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Partnerskap mellan patient och vardprofession

Partnerskap mellan patienter och professionen ger battre hilsa

Allt fler i varden inser att det ar lattare att hjalpa patienter att uppnd battre halsa
om man samverkar. Det finns dessutom vetenskapliga resultat som styrker att
patientsamverkan ar en avgorande faktor for att uppna god och siker vard. Vard-
professionen har vetenskaplig expertis om sjukdomar och behandlingar och patien-
terna har ofta bade kunskap om sddant varden inte kdnner till samt vilja och kraft
att bidra. Det ar dags att gd fran att forma vard for patienter till att forma den med
dem.

QRC Stockholm arbetar aktivt for att 6ka patientsamverkan. Vi vet att vi tillsam-
mans astadkommer battre resultat pa alla nivder nar patienten ar med, bade i den
patientndra varden och i forbattringsarbetet. Vi erbjuder flera tjanster till de som
driver utveckling av patientsamverkan, frdn registerhallare for kvalitetsregister,
verksamhetsutvecklare, hela halso- och sjukvardsystem till forskare och patienter.

Syftet med rapporten dr att ge inspiration och visa upp intressanta exempel, iden-
tifiera konkreta metoder och arbetssitt som kan anvandas for att starka patientper-
spektivet i sitt arbete. QRC tog fram den 2014 inom ramen f6r den nationella sats-
ningen pa kvalitetsregister som ett led i att utveckla var verksamhet. Vi ville att
patientperspektivet skulle genomsyra allt vi gor. Sedan dess ar vi flera medarbetare
som arbetar aktivt med patientsamverkan. Vi har arrangerat QRC Forum om pati-
entsamverkan, startat ett regionalt ndtverk for patientforetradare och ar engage-
rade i den nationella utbildningen for patientféretradare. Cristin Lind, som ar
forfattare till rapporten, ar en efterfragad foreldsare inom amnet., bade fran de som
vill utveckla kvalitetsregister och andra som vill stairka samverkan med patienten.

Cristin Lind borjade sitt engagemang for okat inflytande och partnerskap med
sjukvarden i USA. Hon har varit involverad i mdnga projekt dar patienter, profess-
ionen och andra intressegrupper samarbetat for inkluderande vardmodeller och
kliniska processer. Hennes kunskap om utveckling och trender inom faltet bade
inom Sverige och internationellt ar bred. I rapporten lyfter hon sarskilt fram just
hur varden férvandlas fran nagot som gors till eller for patienter till ndgot som
allt oftare gors med dem.

Under arbetet med rapporten holls en workshop med utvalda personer som
pa olika sitt arbetar med patientmedverkan och partnerskap i varden. Tack
Sara Riggare, Selfcare Academy KI, Calle Waller, Prostatacancerforbundet,
Mariann Ytterberg, Strokeforbundet och Anna Thies, Experio Lab, for er med-
verkan. Tack ocksa till Cristin for att du gett oss nya vardefulla perspektiv.

Mars 2016

Inger Rising
Bitr. chef, QRC Stockholm
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Sjukvardssystem runt om i varlden utvecklas snabbt i riktning mot att férbattra
halsa och bli ekonomiskt hdllbara, samtidigt som de gor sig beredda for att méta
allt komplexare behov. Ambitisa sjukvardsvisioner som IHI:s Triple Aim (Institute
for Healthcare Improvement, 2007) for globala forbattringar, IOM:s (Institute of
Medicine, 2001) rekommendationer for virdmodellen STEEP i USA och ” Lednings-
system for systematiskt kvalitetsarbete (tid. God Vérd)” (Socialstyrelsen, 20m) i
Sverige, foreslar omfattande strukturella reformer for att skapa ett vardsystem som
dar integrerat, effektivt, sdkert, rattvist, kostnadseffektivt och personcentrerat.

Trots att teknik och forskning mojliggor vasentliga genombrott pa vardomradet

har sjukvarden boérjat inse att ocksa patienter kan bidra till forbattringar genom att
delta i skapandet av sin egen vard och utveckling av sjukvardssystem. Budskapet att
engagerade patienter har potentialen att bli "arhundradets medicinska dunder-
succé” (Kish, 2012) har varit foremal for ett otal konferenser och artiklar under de
senaste dren - och har natt en avgérande punkt bland framsynta patienter och
vardforetradare, bade globalt och i Sverige (SKL, Sveriges Kommuner och Lands-
ting, 2011). Aven patienter vill spela en mer aktiv roll for sin egen hélsa och bidra till
forskningsgenombrott och vetenskapliga framsteg. Sociala natverk och teknik moj-
liggor en snabbt vaxande rorelse inom egenvard och sjdlvbestimmande, samtidigt
som traditionella patientorganisationer bjuds in till samarbeten pa nya satt.

Den hér rapporten syftar till att hjdlpa organisationer att starka partnerskapet
mellan patient och vardprofession internt samt att inspirera och uppmuntra det
svenska sjukvardssystemets skifte mot okat partnerskap inom vardomradet som
helhet.

Rapporten:

« beskriver nuldget avseende partnerskap mellan patienter och vardgivare

- ger exempel pd nyskapande partnerskap

 pekar ut trender inom omrddet partnerskap mellan patienter och vardprofession
och foreslar ett verktyg som organisationer kan anvdnda for att utveckla och ut-
vardera sina framsteg inom patientvard partnerskap

« foresldr nya kompetenser och resurser som kravs for bade vardgivare och
patienter

En lista 6ver utvalda verktyg och guider for partnerskap mellan patienter och vard-
givare ingdr i slutet av den har rapporten.
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Tills nyligen har ordet "patientmedverkan” varit en 6vergripande term for att be-
skriva en aktivitet under vilken patienter och vardgivaren inleder ett partnerskap
pd otraditionella satt, sarskilt i form av att patienterna deltar i sin egen vard samt i
skapandet och produktionen av vardsystem. Termen kan beskriva allt fran delat
beslutsfattande, patientrad, till helt enkelt en forslagslada i en kliniks vantrum. Allt
eftersom denna typ av samarbete utvecklas uppkommer behov av en mer specifik
terminologi och konceptuella modeller om vi vill odla och utvardera detta.

