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Sammanfattning

Vilka erfarenheter har patienterna av de personcentrerade och sammanhallna vardférloppen? Och
hur kan vi systematiskt fanga in patienternas synpunkter och erfarenheter fran vardforloppen?

| bérjan av 2023 genomfordes en forsta pilotundersékning med ett generellt standardiserat formular
for att mata den patientupplevda kvaliteten kopplat till varden i flera personcentrerade och
sammanhallna vardforlopp. Undersdkningen utférdes pa uppdrag av nationellt system for
kunskapsstyrning och samlades in inom ramen fér Nationell patientenkat .

En viktig utgangspunkt i arbetet ar den enkat (SVF PREM) som sedan 2016 samlas in kopplat till de
standardiserade vardférloppen i cancersjukvarden. Enkatformularet och metoden behévde dock
anpassas. Eftersom de har aktuella vardférloppen tacker en langre del av vardkedjan behover
enkatformularen tacka bade utredning och behandling. Urvalen behover ocksa definieras med en
kombination av diagnos och vardtillfallen och enkaten skickades ut en langre tid (minst ett ar) efter
forsta diagnostillfallet. Insamling sker, liksom i 6vriga matningar inom nationell patientenkat, med
hjalp av 1177, och framst med webbenkat.

Patientgrupper fran fyra olika vardférlopp och i fyra regioner ingick i pilotundersékningen. Rapporten
innehaller bakgrund, metod och nagra 6vergripande resultat. Nagra erfarenheter och lardomar
framat diskuteras i rapportens sista kapitel.

750 svar inkom och svarsfrekvensen blev 44 procent. P4 manga satt fungerade pilotundersékningen
och det kan till exempel noteras att svarsfrekvensen ligger i niva med manga andra méatningar inom
Nationell patientenkat. Resultaten visar pa variationer i patienternas upplevelser av de olika
vardforloppen exempelvis nar det géller upplevelse av delaktighet i varden och information om var
man ska vdnda sig ndr man behdver hjalp. Negativa kommentarer i enkaten, som har direkt baring pa
undersokningens genomforande, ar genomgaende fa. Det finns dock saker att beakta infor
kommande matningar.

Resultaten &r bast inom dimensionen "respekt och bemétande” och nagot sdmre inom
dimensionerna "delaktighet och involvering" samt "emotionellt stod". Ett forbattringsomrade
handlar om 6verenskommelse mellan patient och vardgivare till exempel i form av en skriftlig
individuell vardplan. Mellan 46-58 procent av patienterna i de aktuella vardférloppen har gjort en
sadan 6verenskommelse for den fortsatta varden.

| enkaten ingar tva fritextfragor. En fjardedel av de svarande (25 procent) har valt att uttrycka nagot
pa dessa fragor. Nagra 6ppna svar pekar pa vissa svarigheter med att mata och bedéma
vardforloppet som en helhet ndr exempelvis patientupplevelsen varit olika under olika delar av
vardforloppet. | nagra 6ppna svar anger patienter att de inte kdnner igen sig i den diagnos eller det
vardférlopp som anges i missiv och introduktionstext. Aven om det som helhet &r f& sddana svar finns
flera skal till att det ar viktigt att i framtiden ytterligare se Over sa att urvalet av patienter och
introduktionen till enkaten blir sa tydlig som mojligt. Det ar viktigt av flera skal da det sannolikt har
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betydelse for svarsfrekvensen men ocksa kan skapa oro hos patienten och paverka fortroendet for
varden.

De flesta matningar som ingar i Nationell patientenkat handlar om varden vid det senaste besoket pa
en specifik vardenhet. Fokus i dessa undersokningar ar verksamhetsutveckling vid den aktuella
vardenheten. Enkéater avseende hela vardforlopp ar ett komplement da hela vardférloppet med flera
vardgivare ar i fokus. Det blir viktigt att fortydliga syfte och malgrupp fér mer processinriktade
patientsynpunkter och erfarenheter.

