens preferenser och behov. Arbetet med att starka
patienternas stéllning inom sjukvarden har allt oftare kommit att beskrivas med begreppet
patientcentrering. Den nya patientlag som inférdes 1 jan 2015 kan ses som en i raden av flera
initiativ under de senaste aren med syfte att skapa ett sjukvardssystem dar patientens delaktighet
och sjalvbestammande starks. Andra initiativ med samma mal ar inférandet av valfrihet for
patienterna genom vardval, garanti om vard inom en viss tid (vardgarantin) samt forbéattrad
information till patienter om vardens innehall och kvalitet. Stravan efter 6kad patientcentrering i
den svenska sjukvarden bor ses inte minst mot bakgrund av Sveriges jamforelsevis svaga
resultat i internationella undersékningar som maéter patienternas upplevelse av mdétet med
sjukvarden. Ett exempel & den amerikanska tankesmedjan Commonwealth Funds arliga
enkatstudie, dar Sverige under flera ar fatt samre varden an jamforbara lander nar det géller
patienternas upplevelse av delaktighet, inflytande och information inom sjukvarden
(Commonwealth Fund 2014,Vardanalys 2014).

Det okade intresset for patientcentrering bor dven forstas utifran de senaste decenniernas
forandrade medborgarroll. Som medborgare uppmuntras vi idag till aktiv medverkan inom
valfardens omraden, exempelvis genom att granska kvaliteten hos olika tjanster, valja utforare
och artikulera vara preferenser och behov. | linje med denna samhallsutveckling har aven
patientrollen fordndrats. Ofta beskrivs ”den nya patienten” som utbildad, van att aktivt soka och
ta till sig information, stalla krav och forhalla sig kritiskt till vardens rekommendationer (SOU
1997:154). Denna utveckling innebar att relationen mellan vardgivare och patient forandras.
Patienterna staller 6kade krav, bade pa mer information och storre delaktighet i besluten om sin
vard. Pa sa satt kan den nya medborgarskapsrollen bade ses som en forklaring till det 6kade
intresset for patientcentrering och en forutsattning for detta skall komma till stand.

| denna rapport ges en oversikt dver olika typer av reformer och initiativ inom svensk sjukvard
under senare ar som kan ses som patientcentrerande, det vill sdga som syftar till att starka
patientens stéllning. Syftet med rapporten &r att ge en forsta dverblick av dessa aktiviteter, som
sker pa olika nivaer inom systemet (nationell, regional, lokal, klinisk). Framst har vi valt ut
initiativ som fatt en viss spridning nationellt eller pa den regionala och lokala nivan. De tar sig
varierande uttryck och kan sdgas knyta an till delvis olika forstaelse av
patientcentreringsbegreppet.

Rapporten inleds med en redogdrelse for patientscentreringshegreppets innehall och betydelse.
Vi konstaterar att begreppet ar bade komplext och omfattande och kan forstas pa delvis olika
satt. | rapporten beskrivs darefter innehdllet i 2015 ars patientlag utifran ett patientcentrerings-
perspektiv. Vi finner att den nya patientlagen kan ses som patientcentrerad i vissa avseenden,
framforallt ndr det galler patienternas ratt till information och valfrihet, men mindre
patientcentrerad i andra, bland annat géllande synen pa patienten som en likvirdig “partner”.
Vidare redogors i rapporten for ett flertal andra initiativ sasom e-halsa, vardval och olika lokala
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initiativ for att oka patientcentreringen i vardmotet. Omfattningen och den delvis skilda
inriktningen av pagaende patientcentreringsinitiativ gor det svart att ge en komplett bild av
utvecklingen. Det ar emellertid tydligt att de atgarder som hittills genomforts i Sverige framst
handlat om att 6ka information till och genomféra utbildningsinsatser riktade mot patienter och
deras narstéende. Reformer som syftar till att oka patienternas delaktighet i sjélva
beslutsfattandet, skapa mer integrerade vardprocesser och 6ka inslaget av holistiskt tankande
inom sjukvarden ar mer ovanliga.

Vad ar patientcentrering?

Det saknas en allméant accepterad definition av begreppet patientcentrering. Detta innebdr att
begreppet anvands med delvis olika innebord, samtidigt som det finns andra begrepp med
liknande innehall. Patientfokus, patientdelaktighet och personcentrering ar exempel pa termer
som anvands mer eller mindre synonymt till patientcentrering. | internationell litteratur anvands
bland annat termerna responsiveness, person-centred care, individualised care, och patient-
centred care. K&rnan i begreppet patientcentrering kan sdgas vara en strévan efter att organisera
sjukvarden mer tydligt med utgangspunkt fran patientens individuella behov och preferenser,
samt att skapa en mer sammanhallen vardprocess, dar patientens person, snarare dn sjukvardens
olika delar och specialiteter, blir styrande for hur arbetet planeras och utfors. Socialstyrelsen
beskriver innebdrden enligt féljande:

”En patientfokuserad vard innebar att varden bygger pa respekt for manniskors lika varde,
den enskilda manniskans vardighet och individens sjalvbestammande och integritet.
Patienten bemoéts utifran ett socialt sammanhang och varden utfors med respekt och
lyhordhet for individens specifika behov, forutsattningar, forvantningar och vérderingar.
Den planeras och genomfors i samrad med patienten. Kommunikationen ska vara en
integrerad del av all vard och behandling. Patientens kunskap, forstaelse och insikt ar
forutsattningar for att han eller hon ska kunna vara delaktig i och ha inflytande 6ver sin
egen hélsa, vard och behandling.” (Socialstyrelsen 20093, s. 78).

99 2.

Precis som i den internationella litteraturen lyfts hdr begrepp som “respekt”, “vérdighet”,
’sjdlvbestimmande” och “integritet” fram som centrala virdeord i den patientcentrerade varden.
Det betonas ocksd att varden skall genomforas i samrdd” med patienten. Socialstyrelsens
forstaelse av patientcentrering handlar alltsa till stor del om méotet med patienten och hur
kommunikation och beslutsfattande ska se ut. Samtidigt identifieras ocksa patientens roll nar det
galler att ha kunskap om den egna hélsosituationen. Att ge patienterna stod och information sa
att de kan samrada med vardgivare, men dven fatta egna beslut kring sin vard och halsa ar en del
av begreppet patientcentrerad vard som ocksa ofta lyfts fram (Socialstyrelsen, 2009a,
Vardanalys 2012a, The Health Foundation 2014, Institute of Medicine 2001).

Att varden skall ges i samrad med patienten, eller att patienterna skall vara ’delaktiga” i de

beslut som fattas inom varden, pekar pa den centrala roll som motet mellan patient och

vardgivare har nar det galler patientcentrering. Litteraturen om patientcentrering och

patientcentrerade vardmoten handlar darfor till stor del om férutséttningar for delaktighet och

delat beslutsfattande mellan patient och vardgivare (Masterton et al 2015, under utgivning). Ett
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antal kriterier gar att identifiera for delat beslutsfattande eller, pa engelska, shared decision-
making. For det forsta bor samtalet mellan patient och vardgivare praglas av en 6ppenhet och ett
Omsesidigt kunskapsutbyte. En annan forutsattning ar att det finns en jamlik relation mellan
vardgivare och patient. En tredje forutsattning, som kan vara en nog sa stor utmaning i den
existerade varden med sin utgangspunkt i lakarens biomedicinska kunskapsovertag, ar att bade
vardgivare och patient stravar efter samsyn och delat beslutsfattande. Slutligen pekar manga
forskare pa att ett patientcentrerat vardmate innebar att viktiga vardefragor tydliggors i samtalet,
sa att patientens vardegrund och preferenser kan vagleda beslut om vard och medicinska
insatser (Gillespie et al 2014; Charles et al 1999).

Fragan om hur man skall méata, eller utvardera, patientcentrering ar omdiskuterad och beror
givetvis pa hur man véljer att definiera sjalva begreppet. |1 en rapport pa uppdrag av
Myndigheten for vardanalys utvecklar de brittiska forskarna Elizabeth Docteur och Angela
Coulter mot bakgrund av tidigare forskning ett ramverk bestdende av fem dimensioner av
patientcentrerad vard som kan anvandas som utgangspunkt for utvarderingar (Vardanalys
2012a). De dimensioner som lyfts fram som viktiga for en patientcentrerad vard &r:

e Patienter skall fa information och utbildning om vardens innehall sa att de kan verka
som medaktorer i beslutsprocesser

o Det skall visas respekt for patienternas individuella behov, preferenser och varderingar

e Vardprocessen skall praglas av samordning och kontinuitet

e Det skall finnas en helhetssyn pa patienterna som personer, dar bade medicinska och
icke-medicinska (sociala, emotionella och andliga) behov tas i beaktande vid
behandlingsbeslut

e Nar patienter sa 6nskar skall familj och narstaende involveras i varden

Docteur och Coulter konstaterar i sin rapport att den svenska sjukvarden under senare ar starkt
inslaget av patientcentrering pa flera sétt, framst genom 6kade insatser for battre information till
patienter. Viktiga utvecklingsomraden kvarstar dock, sarskilt i fraga om att anta en helhetssyn
pa patientens situation och se till dennes individuella behov, vérderingar och preferenser
(Vardanalys 2012a).