Under de senaste dren har ordet patientengagemang blivit ndgot problematiskt.
Med ord som patient involvement, patient activation och patient compliance, eller
de svenska orden patientmedverkan och patientinflytande, kan det uppfattas som
att de ar produkten av ett tankemdnster dar sjukvardssystemet ar i vardens cent-
rum - som bjuder in patienterna att, i varierande grad, paverka det nar det passar
dess syften. Som vi kommer att se ar det inte lingre en korrekt beskrivning av an-
dan i eller verkligheten for det som framsynta patienter och vardgivare férsoker
astadkomma genom att samarbeta pa radikalt nya satt.

Begrepp sdasom "partnerskap mellan patient och virdgivare” kan anses battre fanga
syftet med den har nya typen av samarbete. De antyder 6msesidighet och jamlikhet
for alla intressentgrupper och, framfor allt, att man delar formuleringsprivilegiet,
det vill siga den underforstadda ratten att utforma agendor, stélla fragor och initi-
era atgarder. Det innebdr ocksd att alla kommer att behéva utbildning och stod for
att lara sig att arbeta tillsammans, dven om patienterna alltid kommer att ha en
sarskild status som slutanvandare av systemet.

Med begreppen vardgivare, profession och vardpersonal menas att synliggora var-
dens olika ansvarsomrdden frdn det 6vergripande ansvaret hos en vardgivare till det
mer personliga tillhorande den yrkesutévande vardpersonalens profession. I texten
kan ordet patient i vissa avseenden dven syfta pa narstdende.
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Ett ramverk for partnerskap mellan
patienter och vardprofession

For att diskutera och utvardera partnerskap mellan patienter och vardgivare fore-
slas harmed f6ljande Ramverk for Partnerskap mellan patienter och vardgivare
(figur 1).

Ramverket kan vara ett anvandbart verktyg for att utvardera en organisations
framsteg eller for att identifiera mojligheter gdllande partnerskap. Det utgar fran
Carman et al:s Patient And Family Engagement: A Framework for Understanding
The Elements and Developing Interventions and Policies (2013), men har anpassats
och utokats.

Ramverket for partnerskap mellan patienter och vardgivare bestar av tre faktorer:

1) Niva

2) Fas

3) Likvardighet

den niva pa vilken partnerskapet upptrader

den fas i ett projekts livscykel dd samarbete inleds

den grad av 6msesidighet som finns i partnerskapet

Utforma Planera Implementera Utvardera
Patientmatet | - Personcentrerad vard | - Patienters « Anvéndning av besluts- - Enkater, forslagslador
\éi:]d::'l?frar stod tillsammans « System for patientséker-
hetsrapporterin
inférlivas PP g
Klinik « Identifiera och priori- » (Om)forma « Patienterikliniska « Radgivningsgrupper
tera forbattringsbehov fokus for férbéttringsteam med patienter och
tillsammans Eﬁs'(:(k pa . Patienter som coacher, nérstaende
« Tillvagagangssatt for t'I:m en samordnare, anstéllda
utformning av vard- fisammans
ofS tjanster (tjanstedesign)
>
E Organisation | - Patienterilednings- - Patienter i « Patienter deltar i for- « Enkater
och styrningsgrupper znstal!?tlpgs— fatttanq? avr:nffbr_r:jatllons— - "Secret shopper’-program
« Patienter i styr- ommitteer mahen? otc ' utblidning innefattande utvérdering
kommittéer, i styrelser | - Patienteri och orientering av ny av kundservice
interna personal Radgivni d
Kommittéer adgivningsgrupper met

patienter och narstaende

Geografisk « Ta fram vardpolicy « Patienter som | « Patienterinvolveradei « Enkater
region/ tillsammans politiker framtagande och vidare- . Valresultat
systemniva utveckling av Nationella

vardriktlinjer

Likvardighet

Antal, ersattning, maktbalans och komfortniva
Forberedelser och stod, utbildning, ledarskap samt sarbarhet

Figur 1. Ett ramverk for partnerskap mellan patienter och vérdgivare, med exempel

De tva forsta faktorerna, Nivd och Fas, ar axlarna i en matris. Den tredje faktorn,
Likvardighet, representerar varden som inte ar utplacerade i matrisen men som kan
utgora en grund for reflektion och dialog nar patienter och vardgivare deltar i part-
nerskapsaktiviteter.
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Ett partnerskap betraktas som robustare om aktiviteterna spanner 6ver flera och
olika nivaer och faser. Typiska partnerskapsaktiviteter inom stora delar av dagens
sjukvard fokuserar nastan enbart pd utvarderingsfasen, i form av enkater och for-
slagslador - eller som i Sverige, plattformar for patientsidkerhetsrapportering (Lex
Maria). Men det &r bara efter att tjansten har tillhandahéllits som patienter ombeds
att delta som individer.

Ett annat exempel pa mer vanligt forekommande patientdeltagande ar de radgi-
vande kommittéerna (patientrdd eller referensgrupp), men sddana konstellationer
deltar inte konsekvent i vare sig planeringen eller implementeringen av sjalva ut-
formningsprojekten.

Pa vilken niva ager partnerskapet rum?

Det forsta temat for grad av partnerskap ar Niva: Var i vardsystemet partnerskapet
uppstér och vilken niva i sjukvardssystemet som partnerskapet hoppas kunna for-
battra.

Ett partnerskap kan besta av en eller flera delar. Det kan dga rum under patient-
motet, ansikte mot ansikte, dar patienten och vardpersonalen gemensamt anvander
olika beslutsstod. Det kan ske i form av forbattringsteam pa klinikniva, som bestar
av bade patienter och vardpersonal, eller i form av att inkludera patienter i led-
nings- och styrningsgrupper pa organisationsnivd, samt pd regional, nationell eller
global niva, dar patienter ar med och formar eller skapar en policy.