Sammanfattningsvis kan man konstatera att det idag saknas en allmént vedertagen och entydig
definition av patientcentreringsbegreppet, men att de flesta aktorer &r Gverens om att centrala
komponenter ar forbattrad information till patienterna och utokat samrad med dessa i
beslutsfattandet, battre samordning och kontinuitet i vardprocessen, okad involvering av de
narstaende och en tydligare helhetssyn pa patientens behov. Patientcentrering ses bade som ett
mal i sig, dar vinsten ar okat inflytande for den enskilde patienten. Men ibland presenteras
patientcentrering, &ven som ett medel for bland annat 6kad patientsakerhet, patientndjdhet och
foljsamhet i forhallande till behandlingsdirektiv for ekonomisk effektivitet (Socialstyrelsen
2009b; Vardanalys 2012a). De dimensioner som ror information, kontinuitet och tillganglighet
finns exempelvis med i nya patientlagen. En definition av patientcentrering dar dessa
dimensioner betonas innebar inte sa stora forandringar fran en traditionell vardmodell och kan
darfor ses som relativt harmlds eller sndv. | en bredare tolkning av patientcentrering betonas
aven individens sociala, emotionella och andliga behov samt betydelsen av den émsesidiga
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dialogen mellan patient och vérdgivare. Patienten ses da som expert pa sin sjukdomssituation
och en likvardig partner, dar malet ar delat beslutsfattande (Masterton et al 2015, under
utgivning). Avsaknaden av en tydlig och allmant omfattad definition av patientcentrering kan
vara ett problem pa det sattet att debatten fors utifran olika forstaelser av begreppet. En
konsekvens kan vara att genomférandet av reformer som séger sig ha patientcentrering som mal
forsvaras, samtidigt som det blir otydligt for medborgarna exakt pa vilket sétt de kan forvanta
sig Okad delaktighet.

Aktuella initiativ for att 6ka patientcentreringen i
varden

Den nya Patientlagen

Det tydligaste nationella initiativet under senare ar for att starka patientens stallning ar den nya
patientlagen (SFS 2014:821). Denna lag, som infordes 1 jan 2015, kan ses som ett konkret steg i
riktning mot en mer patientcentrerad vard. Ovriga nordiska ldnder har sedan lange infort
patientrattighetslagar dar delaktighet, information och samtycke har statt i fokus (Winblad &
Ringard 2009). Det 6vergripande syftet med patientlagen &r att tydliggdra och starka patientens
stéllning, ©Oka integritet, sjalvbestimmande och delaktighet. Vidare anger regeringen i
propositionen att “Lagen bor ocksd stddja patientens mojligheter att medverka och vara
medskapande i sin egen vardprocess.” (Prop. 2013/14:106, s.41). Lagen bor darfor ses som en
central del i en allméan trend om att gora svensk halso- och sjukvard mer patientcentrerad.

Vad innebar den nya lagen?

Innehallsmassigt innebar lagen inte sa stora forandringar. Det som ar nytt ar framforallt att de
delar av Halso- och sjukvardslagen och patientsakerhetslagen som handlade om patientens
stallning nu samlas i en och samma lag. Pa sa satt far medborgaren/patienten en béttre 6verblick
over sina rattigheter. Den storsta skillnaden fran tidigare lagstiftning ar att
informationsskyldigheten gentemot patienten skérps och att valfriheten utokas till att ge
patienten réatt att valja primarvard och 6ppen specialistvard i hela landet, samt majlighet att vélja
fast vardkontakt eller lista sig hos vardcentral i annat landsting an hemlandstinget. Dessutom
tydliggors den sa kallade samtyckesprincipen, det vill sdga att vard inte far ges utan patientens
samtycke. Denna princip fanns redan i den tidigare lagstiftningen men fortydligas i den nya
lagen. Om en patient véljer att inte samtycka, eller tar tillbaka sitt samtycke ska information ges
om vilka konsekvenser det kan fa (Sveriges Kommuner och Landsting 2014). Enligt den nya
lagen ska det ocksa bli lattare att fa en ny medicinsk bedémning for en patient med livshotande
eller sarskilt allvarlig sjukdom (sa kallad second opinion). Lagstiftaren har valt att inte gora
patientlagen till en uttalad rattighetslag, med mojlighet for patienter att utkrdva sin ratt i
domstol. | stéllet vill man stérka patients stéllning genom att samla och fortydliga lagstiftningen
om vardgivarnas skyldigheter gentemot patienterna, for att pa det sattet gora det lattare for
patienterna att fa en Gverblick over vad lagen innehaller och kunna krava att den foljs (prop.
2013/14:106).

Den uttkade informationsplikten &r en viktig del av den nya patientlagen, inte minst ur ett

patientcentreringsperspektiv. De storsta skillnaderna fran tidigare lagstiftning ar att
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informationsskyldigheten gentemot patienten skérps. Utover den information som héalso- och
sjukvardslagen tidigare kravde att vardgivaren skulle ge, ska patienten nu dven fa information
om féljande: hjalpmedel som finns for personer med funktionsnedsattning; vid vilken tidpunkt
patienten kan forvanta sig att fa vard; det forvantade vard- och behandlingsforloppet; vasentliga
risker for komplikationer och biverkningar; eftervard samt metoder for att forebygga sjukdom
eller skada. Vidare faststaller den nya patientlagen att patienten ska fa information om
mojligheten att valja behandlingsalternativ, fast lakarkontakt, mojligheten att fa en ny medicinsk
bedémning och samt mojligheten att hos Forsakringskassan fa upplysningar om vard i ett annat
EES-land eller i Schweiz (SFS 2014:821). | forarbetet uttrycker regeringen att det &r
problematiskt att s3 manga patienter anser att informationen ar otillracklig, eftersom information
ar en central del i att starka patientens makt och inflytande.

“Information behovs for att patienten ska kunna utdva sitt sjélvbestdmmande och ta
stallning till om han eller hon vill acceptera den vard som erbjuds, men den underlattar
ocksa for patienten att kdnna 6kad kontroll 6ver sin tillvaro genom att undanroja eller
minska ovisshet och mojliggora planering.” (Prop. 2013/14:106 s. 47)

| forarbetena till patientlagen betonas dven att en informerad patient &r en forutsattning for en
effektiv vard (Prop. 2013/14:106). Flera remissinstanser som yttrade sig 6ver detta patalar dock
att det finns otydligheter géllande informationsansvaret. Framférallt nar det géller vilken aktor
som ska informera patienten, exempelvis i fraga om tidpunkt for behandling. Detta bor enligt
lakarforbundet inte falla pa den behandlande lakaren (Socialstyrelsen 2013, Sveriges
lakarforbund, 2013). Myndigheten for VVardanalys understryker i sitt remissvar att det ar viktigt
att astadkomma en dialog i vardmotet, snarare an bara forbattrad information fran vardgivarens
sida (Vardanalys 2013). Férutom informationsansvaret ar den viktigaste férandringen i lagen de
utvidgade valmojligheterna for patienterna (se vidare rubrik ”Utokad valfrihet i hela landet™).

Reaktioner pa patientlagen

Patientlagen har fatt mestadels positiva reaktioner. De allra flesta remissinstanser stallde sig
bakom foérslaget att inféra en ny patientlag (Prop. 2013/14:106). Forste vice ordférande for
lakarforbundet Heidi Stensmyren konstaterar i Lakartidningen att det ar positivt till att den nya
lagen inte &r en renodlad rattighetslag. Hon menar ocksa att det ar bra att informationskraven
fortydligas samt att patienterna far utokad valfrihet inom landet. Hon lyfter dock ett varningens
finger for att administrationen kring samtycket kan bli betungande om krav stélls pa att detta
skall ske i skriftlig form (L&kartidningen 2013-02-05, jmf. L&kartidningen 2013-04-16). Karin
Batelson, ordférande i forbundet Sjukhuslékarna, sager i en intervju i tidningen Sjukhusléakaren,
att forbundet valkomnar lagforslaget och betonar att utokad informationsplikt, valfrihet och
tillgang till fast vardkontakt ar viktiga initiativ (Sjukhuslakaren 2015-01-09).

Nagra aktorer har dock uttryckt en oro om att lagen inte ar tillrackligt langtgaende. Fredrik
Lennartsson, myndighetschef for Vardanalys, uttrycker oro for att den nya lagen inte kommer
att innebara sa stor forandring i praktiken. Han pekar pa en rapport fran myndigheten som visar
att aven tidigare lagstiftning hade bra innehdll nar det gallde patienternas stallning men att
problemet var bristande efterlevnad (Lakartidningen 2013-02-01, jmf Dagens medicin 2013-02-

05). | sitt remissvar skriver myndigheten att de efterfragar ett fortydligande av “hur
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efterlevnaden av en skyldighetslagstiftning ska sékerstéllas” och pekar pa att manga patienter
upplever en stor skillnad mellan vad de enligt lag har ratt till och vad de faktiskt moter i
verkligheten (Vardanalys 2013). Anders Lonnberg, ordférande i Storstockholms
diabetesforening skriver i en debattartikel tillsammans med Inger Ros, forbundsordfdrande
Riksforbundet HjartLung, att avsaknaden av sanktionsmdjligheter ar en stor brist for att lagens
ambition ska bli verklighet (Dagens samhalle 2014-06-25).

Ar patientlagen patientcentrerad?

| lagens forarbete framgar det tydligt att ambitionen varit att skapa en lag som ska bidra till kad
patientcentrering. Aven sjilva uppbyggnaden av lagen vittnar om att den konstruerats utifran en
ambition om att stdrka ett patientcentrerat perspektiv. Kapitelrubrikerna; tillganglighet;
information; samtycke; delaktighet; fast vardkontakt och individuell planering; val av
behandlingsalternativ. och hjalpmedel; ny medicinsk bedémning; val av utforare;
personuppgifter och intyg, samt; synpunkter, klagomal och patientsékerhet, kan tydligt kopplas
till de dimensioner som ofta forekommer i definitioner av begreppet patientcentrering
(Masterton et al 2015, under utgivning, jmf Vardanalys 2012a).

Huruvida lagen ger tillrackliga forutsattningar for en patientcentrerad vard kan dock diskuteras.
Patientlagen starker vardgivarnas informationsplikt, &ven om det fortfarande finns risk att
informationen blir ensidig i stéllet for en 6msesidig dialog och kunskapsutbyte. Lagens femte
kapitel har rubriken delaktighet. Forsta paragrafen anger att varden ska utformas i samrad med
patienten, vilket kan ses som en form av delaktighet eller partnerskap. Det faktum att
nastkommande paragraf handlar om patientens egen medverkan i varden, genom att sjalv utfora
vissa vard- eller behandlingsatgarder antyder att skrivelserna om delaktighet framforallt handlar
om egenvard snarare an delat beslutsfattande. Att lagen ger patienten magjlighet att medverka i
sin egenvard kan inte anses tillrackligt for att uppna en situation dar patienten behandlas som en
likvardig partner, dar dennes erfarenheter och upplevelser tas pa allvar (Masterton et al 2015,
under utgivning). En invandning mot lagen utifran ett patientrattsperspektiv ar att den &r
utformad som en skyldighetslagstiftning vilket innebér att patienterna inte har mojlighet att
utkrava nagra rattigheter i domstol. Lagen saknar aven skrivelser om holism, det vill sdga att
patienten bor bemdtas utifran ett perspektiv dar dven sociala, andliga och emotionella
dimensioner tas i beaktande vid vardbeslut.

Utdkad valfrihet for patienter

Ett annat sitt att 0ka patients stéllning och makt, som under senaste aren fatt allt storre betydelse
for organisationen av svensk hélso- och sjukvérd, ar utvidgningen av patientens valmojligheter
inom vérden. Tanken bakom detta &r att ge patienten mer inflytande och makt genom att kunna
vilja och vilja bort vardgivare. Antagandet &r att vardgivarna kommer att bli mer angeldgna att
anpassa sig efter patienternas 6nskemal nédr ersattningen foljer patientens val. Patientens roll har
genom inforandet av valfrihetssystem mer kommit likna kundens pé en privat marknad.

Valfrihetsreformer dr dock inget nytt, redan i borjan av 1990-talet gavs svenska patienter,
genom en rekommendation till landstingen fran davarande Landstingsforbundet, mojlighet att

vélja vérdgivare 1 landet bade inom primidrvarden och Oppna specialistvarden
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(Landstingsforbundet 1989). Aven om denna valfrihetsreform var relativt langtgiende
implementerades den inte sdrskilt vidl. Véardpersonalen hade ofta inte kdnnedom om
rekommendationen och i méinga landsting blev patienter fortfarande hénvisade till den
vardcentral eller sjukhus som lag ndarmast deras hemadress. Eftersom rekommendationen inte
heller var juridiskt bindande fanns ingen mojlighet att tvinga landstingen att géra det praktiskt
mojligt for patienterna att vilja vardcentral (Fredriksson & Winblad, 2008, Winblad 2008).
Bland annat mot bakgrund av dessa erfarenheter beslutade regeringen att fran och med 2010
genomfora en dndring i hélso- och sjukvirdslagen som innebir att det blev obligatoriskt for alla
landsting att infora ett vardvalssystem inom primdrvarden. Reformen innebar &ven att
etableringsfrihet for privata vardgivare infordes, ndgot som tidigare enbart funnits i ett fétal
landsting. Vardvalet inom primérvirden har lett till ett relativt stort antal nyetablerade privata
véardcentraler. I borjan av 2014 hade antalet vardcentraler 6kat med totalt 285 nya mottagningar,
samtidigt som 66 stycken lagts ner. Sammantaget motsvarar det en 6kning pa omkring 18
procent (uteslutande privat drivna) (Isaksson et al 2014). Vardvalsreformen innebar dven att
ersittningen till vardgivarna kopplas till patientens val genom att pengarna foljer patienten. Den
exakta utformningen av erséttning ser olika ut i olika landsting, men i princip fordelas medel till
vardcentralerna pa basis av antalet listade patient och/eller gjorda besok (eller en kombination
av dessa).

Forutom vardvalreformen i primirvarden har i vissa landsting dven vidtagits steg for att skapa
véardvalssystem med lika konkurrens och fti etablering inom specialistvarden. I borjan av 2014
hade nio av landets 21 landsting och regioner infort vardval i delar av specialistsjukvarden.
Stockholm, Uppsala och region Skane dr de landsting och regioner som kommit ldngst i detta
avseende (Winblad, Olsson, Mankell 2014). I Stockholm léns landsting finns exempelvis redan
nu 33 valfrihetssystem implementerade for olika specialistomrédden. Fler omraden tillkommer
kontinuerligt, for tillfallet 4r exempelvis atta under utredning (Stockholm lins landsting 2015).
De flesta landsting verkar dock inte i dagsldget ha nagra planer pd att inféra vardval inom
specialistsjukvarden. QOavsett om landstingen viljer att infoéra vardvalssystem inom
specialisvarden enligt 2010 &rs vardvalsmodell har alla medborgare genom inférandet av 2015
ars patientlag ritt att vélja vardgivare bade inom primérvard och inom G&ppen specialistvérd,
dven utanfor sitt hemlandsting.

Sammanfattningsvis har de senaste arens valfrihetsreformer gett patienterna nya forutsdttningar
att vélja vardgivare pa olika nivaer inom den svenska sjukvarden. Tanken bakom
vardvalsreformerna, liksom Okad valfrihet inom véarden i stort, dr att vardgivarna ges
ekonomiska incitament att bli mer lyhdrda for patienternas énskemal. Huruvida detta faktiskt
sker, och i sa fall vilken typ av 6nskemal som tillgodoses, dr emellertid fortfarande nagot av en
Oppen friga. Vi vet att de flesta patienter uppskattar valfriheten i sig (se Vérdanalys 2012b). Det
ar dock flera forutsdttningar som maste uppfyllas for att exempelvis val av husldkare skall leda
till ett starkt patientinflytande: att det faktiskt finns en konkurrens mellan olika vardcentraler i
omrédet; att ldkaren kénner till vilka typer av onskemal enskilda patienter har, att ldkaren har
praktisk mojlighet att agera i enlighet med patientens Onskemal (exempelvis vad géller
behandlingsval eller remittering) och att patienten sjélv kénner till sina preferenser och kan
artikulera dem i motet med vardgivaren. Forskningen har visat att flera av dessa forutsittningar i
praktiken dr svara att uppfylla. Vi vet exempelvis att yngre, mer vélutbildade personer har
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lattare att artikulera sina behov dn &ldre och att de i hogre utstrickning gor aktiva val av
vardgivare och behandling (Vardanalys 2012b). Nar det géller informationen till patienterna om
olika vardgivare maste den anses bristfallig. Som regel saknas relevant, jamforbar och
uppdaterad kvalitetsinformation som kan ligga till grund for patienternas val (Winblad &
Andersson 2011). Vardanalys visar dessutom i en ny rapport att svenska patienter i betydligt
lagre utstrackning an i andra lander upplever att deras vard ar samordnad — en central
kvalitetsaspekt ur ett patientcentreringsperspektiv som alltsa inte tycks ha forbattrats genom
vardvalet (Vardanalys 2014).

Det faktum att patienten har mojlighet att vélja och valja bort en vardgivare innebar darfor inte
nodvandigtvis att patientens reella inflytande inom varden starks. Reformen utgar fran tanken
pa patienten som en sjalvstandig aktor med tydliga preferenser som artikuleras, genom val eller
krav pa rattigheter. Samtidigt har forskningen visat att manga patienter upplever samspelet med
vardgivaren och dialogen dem emellan som viktig for inflytandet (Coulter 2012, 2010).
Valfrihetsreformerna skapar av allt att doma inte i sig sddana méten, atminstone inte for alla
patientgrupper. Vardvalsreformen har dven blivit kritiserad for att leda till kortare patientbesok -
sérskilt inom de landsting dér ersattningssystemen gynnar en 6kad mangd korta lakarbesok
(Dagens Nyheter 2012-04-18). Utifran ett patientcentreringsperspektiv kan korta ldkarbesok ses
som en negativ utveckling, sérskilt bland dem som ser métet mellan patient och vardpersonal
som det viktigaste for patientens inflytande och medbestdmmande. Huruvida valfrihetsreformer
automatiskt leder till 6kad patientcentrering har alltsa inte ett helt enkelt svar.