Patienter och vardgivare har utvecklat sldende lika modeller for att beskriva en
strukturell hierarki av expanderande koncentriska cirklar for att askadliggéra den
har processen for kontextuellt inflytande (figur 2).

Mainga patienter beskriver att resan som patientforetradare borjar med att de far

herravéldet 6ver den egna, personliga halsosituationen - som sedan fortsétter att
expandera till storre och storre sfarer av inflytande i syfte att forbattra sjukvarden
for andra.

Musa Mayer, som har évervunnit sin cancer och foretrader cancerpatienter, har
beskrivit detta:

"Végen for en patientforetradare borjar ofta med en forodande sjukdom eller ett
tillstdnd som drabbar en sjdlv eller ndgon ndrstdende. Radsla, sorg och hjdlploshet
omvandlas via nyfunna kunskaper till handling. I takt med att vi blir "erfarna” pati-
enter och gdr vidare fran den forsta fasen dar vi stélls infor diagnos, symtom och
behandlingar, kinner mdnga sig motiverade att nd ut till andra som ocksa drabbats
av samma sjukdom, for att ge tillbaka av det som har givits till oss. I syfte att géra
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skillnad inleder da vissa av oss langa processer for att lara oss mer for att kunna
forstd de medicinska aspekterna av var sjukdom och vetenskapen bakom tillstandet
och dess behandlingar i storre utstrackning. Om vi utvecklar ett sarskilt intresse for
forskning lar vi oss mer om vetenskaplig metodik och evidensbaserad sjukvard,
forskningsdesign, grundlaggande statistik och epidemiologi.

Vad som boérjade som en svar personlig erfarenhet forvandlas slutligen till ett kall
med malet att hjalpa andra. Detta kall leder ofta till att vi upptacker och far chan-
sen att fullf6lja tidigare outvecklade intressen och férmagor. Men vi borjar alltid
med var egen erfarenhets autenticitet.” (Mayer, 2012)

Niva — ur vardgivarens perspektiv

Aven vardgivare har utvecklat modeller med koncentriska cirklar som expanderar till
bredare kontextnivder for att avbilda konceptet. Dessa omfattar Bronfenbrenners
modell samt koncept f6r mikro-, meso- och makroférbéttring som tillimpas av
Dartmouth Institute och Qulturum i Jonk6ping, for att bara ge ndgra exempel.

Figuren nedan visar likheterna mellan dessa modeller.

Chronosystem

Macrosystem

Self and

Family

Microsystem

Individual
Community, State,
Systems Change for
Greater Good

Figur 2. En patientmodell (vanster) och en vardgivarmodell (hoger) (NICHQ, 2012) som
avbildar kontexten med koncentriska cirklar. Vanster: Koncentriska cirklar for familjeledar-
skap1 Hoger: Ett ekologiskt kontextdiagram anpassat fran Bronfenbrenners ekologiska mo-
dell (AS I Learn How to Teach, 2010).

Nivans betydelse

Att undersoka nivan for partnerskap kan vara anvandbart, av flera olika skal:

Olika nivder kan krdva olika fardigheter och kunskaper. Precis som i Musa Mayers
citat ovan, rapporterar vissa patienter att det ar till hjalp att kdnna ett visst sjalvfor-
troende inf6r sin egen hélsosituation (mikro) innan man deltar i kliniska férbatt-
ringsprojekt (meso) eller dgnar sig at bredare systematiska behov (makro).
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Om detta staimmer kan stod till egenvard och hélsofrdmjande insatser for att starka
patienternas tilltro till sin egen formaga att kunna ha en god halsa trots sjukdom
vara ett sdtt att hjilpa framtida patientforetradare sa att de kdnner sig tryggare med
att arbeta pa hogre nivder. Organisationer som stravar efter en hogre frekvens av
partnerskap kan finna det nédvandigt och effektivt att skapa mojligheter for part-
nerskap pa sd manga nivaer som mdjligt. Det dr inte ovanligt att en organisation
uppmuntrar personal med patientkontakt att utoka frekvensen av partnerskap med
patienter pa kliniknivd - men samtidigt begransar patienternas mojligheter att nd
lednings-och styrningspositioner. Detta kan medf6ra att man later potentiella
mojligheter gd forlorade.

Modellen kan aven vara anvandbar for vdrdgivare som en beskrivning 6ver den
professionella ledarskapsresan, som boérjar med ett intresse for de egna patienter-
nas halsa, men som med tid och insikt expanderar till ett intresse for att forbattra
kliniken, sjukhuset eller vardcentralen, och till slut sjdlva systemet.”

Faktor 2: Fas

Vid vilken punkt under ett projekt startar
partnerskapet?

Som ndamnts ovan har patienter traditionellt sett inte uppmuntrats att ta aktiva
roller for sjukvardsforbéttrande atgarder. I utvecklingen av mer precisa modeller
och ramverk for att diskutera partnerskap mellan patienter och vardgivare, kan det
vara till hjalp att ytterligare specificera vad vi menar ndr vi pratar om partnerskap.

Oavsett bransch omfattar genomférandet av ett projekt eller utvecklingen
av ett system vanligtvis dessa fyra faser:

Initiera Planera Implementera Utvardera

Figur 3. Livscykelfaserna for projektgenomférande/systemutveckling

Initiera handlar om att védlja ett problem som behéver 16sas eller ett behov som
behover uppfyllas samt att faststélla vilka resurser som kommer att kravas for detta.
Inom sjukvarden har det traditionellt varit vardgivarna som har haft detta formule-
ringsprivilegium. De har ocksd bestamt fragornas omfattning och hur de ska priori-
teras. Initiativ frdn patienter och narstdende kan har uppfattats som att ha ett allt-
for begransat fokus eller vara 16sningen pa ett lagprioriterat problem. Dock ar det
sa att det troligen dr mycket mer sannolikt att projekt redan i initieringsfasen som
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omfattar patienter och narstaende kommer att ta upp mer komplexa fragor, som
multipla kroniska tillstand, socialt viktiga faktorer gallande halsa, samt helhetsper-
spektiv pa individen.