E-halsotjanster och "Min patientjournal pa natet”

Ett annat omrade dér patientcentreringsperspektivet varit tydligt under senare ar ar utvecklingen
av sé kallad e-hilsa med digitala e-hilsotjanster. E-hédlsa handlar om verksamhetsutveckling
med hjilp av digitala verktyg med malet att oka effektivitet, nytta och kvalitet (E-
hilsomyndigheten 2015). | budgetpropositionen for 2013 skrev den davarande regeringen att
patienter och medborgare bor ges elektronisk tillgang till sin vardinformation och verktyg som
underlattar for den enskilde att engagera sig i sin egen hélsa och hélsoutveckling” (Prop
2012/13:1 Utgiftsomrade 9, s.138). Som en del i satsningen pa e-hélsa bildades 2014 e-
hélsomyndigheten, som bland annat fick i uppdrag att ansvara for tjansten HalsaForMig, ett
personligt e-halsokonto tillgangligt for alla invanare i Sverige. Dar ska enskilda kunna samla
information och andra tjanster som ror den egna hélsan. Ett av syftena bakom HalsaF6rMig var
att starka patientens inflytande i varden. Tjansten ar fortfarande under utveckling. En parallell
tjanst som redan ar igang ar e-tjansten Mina vardkontakter, utvecklad av 1177 Vardguiden och
Stockholms lans landsting. Mina vardkontakter ar en nationell plattform, tillganglig for
invanarna i landstingen genom inlogg med e-legitimation, dar alla Sveriges landsting och
regioner har valt att medverka i olika omfattning. Detta innebér att utbudet av erbjudna
elektroniska tjanster varierar mellan olika landsting. |1 Stockholms 1an &r det bland annat méjligt
att fornya recept, boka/ eller avboka tid hos vardcentral eller specialistmottagning samt att valja
eller byta vardcentral (1177.se/Stockholm).

Landstinget i Uppsala lan har inom ramen for ett EU-projekt, kallat Sustains, utvecklat ett antal
e-hélsotjanster som lanserats pa plattformen Mina vardkontakter. Den mest uppmarksammade
9
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tjédnsten ”Min journal pa nitet” ger invénarna i ldnet, med hjélp av e-legitimation, tillgang till
sin patientjournal digitalt. Tjansten lanserades for allmanheten i november 2012 och har sedan
dess varit den mest anvdnda e-hélsotjansten i lanet. Inférandet av tjansten Gvervakas och
utvérderas av forskningskonsortiet DOME (Deployment of Online Medical records and E-
health services), ett samarbetsprojekt mellan Lunds universitet, hdgskolan i Skévde och Uppsala
universitet. 1 en enkatstudie riktad till vardpersonal 2013 visades att framforallt lakare var
skeptiska mot nyttan av e-journaler. | en annan studie, som undersokte patienternas instélining,
visades att dessa var positiva till att fa tillgang till sin journal pa internet. Nyfikenhet, trygghet,
mojlighet att 6ka forstaelse och kunna forbereda sig infor lakarbesok framkom som anledningar
till varfor patienter onskar fa digital tillgang till sina journaler (DOME 2014-10-17a/b).
Projektet med e-journaler har mott starkt motstand fran lakarkaren. En invandning har varit
farhagor om att patienter far svara besked via e-journal i stéllet fran sin lakare (Lakartidningen
2013-09-10; Léakartidningen 2014-04-15). Foretradare for lakarkaren har dven betonat att
patientjournalen & vardpersonalens framsta arbetsverktyg och att spraket ofta é&r
fackmannamassigt och svart for patienter att forstd. Andra omraden rorande infoérandet av e-
journaler som debatterats handlar om risken att obehoriga far tilltrade till journalerna, vid vilken
alder det ar lampligt att kunna lasa sin journal pa natet eller aldre barns ratt till integritet ska
hindra foraldrar att ta del av informationen i journalerna.

En annan omdiskuterad fraga handlar om majligheten for patienter att skriva kommentarer i sina
e-journaler. Den 18 dec 2014 beslutade produktionsstyrelsen i Uppsala landsting att patienter
ska kunna skriva egna kommentarer i sina e-journaler. Detta beslut 6verklagades av Upplands
allmanna lakarforening till forvaltningsratten. En fraga for ratten att ta stallning till & om
patienternas egna kommentarer i journalen ska behandlas som allménna handlingar, vilket
skulle innebara att foretradare for landstinget maste ldsa dem snarast, och vid behov vidta
nodvandiga atgarder. Ordféranden i Upplands lakarforening har havdat att detta kan leda
patienter att tro att de kommunicerar med varden vilket de enligt hans formenande inte gor
(Lakartidningen 2014-12-17, Lé&kartidningen 2014-12-18, Lé&kartidningen 2014-12-19, jmf.
Lakartidningen 2014-09-19). Trots att e-hélsotjdansten “Min journal pa nétet” blivit
omdebatterad tycks den vara pa vag att spridas i landet. Lakartidningen rapporterade 2014 att
samtliga landsting enats om att inféra journal via natet, &ven om vissa landsting annu inte
angivit tidpunkt for inforandet. Foretradare fran landsting dar man planerar att infor e-journaler
har dock poéngterat vikten att ha en dialog med medarbetarna for att undvika de konflikter som
funnits i Uppsala lan (Lé&kartidningen 2014-01-02, L&kartidningen.se 2014-03-11, Dagens
Nyheter 2013-10-26, Dagens Medicin, 2014-11-26).

Sammanfattningsvis kan man konstatera att det for nérvarande sker mycket nar det galler
utvecklingen av e-halsotjanster i Sverige och att detta definitivt kan ses som en del i forsoken att
Oka patientcentreringen inom halso- och sjukvardssystemet. Utvecklingen av e-halsotjanster kan
ses som patientcentrerande i det avseendet att den skapar 6kad transparens och mojliggor en mer
effektiv informationsoverféring mellan vardgivare och patient. Darmed kan de ocksa ses som
atminstone potentiellt bidragande till 6kad delaktighet och inflytande éver de beslut som fattas
inom varden for patienternas vidkommande. Intressant att notera ar det starka politiska stodet pa
nationell och regional niva for e-halsotjanster och digitala patientjournaler, samtidigt som
sadana initiativ vackt starkt motstand inom lakarkaren. Detta motstand kan atminstone till del
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tolkas som ett forsvar for lakarkarens traditionella autonomi, eller sjalvbestammande. Lakare
har ocksa havdat att patienter inte forstar den medicinska terminologin i journalerna och att
direkt tillgang till journalen via natet darfor kan skapa oro och forvirring, vilket riskerar att
forsvara patient-lakarrelationen. Om dessa farhagor besannas, eller om patientjournaler pa natet
visar sig ha positiva effekter pa patienternas inflytande inom varden, ar annu for tidigt att saga.
Det ar dock tydligt att utvecklingen mot elektronisk kommunikation mellan vardgivare och
patienter — vare sig den blir ensidig eller involverar patienterna — kommer att fortsatta (Dagens
Nyheter 2013-10-26, Dagens Medicin, 2014-11-26). Hur anvandandet av patientjournaler som
kommunikationsverktyg paverkas av oppna e-journaler kan vi bara spekulera i n sa lange. Ett
scenario ar att journalernas okade tillganglighet for patienterna leder till att spraket i dem
forandras fran medicinsk fackterminologi till mer lattbegriplig svenska. Ett annat &r att det blir
motsatt effekt genom att vardgivarna borjar anvanda annu mer forkortningar och facktermer i
journalerna for att behalla dessa som ett arbetsverktyg framst for professionen.

GPCC - forskningscentrum med mangfacetterat uppdrag

Ett annat initiativ for att starka patientens stallning i varden ar skapandet av Centrum for
personcentrerad vard vid Goteborgs universitet (GPCC). GPCC ar ett tvarvetenskapligt
forskningscentrum som startades 2010 med stéd av regeringens strategiska forskningssatsning
(SFO), Vinnova och EU. Centret har som syfte att bedriva forskning samt att implementera och
utvardera personcentrerad vard. Inom forskningsdelen av verksamhet pagick 2014 omkring 40
olika forskningsprojekt, framforallt i form av kliniska studier med syfte att undersoka
forutsattningar for och effekter av personcentrerad vard. Flertalet av studierna ar sa kallade
interventionsstudier av experimentell karaktar, dar exempelvis en ny vardmetod med
personcentrerande inslag testas pa en grupp av patienter vars resultat sedan jamfors med
resultaten i en kontrollgrupp (GPCC 2014-10-02, 2014-08-21). Enligt den modell for
personcentrerad vard som GPCC arbetar utifran ses patienten som en jamlik partner i varden,
vars specifika kunskap om hur det &r att leva med sin sjukdom ska respekteras och varderas pa
samma satt som sjukvardspersonalens medicinska kunskap pa en generell niva. Vidare innebar
den personcentrerade vardmodellen att patientens berattelse och forvéantningar tas till vara och
dokumenteras av vardpersonalen. Detta anvands sedan i upprattandet av en personlig halsoplan
dar patienten bjuds in att medverka i planeringen av den egna varden (GPCC 2013)

Aven om majoriteten av studierna vid GPCC riktas mot behandlingsmetoder finns &ven ett antal
studier med ett organisations- eller metodperspektiv, det vill sdga dér nya metoder for
personcentrering eller organisatoriska forutsdttningar for ett personcentrerat arbetssatt
undersoks. Exempelvis finns ett projekt som syftar till att utveckla instrument for att mata
personcentrering. Ett annat projekt har som 6vergripande syfte att skapa en mer sammanhallen
vardprocess for patienter med huvud- och halscancer. Denna studie bestar av en interventionsdel
dar syftet ar att skapa ett multiprofessionellt team med personcentrerad vardstrategi, dar
sjukskoterskan fungerar som koordinator i forhallande till andra inblandade vardaktorer.
Resultatet av interventionen méts bland annat som livskvalitet for patienterna. (GPCC 2014-09-
26). En tredje studie vid GPCC dar studieobjektet ar vardens organisation har titeln: Att folja
processen personcentrerad vard — patientens och personalens perspektiv. Det ar en etnografisk

studie av implementeringen av personcentrerat arbetssatt vid en medicinsk akutvardsavdelning
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med fokus pa upplevelserna hos patienter, personal och avdelningsledningen (GPCC 2014-09-
18).

Det forskningsresultat som fatt storst utrymme pad GPCC egen webbplats ar resultaten fran en
interventionsstudie pa en medicinsk avdelning p& Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra, dar
personalen sjélva fatt utforma arbetsrutiner utifran ett personcentrerat arbetssatt. Detta har bland
annat inneburit langre ankomstsamtal, dar patienten far mojlighet att beratta om sina 6nskemal
och personal tranats i att stalla 6ppna fragor. Vidare har arbetssattet inneburit att patienterna
I6pande fatt ta del av dokumentation, information och mojlighet att stalla fragor till personalen.
Patienterna skriver dven en sa kallad varddagbok. Studiens resultat visade en forkortad vardtid
fran 6,4 till 4,9 dygn efter att det personcentrerade arbetssattet infordes. Befintliga 1T-system
ansags vara det storsta hindret for personcentrering eftersom de inte var anpassade utifran den
dokumentation man ville gora utifran det nya personcentrerade arbetssattet (GPCC 2014-11-13).

Inom GPCC finns aven projekt med syfte att dverbrygga gapet mellan forskning och langsiktigt
forandringsarbete. Dessa handlar bade om att ha ett tillampat och “nyttiggérande perspektiv” i
designen av forskningsprojekten, men dven om att samarbeta med externa aktérer som
patientorganisationer, vardorganisationer och naringsliv (GPCC 2014-06-17). Forskningscentret
ger aven utbildningar i personcentererat vardarbete som riktar sig till studenter, doktorander och
vardpersonal (GPCC 2015-01-15). GPCC é&r ocksa en aktiv opinionsbildare och padrivare for att
Oka patientcentrering inom hélso- och sjukvarden, bland annat genom kurser, forelasningar och
debattinlagg fran de verksamma forskarna.

Sammantaget kan GPCC ses som en mycket viktig aktdr inom det patientcentrerade arbetet
inom svensk sjukvard i dag, inte minst pd grund av sin kombination av forskning och
kunskapsformedling till det omgivande samhallet. GPCCs verksamhet inriktas emellertid framst
mot den kliniska nivan, det vill saga arbetet pa vardavdelningar och i personalens méte med
patienterna. Aktiviteter och initiativ for att 6ka patientcentreringen genom vardens ekonomiska
eller administrativa strukturer, exempelvis pa landstings- eller nationell niva verkar mer
franvarande.

Svenska natverket for lsering og mestring

Ett annat initiativ pa regional niva for att skapa en mer patientcentrerad vard utgors av det
”Svenska nétverket for lering og mestring” dér verksamheter fran sju olika landsting och
regioner ingar. | dagslaget deltar Vastra Gotlandsregionen, Region Skane, Landstinget i
Varmland, Landstinget i Jonkopings 1&n, Landstinget Kronoberg och Landstinget i Uppsala l&an
och Region Ostergétland i natverket (SNLM 2014a). Natverkets huvudsakliga syfte ar att driva
och utveckla patient- och narstdendeutbildningar. Utbildningarna ar utformade enligt de norska
leerings- och mestringsprinciperna som &r en halsopedagogik utvecklad vid Akers sykehus i
Oslo (som numera ingar i Oslo universitetssjukhus). Enligt modellen innebér “Learing” att
patienter och anhoriga ska erhalla kunskap och fardigheter om den aktuella sjukdomen medan
begreppet “mestring” betyder att patienten genom utbildningen ska utveckla kraft och styrka for
att méta de utmaningar man stélls infér genom sjukdomen. Aven om utbildningarna innehaller
bade “lering” och “mestring” liggs tyngdpunkten i kurserna pa att diskutera upplevelsen av
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sjukdomen, snarare an att lara sig om de medicinska aspekterna. De landsting som ingar i
natverket traffas tva ganger om aret och har dessemellan regelbunden kontakt. Det svenska
natverket ingdr i sin tur i ett stérre Nordiskt natverk for patient- och narstdendeutbildning som
bildades ar 2012. Genom det nordiska natverksarbetet ska deltagarna fa inspiration, dela
erfarenheter, driva utvecklingsarbete och sprida forskning mellan landerna. Né&tverket har
traffats tva ganger per ar sedan 2012 (SNLM 2014b).

En verksamhet inom ramen for néatverket da Kompetenscentrum for patient- och
narstaendeutbildning i Véastra Gotalandsregionen som arbetar for att starka patienters och deras
narstaendes stéllning i varden, oka delaktigheten samt bidra till att personer med langvarig
sjukdom eller funktionsnedséattning ska kunna na en sa god livskvalitet (Kompetenscentrum
Véstra Gotalandsergionen 2014). Kompetenscentrum har arbetat fram en utbildningsmodell som
baseras pa den norska lzring og mestringsmodellen och som bygger pa tva grundkomponenter.
Den forsta ar att utbildningen leds av tva personer med olika bakgrund: en person fran varden
och en person som har egen erfarenhet av sjukdom eller som narstaende. Tanken &r att den som
levt en langre tid med sjukdom eller funktionshinder har vardagskunskap att dela med sig till
den som nyligen blivit sjuk. Pa sa satt vags professionell och medicinsk kunskap samman i
samma utbildningsprogram. Den andra &r att innehallet i utbildningen till stora delar bestams av
deltagarna sjalva utifran deras behov och 6nskemal. Exakt hur och pa vilket satt patients roll
starks genom utbildningen framgar inte av Kompetenscentrums hemsida, enbart att
utbildningarna ar avsedda att ge en mer djupgaende kunskap om den egna sjukdomen sa att
deltagarna kan kéanna sig tryggare i sin vardag och i métet med varden (Kompetenscentrum
Véstra Gotalandsregionen 2014). Liknande initiativ bland andra landsting anslutna till natverket
ar Bla Rummet vid Akademiska sjukhuset i Uppsala och Patientforum Information och Larande
(PIL) vid Skanes universitetssjukhus. Bla Rummet och Patientforum drivs bada av
sjukhusbiblioteken och har verksamheter for patienter och narstdende. Har erbjuds forutom
skriftlig information &ven popularmedicinska foreldsningar, patientutbildningar och filmer.
Mycket av materialet ar aven tillgangligt via Bla Rummets och Patientforums hemsidor. Man
erbjuder aven information om nya reformer sasom vardval och vardgaranti och har ett néara
samarbete med patientorganisationer inom olika diagnosgrupper (Skanes universitets sjukhus
2014, Akademiska sjukhuset 2014).

Sammanfattningsvis kan man konstatera att det svenska nétverket for leering og mestring och de
utbildningssatsningar som inom ramen for detta riktas mot patienter och narstaende, ar tydligt
patientcentrerande. Huvudsakligen handlar det om att genom information stérka patientens
kunskap om sin sjukdom och darmed mdjlighet till inflytande och delaktighet. Genom att
natverkets utbildningssatsningar &ven omfattar anhoriga tillkommer ytterligare en viktig
dimension av patientcentrering. Det &r ocksa vart att notera att den information som férmedlas
genom natverkets arbete inte &r enbart medicinsk, utan handlar i hdég grad om mdjligheten att
forbattra patientens hela livssituation. Den har i detta avseende ett mer holistiskt perspektiv &n
manga av de andra patientcentreringsinitiativ som redovisats i denna rapport. Samtidigt kan
fragan resas i vilket utskrackning det arbete som bedrivs av exempelvis sjukhusbiblioteken
forandrar sjalva sjukvardens organisationssatt och innehall. Arbetet med att formedla
information och kunskap inom Nétverket for lsering og mestring inriktas direkt till patienterna
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och deras narstaende. Pa s vis skiljer sig perspektivet och inriktningen fran exempelvis GPCC,
dar utbildningsverksamheten ocksa riktas mot vardpersonalen.