Planera handlar om att faststalla vad som ska goras, av vem och nar.

Patienter och ndrstdende tar sig allt oftare an planerings- och ledarskapsroller i
projekt och utveckling, for att forséka sakerstalla att implementering och utvarde-
ring av initiativet bidrar till 6kad patientinvolvering. En patientforetradare i ett
planeringsteam kan till exempel anvdnda sin erfarenhet fran tidigare partnerskaps-
projekt for att hjdlpa teamet att ta itu med fragor om utbildning eller ersattnings-
behov. Det sander ocksa en stark signal till alla intressenter att organisationen kan
se patienter och narstdende som ledare.

Implementera handlar om det praktiska genomférandet av uppgifterna.

P4 mikronivd rérande den egna varden inkluderas nu patienter i planeringen av sin
vard via delat beslutsfattande (shared decision-making), far méjlighet att fundera
over sina egna varderingar infor olika val, tex av behandling, eller att folja sina egna
hélsodata. P4 mesoniva skriver nu patienter informationsmaterial eller bécker,
presenterar innehdll pa konferenser, dgnar sig at utbildning, deltar i projektteam,
genomfor intervjuer med andra patienter, arbetar som patientnavigatorer eller -
samordnare och mycket annat.

Utvardera handlar om att reflektera 6ver hur vél sjilva projektet utférdes (process)

och om det nddde malen (resultat) nar projektet har avslutats eller vardtjansten har
tillhandahallits.

En forslagslada i klinikens reception var tidigare ofta det vanligaste sattet for en
vardgivare att samla in feedback, dven om systemen blir allt mer sofistikerade.
Amerikanska HCAHPS (Centers fér Medicare and Medicaid Services, 2014), svenska
Nationell Patientenkat (SKL, 2014) och Lex Maria (Socialstyrelsen, 2010) ar bara ett
par exempel.

I kontexten partnerskap inom sjukvardsforbattring, kan en medvetenhet om i vil-
ken fas patienter och vardgivare avsiktligen gar samman for att borja samarbeta i
ge betydande effekter pa arbetets resultat.

I nuldget bjuds patienter oftast in i utvarderingsfasen. Att initiera, planera och im-
plementera projekt tillsammans kan leda till mer innovation, men kan &ven inne-
béra flera utmaningar pa grund av brist pa erfarenhet och skillnaderna i patient-
foretradar- och professionskultur.

I takt med att patienter, familjer och patientorganisationer blir mer insatta och
erfarna blir det allt svarare for sjukvardsinstitutioner att isolera patientpartnerskap
till senare projektfaser. Patientforetradare har redan bdrjat signalera att de kanner
att sjukvarden inte tar dem pa allvar och att de utnyttjas for organisationens syften
utan att tilldelas en jamlik status.
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Utmaningar for partnerskap i tidig fas:

« Brist pa befintliga rutiner for att engagera patienter i beslutsfattandet

+ Rédsla for att involvering av patienter i beslut i tidig fas ska leda till orimliga krav
(Han et. al, 2013)

» Begransad tid, t.ex. snabba handlaggningstider f6r bidragsanstkningar och sd
vidare gor det svart att bedriva partnerskap med patientorganisationer, sarskilt
om dessa behover tid for att bade rekrytera och forbereda lampliga patienter.

Hur utformas relationens villkor sa att alla
kan delta fullt ut och med framgang?

Utover de faktorer som beskrivs ovan finns det ocksa ett antal andra, subtila fak-
torer som hér samlas under rubriken Likvardighet. Likvardighet handlar om till-
stdndet eller férhdllandet da det rader jamlikhet eller kongruens. I ramverket refe-
rerar likvardighet till borttagning av hinder eller tilligg av stod som jamnar ut
maktforhallandena. Likvardighet kan inkludera faktorer som:

Antal

Nar patienter och vardgivare arbetar tillsammans i en kommitté eller arbetsgrupp,
finns det da ett lampligt och jamnt balanserat antal deltagare eller roster?

Om en patient och tio vardgivare deltar kanske det inte 4r m&jligt for patienten
att lyckas gora sitt perspektiv kant. Ett annat exempel ar att patientrepresentanter
isoleras fran varandra eller inte ersitts om de behover ta ledigt av halsorelaterade
skal.

Ersattning

Ersatts alla medlemmar i gruppen rdttvist for sina bidrag? Forutsitts patienter
lagga ut pengar for resor och andra utgifter? Detta kan vara ett hinder for att rekry-
tera ett varierat urval av personer.

Maktbalans eller komfortniva

Patienter har traditionellt haft mindre makt dn vardgivare i relationen mellan
patienter och vardgivare. Som en foljd av detta kan patienter som ska fungera som
representanter behéva uttrycklig uppmuntran och stod for att delta. Att anvanda
sig av motestekniker som sdkerstéller att alla far mojlighet att tala ar ett exempel.

A andra sidan kan vardgivare kinna sig obekvima med att vara 6ppna och arliga
om vissa av sina utmaningar och deras patientkolleger kan inledningsvis behdva
anstranga sig lite extra for att etablera en fortroendefull och stodjande relation.
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Forberedelser och utbildning

Ett framgdngsrikt deltagande i manga projekt kraver normalt vissa kunskaper om
radande system eller férhallanden. Det &r viktigt att bade patienter och vardgivare
har forberetts och fatt alla omstandigheter klargjorda for sig fran bérjan, sa att de
kdnner sig trygga och kompetenta.

Stod

Nya partnerskap kan vara en utmaning. Darfor kan patienter och vardgivare ha
nytta av kontinuerligt stod eller mentorer. Som lagstanivd bor varje individ ha en
utsedd kontaktperson som denne kan vdnda sig till vid frdgor eller bekymmer.

Ledarskap

For att sdkra jamlikhet i arbetsgruppen kan man frekvent rotera métesrollerna,
inklusive ledarrollen, bland alla medlemmar. Detta visar att samtliga medlemmar
varderas som ledare och far st6d att vdxa in i den rollen om de kdnner att de beho-
ver det.