Beslutsstdd for patienter

Internationella studier har visat att manga patienter uppfattar delaktighet i val av behandling
som ett av de viktigaste satten att na inflytande i varden. Detta ses av manga som betydligt
viktigare an att valja vardgivare (Coulter 2010, 2012). Den nya patientlagen stipulerar att
patienter ska ha ratt att vélja behandling om alternativen &r likvardiga. For att underlatta for de
patienter som sjalva vill vara med och bestdmma om sina behandlingar har man i flera l&ander,
bl.a. England och USA, utvecklat sa kallade decision support aids, eller beslutsstod med
information som tydligt beskriver olika behandlingsalternativ och de val man star infér. Dessa
ar specifikt framtagna for att gora det lattare for patienter att bilda sig en uppfattning om
fordelar och nackdelar med olika behandlingsalternativ vid en viss diagnos. Ett beslutsstod
innehaller bland annat en detaljerad beskrivning av olika behandlingsalternativ och utfall,
sannolikheter for olika utfall och risker samt évningar for att ta reda pa hur patienten sjalv
varderar olika risker och fordelar med olika behandlingar (O’Connor et al 2009, Coulter &
Collins 2011). Beslutsstod for patienter av denna typ innebar ocksa att patienter blir mindre
beroende av sina vardgivare for att fa relevant information om sina val.

En genomgang av de studier som utvarderat anvandningen av beslutsstod visar att effekten av
dessa ar till synes ar god. Bland annat leder beslutstdd till att de patienter som anvént dem
upplever en lagre grad av osékerhet kring beslutet av behandling, bade vad galler osakerheten
kring den egna kunskapen om de faktiska behandlingsalternativen, men &ven betréffande
kopplingen till personliga varderingar, exempelvis hur man varderar risker och konsekvenser av
olika behandlingsalternativ (O’Connor et al 2009, Smith 2010). Forskningen har &ven visat att
anvandningen av beslutsstod lett till en 6kning av andelen patienter som var aktiva i
beslutsfattandet, men ocksa att detta i sig inte inneburit att patienterna blev mer néjda med sina
beslut (O’Connor et al 2009). Andra studier har visat att patienter som fatt tillgang till
beslutsstod i hogre utstrackning valt att avsta fran behandling jamfort med testgrupper som inte
fick det (Ramel 2004). Detta skulle kunna tolkas som att det &ven kan finnas effektivitetsvinster
med beslutstdd for patienter. Betraffande det medicinska utfallet vid anvandandet av beslutsstod
har ingen tydlig effekt hittills kunnat pavisas inom forskningen, varken positiv eller negativ
(O’Connor et al 2009).

Enligt var vetskap finns i Sverige &n sa lange inga nationella initiativ for att utveckla beslutsstod
for patienter enligt den modell som beskrivs ovan. Det ndrmaste man kommer ett &r 1177
Vardguiden, som erbjuder lattillganglig information pa Internet om sjukdomar och besvar samt
vilka behandlingar som normalt anvands. Inriktningen pa Vardguiden ar dock inte att stodja
patienten i valet av behandling, utan snarare att erbjuda information till patienten om olika
sjukdomar och sjukdomstillstand. En genomgang av landstingens och regionernas webbplatser
visar ett inte heller dessa aktorer verkar ha utvecklat nagra initiativ for att erbjuda beslutsstod
for patienter, eller annan jamférande information som kan ligga till grund for val av behandling
(Winblad & Andersson 2011). Avsaknaden av denna typ av beslutsstéd innebdar att det blir upp
till den enskilda l&karen eller sjukskoterskan att informera patienten om olika
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behandlingsalternativ. Detta lagger ett stort ansvar pa behandlaren eftersom informationen till
patienten da blir helt beroende av den denna persons kunskapslage och pedagogiska formaga.
Resultatet kan bli att graden av information och delaktighet kommer att variera starkt mellan
olika patienter och vardtillfallen, dar vissa far god information om sina behandlingsalternativ
medan andra far bristfallig eller ingen information alls.

Genomgangen visar att beslutsstod till patienter ar en form av patientcentrering som dnnu inte
véckt sarskilt stort intresse i Sverige. Denna typ av information forefaller dock ligga val i linje
med exempelvis satsningen pa e-halsotjanster och den utokade informationen pa natet om
sjukdomar och vardgivare som i dag finns genom exempelvis Vardguiden. Samtidigt kan det
noteras att den nya patientlagen, liksom vardvalsreformerna, starkt betonar val av vardgivare
men &r betydligt mindre utforliga nér det galler patienternas ratt till val av behandling (&ven om
detta namns i lagen). Har finns saledes en utvecklingspotential nar det galler att starka
patientcenteringen inom systemet.

Ovriga initiativ och aktorer

Patientcentrerade initiativ genomfors idag pa manga platser i landet men vi kan av
utrymmesskal inte rapportera om alla dessa i foreliggande rapport. En viktig aktér som bor
lyftas fram ar Myndigheten for vardanalys, eftersom den har som huvudsaklig uppgift att starka
patientens stallning och verka for en mer patient- och brukarfokuserad vard. Vardanalys har
vidtagit flera aktiviteter med detta syfte under senare ar, férutom ren kunskapssammanstallning,
bland annat seminarier och panelsamtal med olika aktorer inom svensk halso- och sjukvard pa
varierande teman relaterade till patientcentrering (Vardanalys 2015). Under 2015 pagar flera
projekt pa myndigheten som berdr fragor kring patientcentrering, exempelvis: “Vardvalets
konsekvenser”; ”Vérdet av en samordnad vard” samt “Hur kan man bittre fanga aldres
upplevelser av dldreomsorgen”. Vardanalys har aven inskrivet i sina instruktioner att det vid
myndigheten skall finnas ett patientrad bestaende av bland annat representanter for
patientnamnder, patientféreningar och brukarorganisationer, som konsulteras i olika fragor
kring patienters och brukares behov av information.

En annan aktér som ar central i arbetet med att strka och koordinera patientcentrerade initiativ
inom den svenska sjukvarden ar Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). SKL &r en viktig
aktor inte minst pa grund av dess nara koppling till vardens huvudman men ocksa for att deras
medlemmar representerar bade sjukvarden och den sociala omsorgen. SKL arbetar aktivt med
patient- och brukarmedverkan pa olika vis, bland annat genom att sammanstalla och sprida
information om “’goda exempel” fran landsting och kommuner. Ett exempel &r det arbete som
bedrivs inom organisationen i syfte att skapa en mer integrerad vard och omsorg for aldre. SKL
och regeringen har under perioden 2010-2015 ingatt arliga dverenskommelser om att skapa en
mer sammanhallen vard och omsorg for denna patientgrupp genom sarskilda satsningar inom
ramen for projektet Béttre liv for sjuka aldre, exempelvis i form av sé kallade “vardlotsar” och
multiprofessionella  behandlingsteam. Detta kan ses som angelédget ur ett
patientcentreringsperspektiv, eftersom bristande koordinering av varden &r ett stort problem for
manga patienter i Sverige (Vardanalys 2012a, 2014). Ett konkret exempel pa det
forandringsarbete som skett inom ramen for Battre liv for sjuka aldre &r ett initiativ i Ronneby,
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dar man genomfort projektet “Trygg hemgang. Ett projekt med fokus pa samverkan mellan
slutenvarden och hemvarden”. Syftet ar att forbdttra Gvergidngen till hemmaboende och
darigenom minska kostsamma korttidsboenden samtidigt som tryggheten for den enskilde dkar.
| en utvardering av projektet fann man positiva resultat, bade i form av ¢kad trygghet och
minskade kostnader (Bowin & Norén 2014). SKL arbetar dven pa en mangd andra satt med
patientcentrering, bland annat genom att ta fram informationsmaterial som ror
implementeringen den nya patientlagen, som riktas bade mot personal och patienter (Sveriges
Kommuner och Landsting 2015a). SKL har aven utvecklat olika former av informativa stéd for
att oka patientmedverkan, exempelvis rad for battre kommunikation och hur patienter kan
medverka i riskanalyser (Sveriges Kommuner och Landsting 2015b). SKL har ocksa, i
samverkan med ett antal regioner och landsting, utvecklat en skriftlig guide som personalen kan
anvanda i sitt arbete med att battre tillvarata patienters och narstdendes upplevelser och
erfarenheter av varden (Sveriges Kommuner och Landsting 2015c).

Utover dessa aktiviteter pa nationell niva finns manga olika initiativ och projekt for att ¢ka
patientcenteringen bland landsting, kommuner samt patient- och professionsorganisationer. Vi
har i denna rapport inte haft mojlighet att redovisa fler &n ett fatal. Manga av dessa har initierats
av personal pa enskilda Kliniker, vardavdelningar och primarvardsmottagningar. Vanligt
forekommande ar ocksa samarbeten mellan akademin, landstingen och enskilda vardgivare. Ett
exempel pa detta ar Regionalt Cancer Centrum i Stockholm/Gotland som tillsammans med
Karolinska sjukhuset och Karolinska institutet utvecklar och testar olika modeller for att stérka
patientcentreringen, exempelvis personcentrerade rapporter och rapporter i vilka patienterna
ingar. Ett annat exempel 4r en forskargrupp vid Karolinska institutet, Patientsamverkan i
varden”, som bedriver interventionsstudier baserade pa en patientsamverkansmodell som kallas
”The Participatory Care Model” (Karolinska Institutet 2014-04-15). Som noterats ovan kan
aven lokala initiativ for att skapa mer integrerade vardprocesser, som finns pA manga hall i
landet, ses som en del i utvecklingen mot 6kad patientcentering, dven om inte alla har ett uttalat
patientperspektiv.

Sammanfattning och avslutande reflektioner

| denna rapport har vi forsokt att beskriva nagra av de viktigaste reformerna och initiativen inom
sjukvarden i dag som har som syfte att 6ka inslaget av patientcentrering. Sammanstallningen,
som pa intet vis & komplett, visar pa en ganska mangfasetterad bild. De initiativ som vidtagits
ar av olika karaktar och skiljer sig at bade med avseende pa malsattningar (pa vilket satt man
vill starka patientens roll) pa vilken niva i systemet initiativen tagits (nationell, regional, klinisk)
och vilken typ av styrinstrument som anvéands (lagstiftning, ekonomiska incitament,
experimentella studier, utbildningar riktade till patienter, m.fl.). Detta har resulterat i att arbetet
med patientcentrering hittills kommit att bli ganska spretigt och svaroverskadligt. Det innebar
givetvis inte att det inte kan bidra till att pa olika satt starka patientens roll. Risken &r snarare att
det blir svarare att enas kring en gemensam vision for hur den svenska sjukvarden skall
utvecklas i detta avseende.

| rapporten visas att begreppet patientcentrering i sig ar komplext och mangtydigt och dessutom

ofta anvdnds synonymt med andra begrepp som patientfokusering eller personcentrering.
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Begreppets mangtydlighet kan i sig ses som ett problem for genomférandet av ett mer
patientcentrat forhallningssatt genom att det blir oklart for bade patienter och personal vad,
exakt, som skall férandras och hur de sjalva ska agera for att frimja patientcentrering. Tidigare
studier pekar emellertid ut atminstone fem dimensioner av begreppet som centrala: information
till och utbildning av patienter; respekt for patienters individuella behov, preferenser och
varderingar nar beslut fattas i varden; samordning och kontinuitet i vardprocessen; helhetssyn
pa patienter som inte bara inkluderar medicinska utan &ven sociala, andliga och emotionella
behov; samt involvering av familj och narstaende i varden. Vi tycker att detta ramverk, som
utvecklats av Docteur och Coulter (Vardanalys 2012a) utgor en bra grund for att diskutera
pagaende reformer och initiativ inom systemet. Vi menar ocksa att man ifran tidigare forskning
kring begreppet patientcentrering kan tala om en “’snivare” forstaelse av begreppet, som i forsta
hand handlar om att forbattra informationen till patienterna och fa dem att kanna sig mer
delaktiga och nojda med bemétandet fran vardgivarna, och en “bredare”, som handlar om att i
grunden forandra vardens organisation och forhallningssatt gentermot patienterna. Den bredare
forstaelsen innebér att patientens hela person, med sina olika behov (sociala, andliga,
emotionella) stélls i centrum samtidigt som patienten ses som en likvérdig partner i métet med
vardgivaren (Masterton et al 2015, under utgivning). | rapporten visas att det hittills ar framst
den snévare tolkningen av patientcentreringsbegreppet som kommit till uttryck i den svenska
sjukvarden.

Den nya patientlagen

2015 ars patientlag ar det framsta nationella initiativet for att starka patientens stéllning i
sjukvarden. Aven om den framst bestdr av sammanstillningar och fortydliganden av tidigare
lagstiftning innehaller den flera nya paragrafer som kan skapa battre forutsattningar for en
patientcentrerad vard. Exempelvis har lagen relativt langtgaende formuleringar om vardens
informationsplikt gentemot patienterna, vilket vi sett som en viktig del i
patientcenteringsbegreppet. Man kan emellertid notera att lagstiftaren med information framst
tycks avse enkelriktad kommunikation som utgar fran vardgivaren. | den nya patientlagen
understryks dven vikten av patientens “delaktighet”. Det &r dock inte lika tydligt uttryckt i lagen
hur detta skall komma till stand i mdtet med patienten. Att lagen ar utformad som en
skyldighetslagstiftning, snarare an utkravbara réattigheter fran patienternas sida, innebar att ett
stort ansvar lagga pa vardgivarna att se till lagens intentioner genomfors i praktiken. Den nya
patientlagen forskriver ocksa att de patienter som vill ska fa en fast vardkontakt, nagot som
skulle kunna forbattra bade koordineringen och kontinuiteten i vardprocessen for dessa
patienter. Detta inslag infordes emellertid i HSL redan 2010 utan att ha lett till nagra tydliga
forbattringar (Vardanalys 2012a). Sammantaget kan man konstatera att den nya patientlagen
otvetydigt representerar ett patientorienterat perspektiv, sérskilt i den sndvare bemarkelsen av
begreppet, men att det aterstar att se i vilken utstrackning och pa vilket sétt dess intentioner
kommer att genomféras inom systemet.
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Valfrihet for patienterna

En annan reform som har inforts under senare ar i syfte att starka patienternas stallning ar
utokad valfrihet. Sedan 2010 har patienter rétt att fritt vélja vardgivare i primarvarden inom sitt
hemlandsting. Denna mdjlighet utdkades genom den nya patientlagen till att patienter kan vélja
vardgivare i hela landet bade i primarvarden och i den 6ppna specialistvarden. Vardvalet bygger
pa tanken att patienternas fria val i kombination med ekonomiska incitament, dvs. att pengarna
foljer patienternas val, skall leda till att vardgivarna blir mer lyhérda for patienternas 6nskemal
och behov. For att detta skall bli verklighet krdvs dock att flera forutsattningar uppfylls, som att
reell konkurrens mellan vardgivarna kommer till stand, att patienterna har tillgang till
information om vardgivarnas olika egenskaper och att patienterna sjalva kanner till och kan
artikulera sina preferenser och varderingar i motet med vardgivarna. Erfarenheterna hittills,
bade i Sverige och fran andra lander, visar att dessa forutsattningar ofta inte kan anses
uppfyllda. Det finns darfor skal att ifrdgasatta om en utkad valfrinet leder till en mer
patientcentrerad vard. Kanske i vissa avseenden, exempelvis for de grupper som har bra
forutsattningar att gora informerade val och artikulera sina preferenser (exempelvis yngre och
friskare patienter). For andra grupper ar det mer tveksamt om réatten till val av vardgivare bidrar
till upplevelsen av tkad makt och delaktighet i vardmaétet. Det finns dessutom skal att tro att
samordningen och koordineringen av varden, som &r en viktig aspekt av patientcentrering,
forsvaras i och med inforandet av vardval. Tidigare hade vardcentralerna ett sa kallat
omradesansvar genom att varje enhet hade ansvar for halsan hos de boende inom ett visst
omrade och kontakt med de narliggande sjukhusen Idag kan en primarvardsmottagning ta emot
patienter fran stora geografiska omraden vilket forsvarar samordningen och kontakterna med
specialistsjukvarden.

E-halsotjanster

E-hélsotjanster utgor en viktig del i arbetet med att 6ka patientcentreringen i svensk sjukvard
genom att forbattra informationen till patienter och 6ka mdjligheten att interagera genom
exempelvis boka vardtider, stalla fragor etc. Ett sarskilt uppmarksammat e-hélsoinitiativ ar
Uppsala lans landstings forsok att gora journaler tillgangliga pa natet for patienter, sa kallade e-
journaler. E-journaler innebar en dkad 6ppenhet i vardens arbete i forhallande till patienten och
kan darmed ses som ett sétt att starka patienternas delaktighet och mdjlighet att aktivt delta i
planering och beslutsfattande av sin vard. E-hélsojournaler i sig ar emellertid fortfarande framst
en enkelriktad form av kommunikation fran varden till patienten. Initiativet att infora e-
journaler har dock vackt visst motstand fran lakarkaren, som havdat att patienter kan feltolka
journalanteckningar och riskerar att fa kansliga sjukdomsbesked innan de hunnit traffa sin
vardgivare. Motsattningarna kring e-journaler visar att fragan om patienternas tillgang till
medicinsk information och pa vilket séatt (och av vem) den skall 6verforas a komplex och
utmanar de medicinska professionernas traditionella arbetssétt.

Vi noterar aven i rapporten att utvecklingen mot e-halsotjanster, till skillnad mot manga andra
lander, i Sverige annu inte omfattat sa kallat beslutsstdd till patienter. Ett beslutsstod innehaller
en detaljerad beskrivning av olika behandlingsalternativ, sannolikheter for olika utfall samt
évningar for att ta reda pa hur patienten sjalv varderar risker och konsekvenser med olika
behandlingar. Tanken bakom beslutsstdd ar dels att patienten ska ges en objektiv, pedagogisk
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framstallning av de olika behandlingsalternativ som star till buds, dels att patienten ska fa hjalp
att identifiera sina egna preferenser och behov for att kunna gora ett aktivt val av behandling. Pa
nationell niva har den internet-baserade tjansten 1177 Vardguiden utvecklats som ett stod for
medborgare och patienter. Den tillhandahaller dock framst allman information om olika
sjukdomar och ger inte véagledning i valet mellan olika behandlingar.