Sarbarhet

Att delta som patient i partnerskapsaktiviteter kraver ofta att man delar med sig av
personliga erfarenheter, som en metod for att féra teamets forstaelse och agerande
framat. Att delta som vardgivare kan innebdra att man delar med sig av misstag och
tillkortakommanden. Om en av grupperna kdnner sig mer sarbar dn den andra kan
det vara svart att etablera ett forhallande som préglas av tillit. Att hitta verktyg for
att stédja varandra i att vara sdrbara kan vara till hjalp.

En vardorganisation kan anvanda ramverket for partnerskap mellan patienter och
vardgivare for att mata och forbattra patientperspektivet inom organisationen pa
flera olika satt:

« Anvand ramverket for att dokumentera var patienterna for narvarande finns i
projekt och malformuleringar.

« Om det inte finns patienter i vissa faser eller pa vissa nivaer i ramverket, bér man
undersoka hur de kan inkluderas.

« Om patienter ingdr, gd igenom listan 6ver likvardighetsfaktorer for att undersoka
hur patienter och vardgivare kan fa battre stdd genom utbildning, mentorskap,
ersattning eller andra resurser, for att mojliggora ett mer genuint engagemang.
Overvig att inkludera fortroendeingivande patientradgivare i sddana samtal och
uppmuntra dem att ge 6ppen feedback.

« Planera in regelbundna utvarderingar av organisationen som helhet med hjilp av
ramverket, for att utvardera framsteg och som en del av del av strategiskt plane-
ringsarbete.
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Nedan foljer ndgra exempel pa projekt som uppvisar en storre grad av partnerskap
mellan patienter och vardgivare, dn de genomsnittliga sjukvdrdssystemen eller -
organisationerna. Det finns mdnga andra som hade kunnat komma i friga men
dessa har valts ut for sin mangsidighet.

EX-Center: Gemensam styrning av kliniker

EX-Center hos Bracke diakoni i Stockho Im (EX-Center, 2014), ar en habiliterings-,
rehabiliterings- och informationsklinik for barn, ungdomar och vuxna med med-
fédda reduktionsmissbildningar eller amputationer. En sarskilt innovativ faktor ar
att den drivs tillsammans av Bracke diakoni och Foreningen for de Neurosedyn-
skadade, en ideell patientorganisation som startade 1993.

Teamen, som arbetar utifran ett helhetsperspektiv, har medlemmar fran flera disci-
pliner, bland annat ortopedldkare, sjukgymnast, arbetsterapeut, psykolog och en
vardsamordnare, som sjilv ar patient. Aven andra patienter deltar i teamen som
forebilder i detta beaktansvarda och ovanliga partnerskap. I en videofilm (SKL,
Sveriges Kommuner och Landsting, 2013) om partnerskapet frén 2013, delar man
med sig av ndgra av utmaningarna och méjligheterna hos detta styrningsupplagg.

Jonkoping sjalvdialyskliniken: Gemensam
utformning av behandlingar

En av mdnga sjalvdialyskliniker i Sverige idag, dér patienterna kan utféra dialys pa
sig sjalva, finns pa Jonkopings linssjukhus Ryhov (1177 Vardguiden, 2014). Den
kliniska modellen ar ett resultat av ett partnerskap mellan patienten Christian
Farman och hans sjukskéterska Britt-Mari Banck. Kliniken har minskat personal-
styrkan med 25 procent jamfort med traditionella dialyskliniker och idag utf6r 58
procent av patienterna sin egen dialys. Vart att notera har ar tillsdttandet av en
PatientstOdjare, dvs. en patient som ar anstalld for att hjalpa andra patienter, vara
resursperson i larkaféer och ordnar patientgruppsbesok dar patienter utbildar och
stodjer andra patienter.

ImproveCareNow-natverk: Vardnatverk for
utbildning dar alla intressenter fungerar som
larare och elever

Natverket Improve Care Now pé Cincinnati barnsjukhus (ICN), ar ett vardnatverk
for utbildning som syftar till att férbattra halsan hos barn och unga med inflamma-
torisk tarmsjukdom (IBD).

I vissa avseende liknar detta ndgra framsynta svenska kvalitetsregister. Natverket
bestar av 66 kliniker och 535 kliniskt verksamma vardleverantorer som betjanar 18
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700 barn, tillsammans med forskare, tjdanstedesigners och specialister pa kvalitets-
forbattring. Via innovativa plattformar som ett IBD-register och ICN Exchange, en
intern plattform for kunskapsutbyte, kan ICN-kliniker, forskare, patienter, narsta-
ende och vardutvecklare dela bésta praxis, behandlings- och symtomdata samt
stodja varandra.

Trots att inget nytt lakemedel har utvecklats fér behandling av IBD har remissions-
siffrorna sedan natverket startade 6kat fran 50 procent till cirka 75 procent. Detta
forklaras, bland annat, med spridningen av bdsta praxis bland de ledande klinikerna.

Aven om det liknar de svenska kvalitetsregistren verkar ICN-nitverket i hogre grad
bidra till patienters kunskaper och expertis for att kunna utbilda och stédja - inte
bara andra patienter, utan ocksad andra teammedlemmar. [CN-ndtverket verkar
ocksa bidra till de sdtt pd vilka de sitt pa vilka kliniker stodjer varandra inom kvali-
tetsforbattringsomradet i hogre utstrackning dan vad som f6r narvarande kan obser-
veras i Sverige.

CHIPRA and Cambridge Health Alliance:
Patienter i kliniska forbattringsteam

Inférande av kliniska forbattringsteam som kvalitetsforbattringsmetodik &r inte
en helt ny foreteelse inom sjukvarden i USA och i Sverige. Pa mdnga platser i USA
inkluderar man nu 4ven (och till och med kraver deltagande av) patienter och nar-
stdende som aktiva medlemmar i forbattringsteamen.

Tvd exempel pa sddana initiativ ar Cambridge Health Alliance, ett distriktssjuk-
hussystem (CHA) och undervisningssjukhus fér Harvard Medical School, och
Massachusetts CHIPRA-program (AHRQ, Agency for Healthcare Research and
Quality). Bada initiativen bestar av 12-13 primdrvardskliniker vardera. Bade patien-
ter och ndrstdende fungerar som fullvardiga teammedlemmar och deltar aktivt i
utbildningssamarbeten, for att identifiera forbattringsmojligheter, utforma och
kora PDSA-cykler samt underldtta kunskapsspridning.

Tanken bakom denna anpassning av traditionella forbattringsteam ar att inforli-
vandet av en patient i arbetsteamet med storre sannolikhet kommer producera
personcentrerade tjanster. Dessutom far man en kontinuerlig feedbackslinga fran
patienter och ndrstdende under hela férbattringsprocessen.

Massachusetts radgivande kommitté
med patientrepresentation: Obligatoriskt
partnerskap

Aven om konceptet med rddgivande kommittéer bestdende av representanter for
patienter och ndrstdende inte ar nytt for sjukhus, var delstaten Massachusetts i
USA é&r 2010 forst med att krava att alla sjukhus skulle ha en PFAC (Patient-Family
Advisory Committee) (The Massachusetts Coalition for the Prevention of Medical
Errors), samt en plan for hur stodet till en sddan skulle se ut - i annat fall riskerade
man att forlora sin finansiering.
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Exemplet visar hur partnerskapsaktiviteter mellan patienter och vardgivare blir allt
mer systemunderstodda, istdllet for att forlita sig pa att enskilda eldsjalar tar pa sig
arbetet.

Experio Lab: Nya kompetenser for att
forbattra sjukvardssystem

Experio Lab ar ett svenskt nationellt center for innovation inom sjukvardstjanster
(Experio Lab). Centret ar ett larande projekt inom Landstinget i Varmland och
involverar patienter, narstdende och vardpersonal for att skapa och férbattra sjuk-
vardstjanster. Har tillimpar man metoder fran omradet tjanstedesign (service
design) och inforlivar tjanstedesigners i virdteamen, med malet att integrera
patientcentrering och partnerskap i storre utstrackning, vid utformning och till-
handahallande av vard.

Patient-Centered Outcomes Research
Institute: Patienter som partners vid forskning

For att verka for att patienter blir partners, inte bara i sjukvarden utan ocksa inom
forskningen, har den amerikanska staten lanserat PCORI (Patient-Centered
Outcomes Research Institute) - ett multimiljarddollarinitiativ dar patienter och
ndrstdende stodjer utvecklingen av patientcentrerade forskningsfragestéllningar, -
studier och spridning av forskningsresultat (PCORI).

Patienter och narstadende deltar i de kommittéer som granskar anslagssansokningar
och fordelar forskningsmedel. Ekonomiskt stéd fordelas inte bara efter hur lovande
forskningen verkar, utan ocksa efter forskningsteamens formaga att skapa partner-
skap med, samt inkludera, patienter och narstdende.

Society for Participatory Medicine:
Foreningar med flera intressentgrupper

Society for Participatory Medicine ar en USA-baserad ideell organisation (Soci-
ety for Participatory Medicine), vars mal ar att frimja deltagande i medicinsk verk-
samhet. Detta definierar de som "en rorelse ddr patienter i nitverket dvergdr fran
blott passiva mottagare till ansvarsfulla initiativtagare for sin egen hélsa, och dar
vardgivare uppmuntrar och virderar dem som fullvardiga partners.” Medlemmarna
i organisationen dr bade patienter och vardgivare som genomfor flera aktiviteter
for att uppmuntra till partnerskap mellan patienter, narstaende och vardgivare.

[ sin Journal of Participatory Medicine (JOPM)och via bloggen e-patients.net
(e-patients.net) tillhandahaller de ocksa ett forum dér patienter och vardgivare
kan dela med sig av idéer och synsdtt angdende frdgor, utmaningar och strategier,
vilket ger ett effektivare partnerskap.

De har ocksa ett forum for enskilda patienter som engagerar sig i sjukvardsfor-
battrande arbete men inte ar inte knutna till ndgon sjukdomsspecifik patient-
organisation.
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National Institute for Health and Care
Excellence (NICE) och Guidelines
International Network (G-I-N): Patienter
som partner vid utveckling av vardriktlinjer

Storbritanniens National Institute for Health and Care Excellence (NICE) ansva-
rar fOr att ta fram nationella evidensbaserade riktlinjer for interventioner inom
sjukvard, folkhdlsa och sociala tjdnster. Patienter och narstdende deltar i arbets-
grupperna som utvecklar dessa riktlinjer. Tanken &r att riktlinjerna darmed ska bli
mer anpassade till patienternas och deras nérstdendes behov.

Guidelines International Network, (G-I-N) ar pa liknande sitt ett globalt nat-
verk som bestar av 96 organisationer och 117 enskilda medlemmar som represente-
rar 69 lander fran alla kontinenter. Natverket stodjer utvecklingen av kliniska

vardriktlinjer.

Trender och vaxlingar

Av exemplen fran verkligheten ovan och andra som liknar dem, kan harledas ett
antal trender inom partnerskap mellan patienter och vardgivare, liksom de kultu-
rella och de systemvaxlingar som troligen behdver dga rum for att partnerskap
inom vdrden ska spridas och blomstra.

Fran enkater till gemensam utformning

Patienter kommer att involveras i tidigare faser i projekt och pa alla nivder (mikro,
meso och makro), inklusive i utformningen av tjanster, system och policyer. Forsta-
elsen for att inkluderingen av patienter och narstdende 6kar sannolikheten for
framgdng kommer att 6ka vardgivarnas efterfrdgan pa fler verktyg och 6kat st6d

sa att de kan inkludera patienter tidigare och oftare. Patienter och patientorgani-
sationer kommer ocksa sjdlva att kontakta vardgivare for att utveckla l6sningar som
ar mer effektiva och holistiska.