Lokala initiativ for 6kad patientcentrering

Ett viktigt lokalt initiativ for oka patientcentreringen inom sjukvarden ar det arbete som bedrivs
av Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs universitet (GPCC). GPCC ar ett
forsknings- och utbildningscentrum som bade producerar och sprider kunskap om patient-, eller,
som man sjalv foredrar att kalla det, personcentrering, i sjukvarden. Forskningen inriktas framst
mot experimentella studier inom Klinisk verksamhet, exempelvis genom att nya, mer
personcentrerade behandlingsmetoder prévas. Nar det galler centrumets utbildningsverksamhet
riktas detta framst mot vardpersonal. Ett annat initiativ som kan ses som bidragande till
patientcentreringen ar bildandet av det Svenska néatverket for lsering og mestring 2008 som
omfattar sju landsting och regioner, framst i vastra och sddra Sverige. Natverket syftar till att
starka patienternas kunskaper och egenmakt genom okad forstaelse for den egna diagnosen och
livssituationen. Aktiviteter som genomfdérs ar framférallt utbildningar och skapande av
motesplatser for patienter med samma diagnos. Ur patientcentreringssynpunkt ar det intressant
att notera att aktiviteterna dven riktar sig mot narstaende, vilket svarar mot en dimension i
patientcentreringsbegreppet som annars inte varit sarskilt framtrddande i det svenska
reformarbetet hittills. Det &r dock inte helt tydligt i vilken utstrdckning arbetet med
patientutbildningar inom natverket for laering og mestring engagerar dven behandlande personal,
och om deras arbetssétt paverkas av natverkets aktiviteter.

Ovriga initiativ for att starka patientcentreringen

Det pagar manga fler projekt ute i landet an de som beskrivits i rapporten. Sarskilt bor SKLs
satsning Battre liv for sjuka aldre ndmnas. Projektet lagger sarskilt stor vikt vid att skapa
incitament for en mer koordinerad och sammanhallen vard for denna grupp, vilket kan anses
som centralt ur ett patientcentreringsperspektiv. Genom denna satsning, som bygger pa en
Overenskommelse mellan regeringen och SKL, har en stor mangd resurser fordelats till lokala
forbéattringsprojekt i kommuner och landsting, exempelvis for att utveckla multi-professionella
team och vardlotsar som ska underlatta en mer samordnad och koordinerad vard. En
forhoppning dr att erfarenheterna av de olika lokala projekten kan spridas i landet och dven
komma andra patientgrupper tillgodo. En ytterligare viktig aktor pa nationell niva for arbetet
med patientcentrering ar Myndigheten for vardanalys, som har som sin framsta uppgift att
starka patient- och brukarperspektivet i varden. Myndigheten presenterar arligen flera rapporter
som belyser fragan om patientcentrerad vard.

Avslutande reflektioner

Som noterades inledningsvis i rapporten & bemotandet av patienter och deras delaktighet i
beslut som ror den egna varden ett omrade dar det finns tydligt utrymme for forbattringar inom
svensk sjukvard. Ett tecken pa detta ar de jamforelsevis svaga resultat som den svenska varden
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fatt i internationella méatningar nar det galler patienters upplevelse av bemétande, information
och delaktighet. Fragan ar om de reformer och initiativ som redovisats i denna rapport kommer
att andra pa den situationen. Vi tror att det finns potential for detta genom de méanga ambitidsa
reformer och projekt som initierats under senare ar i syfte att starka patients stallning, men
stéller oss samtidigt lite skeptiska till hur stor férandringen faktiskt blir.

Ett skal till detta &r att den mest dvergripande reformen for att 6ka patientcentreringen i svensk
sjukvard, den nya patientlagen, trots sin lovvéarda ambition att 6ka informationen till patienterna
och starka deras delaktighet i varden, innehaller fa konkreta formuleringar om hur detta skall ga
till. Det innebér att det aligger landstingen att hitta former for att forankra och genomfora lagens
intentioner i det praktiska vardarbetet. Erfarenheterna fran tidigare reformer med syfte att starka
patientens stallning, som exempelvis 1989 ars valfrihetsreform, eller Gverenskommelsen om den
nationella vardgarantin fran 2005, visar att genomférandet av denna typ av reformer ofta brister
(Winblad 2008, Fredriksson &Winblad 2008). Implementeringen kan forsvaras av att det saknas
tydliga incitament for vardgivare att andra sitt arbetssatt i mer patientcentrerande riktning och
att det i vissa fall till och med kan finnas inbyggda motsattningar nar det géller synen pa vilken
information som skall goras tillganglig for patienterna och pa vilket satt deras delaktighet i
beslutsfattandet skall komma till stand. Detta gor det an viktigare att det finns tydliga planer for
genomforande av atgarder och att dessa ar forankrade hos all berord personal, bade inom
landstingen och inom den Kliniska verksamheten. Ett positivit inslag i detta avseende &r de
insatser som SKL gor for att stodja landstingen att implementera den nya patientlagen,
exempelvis genom den gemensamma kunskapsbas som tagits fram med information om lagen.

En annan observation &r att flera av de reformer och initiativ for att 6ka patientcentreringen som
vi beskrivit i rapporten framst handlar om att dka informationen till patienterna. Detta ar en
viktig del av patientcentreringsarbetet, men innebér, om for stor fokus laggs pa detta, en risk att
det blir patienternas egen uppgift att med hjalp av 6kad informationen starka sitt inflytande éver
vardprocessen. Elisabeth Docteur och Angela Coulter konstaterade 2012 att medbestammande
och lyhdrdhet for patienternas egna dnskningar var en av de dimensioner patientcentrering var
som svagast inom den svenska varden och att patriarkaliska traditioner lever kvar i systemet
(Vardval 2012a). Fragan ar hur detta kan dndras om forandringsarbetet inriktas framst mot
patienterna, och inte i lika stor utstrackning inkluderar personalen och vardens organisation.
Inforandet av e-journaler i Uppsala &ar ett exempel pa att konflikterna mellan patient och
personal snarast kan 0ka om patienter ges Okade rattigheter och mer information utan att
vardprofessionerna sjélva inkluderats i forandringsarbetet.

Ett tredje skal att tro till att de reformer som vidtagit hittills i Sverige kan fa en mer begransad
effekt nar det galler att forandra varden i en patientcentrerad riktning an vad som ar 6nskvart, ar
tilltron till valfrihet som huvudsakligt medel for okad patientmakt. Bada de tva nationella
reformer som redovisas i rapporten (den nya patientlagen och vardvalet) bygger pa
forestallningen om aktivt véljande patienter som genom sina val astadkommer inte endast
effektiviseringar och kvalitetsforbattringar inom systemet utan ocksa gor vardgivarna mer
benagna att visa lyhordhet for deras 6nskemal och forvantningar (prop. 2008/09:74 ). Som Vi
noterar i rapporten baseras tanken pa valfrinet som maktmedel for patienter pa en rad
antaganden om marknadsmaéssig konkurrens och individuella valbeteenden, som dock har visat
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sig svara att uppfylla i praktiken (Hartman 2011, Winblad & Andersson 2011, Vardanalys
2012b) Valfrihetstanken har ocksa kritiserats for att bygga pa en syn pa individer som kapabla
att agera sjélvstindigt och “rationellt” i rollen som vardkonsumenter, medan de faktiska
omstandigheter som i praktiken formar patienternas moéte med varden ofta skapar en
beroendesituation dar alternativet att vélja bort vardgivaren eller strida for sina rattigheter
gentemot dessa inte upplevs som det mest narliggande. Detta géaller inte minst patienter som
vardas pa sjukhus eller skora aldre patienter (Roosgaard 2011, Meinow et al. 2011, Eika 2009).
Sammantaget pekar dessa erfarenheter mot att frihet att vélja vardgivare som en réattighet for
patienterna formodligen inte racker for att skapa okad patientcentrering — i alla fall inte alltid
och for alla patientgrupper- utan maste kompletteras med andra atgarder som riktas mer direkt
mot vardgivarna och motet mellan patient och vardgivare.

Slutligen kan vi konstatera att det finns dimensioner av patientcentreringsbegreppet som inte
verkar beroras sarskilt mycket av det i forandringsarbete som hittills initierats i Sverige. Detta
géller exempelvis den dimension som handlar om en mer holistisk syn pa patientens person, och
som kan sagas utmana den langtgaende kunskapsspecialisering och orientering mot att behandla
diagnoser, snarare an personer, som foljer av den moderna medicinens organisation. Ett
undantag i detta avseende utgors av Goteborgsbaserade GPCC och de interventionsprojekt som
drivs av en forskargrupp pa Kl (Patientsamverkan i varden), som pa olika sétt forsoker utveckla
en mer holistiskt vard. Det holistiska patientcentreringsperspektivet staller nya krav inte bara pa
patienternas deltagande och personalens bemétande utan pa vardens organisation i sin helhet.
Om verksamheten skall inriktas mot att tillgodose inte bara medicinska, utan ocksa sociala,
emotionella och andliga behov hos patienterna behdver exempelvis personalgrupper med annan
bakgrund &n rent medicinsk ges storre plats inom varden, samtidigt som arbetet maste
organiseras sa vardprocessens olika komponenter integreras till en helhet. Givet de manga
forsok som gjorts inom svensk sjukvard att battre integrera exempelvis medicinska och sociala
behov (genom sjukvard och socialtjanst), dar resultaten fortfarande visar pa stora
tillkortakommanden, &r detta en stor utmaning.
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