Fran engagemang (inflytande) till
partnerskap

Istallet for att partnerskapet ses som en aktivitet som initieras av vardgivare, till
vilken patienter bjuds in nar det passar sjukvarden, blir partnerskapet en mer
omsesidig aktivitet - med sarskilt fokus pd att hitta gemensamma intressen redan
tidigt i projektet. Projekt som fortsdtter att inkludera patienter enbart sent i pro-
cessen kommer i allt stérre utstrackning ses som halvhjartade och kan fa svart att
fa vardefulla resultat av sitt arbete.
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Fran empowerment for patienter till kollektiv
empowerment

Det kommer fortsatt att vara viktigt for patienter och patientforetradare att starka
sin egen identitet, kraft och rattigheter, men vi kommer gradvis att 6verga till ett
synsdtt dar malet inte bara ar starka patienter, utan ett starkt sjukvirdssystem. Det
onskvarda resultatet av partnerskapet ar inte endast att 6ka patientcentreringen,
utan ett system som ar till férdel for alla intressenter, inklusive vardgivare och
samhadllet i stort.

Fran passionerade forkampar till stddsystem

For narvarande ar partnerskap mellan patienter och vardgivare i hog grad beroende
av passionerade forkampar. I framtiden kommer system f6r utbildning, métning
och ersdttning att stodja en mer utbredd férekomst av partnerskap, sa att det sna-
rare blir regel an undantag. Bdde morot och piska, i form av krav och incitament,
kommer att utvecklas och implementeras.

Fran delar till helhet — fran sjukvard till halsa

Natverksbaserat tinkande kommer att skapa ett behov av att verbrygga isolerade
enheter och expandera sjukvdrdens fokus, fran att laga kroppsdelar till forebyg-
gande arbete, folkhdlsa, vardintegration, psykisk hdlsa samt sociala tjanster, teknisk
utveckling och samhallsunderstddd egenvard.

Aven det nuvarande organiserandet av patienter i sjukdomsfokuserade patientfor-
bund kommer att bli otillracklig. Redan haller fragan om vilka patienter/patient-
organisationer som ska fa en plats vid bordet i frdgor som beror primdrvarden, pa
att bli problematisk. Inblandningen av patienter i stérre virdsammanhang kommer
att innebdra att en patient ibland inte bara representerar manniskor med samma
sjukdom, utan alla anvandare, samtidigt som de ibland inte representerar nigon,
utom sig sjalv — precis som vardgivare gor nar de deltar i projekt.

o nes L Mo H ” 7
Fran “for” eller "at” till "med
Med tiden kommer vi i allt hogre grad att inse att patientcentrerad vard och part-
nerskap mellan patienter och vardgivare inte ar samma sak.

Virdgivare som forséker skapa personcentrerad vard utan att inkludera patienter-
na, kommer att inse det omdjliga i uppgiften. Patienterna kommer att inse att det
som de soker inte ar att vardgivaren ska ta skota varden at dem - utan med dem.

Vardgivare och patienter kommer att kunna fungera som bade ldrare och elever.
En véxling bort fran paternalism och offermentalitet kommer att bana vag for en
kollegial relation. Till stod for denna nya professionalism kommer nya samarbets-
plattformar och professionella organisationer, i vilka vi alla kan lara oss mer till-
sammans, att utvecklas.
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Det finns ett antal hinder som bdde vdrdgivare och patienter ofta tar upp nar de
tillfrdgas om varfor de f6r ndrvarande inte har ett ndrmare samarbete eller inklude-
rar varandra i sitt arbete (Han et. al, 2013). Vi skulle ha velat inkludera dem, men vi
hade inte tid (eller pengar)”, ar ett av de vanligaste svaren.

Men dven djupare rotade tillitsproblem eller brist pa upplevt virde av ett partner-
skap kan ldgga hinder i vagen vid behov av samarbete; "Vi vet redan vad de tycker”.

Nedan foljer, utifrdn ovan namnda hinder och trender, en lista med utvalda krav
som behover uppfyllas om vi ska kunna 6ka forekomsten av partnerskap.

Ny kompetens och kunskap

For att partnerskap ska kunna blomstra kommer patienter och vardgivare att
behova nya sprak, modeller, koncept, ramverk och verktyg.

Patienterna behover storre forstaelse for systemtanket, sjukvardssystemet, forbatt-
rings-/utformningskoncept och bli battre pa att 6verfora sina egna erfarenheter till
forbattringsforslag och policyer. Vardgivarna behover vidga sitt tankesatt for att
inkludera patienternas prioriteringar och arbetsstilar, som kan skilja sig vasentligt
fran hur de ar vana vid att arbeta.

Forskning, utvdrdering, utbildning och mentorskap kommer att kravas for att
skapa och sprida denna kunskap.

Tid
Att skapa fortroende, kapacitet och relationer tar tid. Att kasta sig huvudstupa in i
ett projekt utan att ge patienterna och vardgivaren tillrackligt med tid for att forstd

varandras motiv och se varandras starka sidor, kommer leda till frustration och
symboliska atgarder.

Projekt och anslagsans6kningar med sndva handldggningstider anges ofta som skal
av vardgivare for att inte inkludera patienter. Att i god tid skapa forutsattningar for
tillits- och teambyggnadsaktiviteter ar utmanande, men mycket viktigt.

Pengar

Ersdttning till nya intressenter, personal som ska stédja partnerskapet och utbild-
ning kraver finansiering. Nuvarande ekonomiska incitament och modeller for be-
talning per tjanst, lamnar féga utrymme for att inkludera patienter. Det dr vanligt
att vardgivare forst nar budgeten har faststallts, inser att de kommer att behova
finansiering for att kunna inkludera patienter.
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Stodsystem

Juridiska krav och ekonomiska incitament kan racka langt for att skapa konsekvens
och stod till partnerskapet. Bide morot och piska, det vill siga mandat, ersittnings-
modeller, beloningar och ekonomiska incitament, kan behdva tas fram inom orga-
nisationerna och inom samhallet som helhet.

Ledningen kan ocksa krava att organisationen pa manga olika nivaer inkluderar
flera intressenters perspektiv eller att den arbetar med tekniker och metodiker som
ut6kar partnerskapet, sdsom tjanstedesignmetodik (service design).

Kulturforandring

En stor utmaning nar man ska 6ka partnerskap ar den rddande sjukvardskulturen.
Den medicinska modellen, det genomgripande vardkulturparadigm som har domi-
nerat sjukvarden det senaste arhundradet, varderar vardgivarens expertis hogre an
patienternas sjilvkompetens. Aven inom engagerade kliniker eller i organisationer
dar man ser partnerskap mellan patienter och vardgivare som ett ideal, kan detta
systemiska motstand snabbt avsloja sig.

I Sverige dominerar den paternalistiska modellen (auktoritdr omhédndertagandekul-
tur) for relationen mellan likare och patient inom sjukvardskulturen, vilket ar yt-
terligare en utmaning for de som arbetar pa att bli battre pa partnerskap (Docteur
& Coulter, 2012).

Teknikgurun och forfattaren William Gibson sade en gdng att "Framtiden ar redan
har, den ar bara inte sarskilt jamnt férdelad.”.

En genomgdng av férhallandena inom dagens halso- och sjukvérd avseende part-
nerskap mellan patienter och vardgivare, visar att det ar ett omrdde som utvecklas
snabbt ndr det galler innovation och forbéttringar. Oavsett om detta sker for att det
finns en 6nskan om att 6ka vardet eller av medborgardemokratiska skal, star det
klart att Pandoras ask dr 6ppnad. Organisationer som aktivt soker metoder for
partnerskap med patienter behover och vill ha verktyg och resurser for att under-
latta denna Gvergdng.

Aven om det inte har natt ut till alla omrdden inom sjukvarden eller genomsyrar
hela vardkulturen lyser innovativa projekt, ledda av framsynta manniskor och or-
ganisationer, upp vagen mot en framtid som verkar innehdlla mindre paternalism

och mer samarbete.

De organisationer som investerar tid och energi for att 6ka partnerskapet i sina
organisationer kommer férmodligen att ha en konkurrensférdel.
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Webbaserade resurser for partnerskap
mellan patienter och vardgivare

G-I-N PUBLIC (Guidelines International Network)Verktygslada for involvering
av patienter och allmdnheten i riktlinjearbetet. www.g-i-n.net

National Institute for Childrens Health and Healthcare Qualitys kommenterade
bibliografi 6ver resurser som ror partnerskap mellan patienter och vardgivare,
som ingdr i deras verktygslada for att skapa praktikbaserade radgivningskommit-
téer for patienter och narstdende inom barnhalsovarden. www.nichq.org

RCC:s och SKL:s guide Mer patientinflytande - battre cancervard
www.cancercentrum.se

Robert Wood Johnson Foundation’s Engaging Patient in Improving Ambulatory
Care: A Compendium of Tools www.rwjf.org

NHS Patient and Public Engagement Toolkit for World Class Commissioning
Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) Guide to Patient and
Family Engagement: An Environmental Scan www.nhs.uk

En verktygslada for praktiker som vill inkludera patienter och familjer i
kvalitetsforbattringsteam: The Cambridge Health Alliance Practice Improvement
Team (PIT) Development Toolkit www.safetynetmedicalhome.org

177 Vardguiden. (2014). www.1177.se.

Hdmtat fran Sjdlvbehandling dialys Linssjukhuset Ryhov

Jonképings landsting den o1 06 2014

AHRQ, Agency for Healthcare Research and Quality. (u.d.). Children’s Health
Insurance Program Reauthorization Act (CHIPRA).

Hdmtat fran www.ahrq.gov den o1 06 2014

AS I Learn How to Teach. (2010).

Hdmtat fran www.aslearnshowtoteachblogspot.se den o1 06 2014

Carman, et al. (2013). Patient And Family Engagement: A Framework For
Understanding The Elements And Developing Interventions And Policies.
Hdmtat fran www.healthaffaires.org den o1 06 2014

Centers for Medicare and Medicaid Services. (2014). Patients’ Perspectives of Care
Survey. Hdmtat frdn www.cms.gov den o1 06 2014

CHA. (u.d.). Cambridge Health Alliance.

Hdamtat fran www.challiance.org den o1 06 2014

Docteur, E., & Coulter, A. (2012). Patientcentrering i svensk halso- och sjukvard
- en extern utvardering. Hamtat frdn www.vardanalys.se

E-patients.net. (u.d.). E-patients.net.

Hdmtat fran www.e-patients.net den o1 06 2014

Ex-Center. (2014). Gain maximum independence in your daily life.

Hdamtat fran www.ex-center.org den o1 06 2014

Experio Lab. (u.d.). Experio Lab. Himtat frén www.experiolab.se den o1 06 2014
G-I-N. (u.d.). Guidelines International Network.

Hdmtat fran www.g-i-n.net den o1 06 2014
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Han et al. (2013) Survey Shows That Fewer Than A Third Of Patient-

Centered Medical Home Practices Engage Patients In Quality Improvement.
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Delad kunskap ger battre halsa

QRC Stockholm éar ett nationellt och regionalt kvalitetsregistercentrum.
Var vision ar att QRC Stockholm ska bidra till en battre hdlso- och sjuk-
vard genom att vardens personal, patienter, beslutsfattare, forskare och
naringsliv regelbundet anvander kvalitetsregister. Vi stodjer registerhallare
och vardens verksamheter i utveckling och forbattringsarbete.

Vara profilomraden ar:

o Registerutveckling

e Stod i vardens forbattringsarbeten

e Utveckling av partnerskap mellan patienter
och vardprofessionella pa alla nivaer
Stod i forskningsprocesser

stitutet landsting

QRC Stockholm Kvalitetsregistercentrum RC ||| ST H |_ M Ett samarbete mellan Jt
Box 17533, 118 91 StOCkhO'm, Telefon 08-123 132 00 5 . Karolinska ~ Stockholms léns

Besotksadress: Vastgotagatan 2, 118 91 Stockholm KVALITETSREGISTERCENTRUM
www.grcstockholm.se
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