En annan erfarenhet ar att matmetoden stéller lite extra krav pa att definiera urvalet av patienter pa
ett korrekt satt. Instruktionen for hur urvalet (datauttaget) ska genomféras maste dessutom vara
tillrdckligt tydligt for att olika regioner ska kunna genomfdra det pa ett likartat satt. Slutligen blir det
viktigt att koordinera eventuella matningar av vardforlopp med andra matningar inom Nationell
patientenkat och inom kunskapsstyrningssystemet. Exempelvis behéver det bli tydligt vem som
avropar enkadtundersokningarna och nar de ska genomforas.

Arbetet med Nationell patientenkat ar en gemensam satsning som alla regioner deltar i sedan 2009. |
arbetet finns vissa gemensamma nationella undersokningar som alla deltar i och vissa som ar frivilliga
eller kan avropas av enskilda regioner. En 6versyn av frageinstrumentet pagar for narvarande och ett
utvecklingsarbete har paborjats med en nationell tjanst for att tillgodose behovet av olika
patientrapporterade matt i regionernas regi. Ett vidare utvecklingsarbete kring PREM vardforlopp
behover ske i ndra samarbete med utvecklingen och férvaltningen av Nationell patientenkat saval
som kopplat till arbetet med kunskapsstyrning.
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Introduktion och uppdrag

| regionerna pagar sedan nagra ar tillbaka en satsning pa vardforlopp. En central ambition med
vardforloppen ar att varden ska bli mer personcentrerad och att patienterna ska uppleva en mer
valorganiserad process utan onddig vantetid i samband med utredning och behandling. Patienternas
erfarenheter av vardférloppen ar en viktig del i uppféljningen av hur val varden lyckas i denna
satsning.

| den nationella 6verenskommelsen for nationell kunskapsstyrning for 2022 anges att ett

"Fortsatt arbete med att prova om befintlig nationell patientenkat stalld till patienter inom
personcentrerat och sammanhallet vardforlopps malgrupp kan vara ett vardefullt komplement till
annan uppfdljning. Erfarenheter fran canceromradet ska beaktas.”?

En pilotundersékning med en anpassat enkdtformular for "PREM vardférlopp™ har nu genomforts.
Den hér rapporten beskriver genomférandet och sammanfattar resultat fran undersékningen. | ett
sista kapitel diskuteras lardomar och erfarenheter utifran den genomférda pilotundersdkningen kring
patientupplevelser i personcentrerade och sammanhallna vardforlopp.

Ansvariga for genomférandet av "PREM vardférlopp" ar Johanna Alfredsson Region Gavleborg och
Andreas Persson Region Jonkoping som ar regionala representanter i den nationella stédfunktionen
for uppfoéljning och informatik i kunskapsstyrningen och dven ar regionala kontaktpersoner i
natverket kring Nationell patientenkat. Viktiga vagval har stimts av med stodfunktionen for
uppfoéljning och informatik. Arbetet har skett inom ramen for och i nara samarbete med personer
som arbetar med Nationell patientenkat pa SKR och med hjalp av leverantoren for Nationell
patientenkat, Indikator.

1 Ur Sammanhallen, jamlik och saker vard 2022. Overenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och regioner
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Bakgrund

Patientrapporterade matt i varden

Patientrapporterade matt ger viktig information om huruvida hélso- och sjukvardens insatser leder
till en battre hélsa och funktionsformaga hos patienten och &r ocksa en viktig kalla till information om
hur vardens insatser fungerar enligt patienterna. Valfrihetsreformer, en 6kad patientrérlighet och
alternativa driftsformer ar faktorer som har bidragit till att patientens ratt till inflytande blivit allt
viktigare. Patientens rattigheter och delaktighet har ocksa starkts juridiskt framst i patientlagen som
tradde i kraft 2015 och som ytterligare betonar vikten av att tydliggéra och starka patientens
stallning och framja integritet, sjalvbestimmande och delaktighet i varden.

Det finns flera olika typer av patientrapporterade matt men indelningen i PREM (Patient Reported
Experience Measures; patientrapporterade erfarenhetsmatt) och PROM (Patient Reported Outcome
Measures; patientrapporterade utfallsmatt) ar central.

Tabell 1. Skillnader mellan PREM och PROM-matt

PROM PREM
(Patient Reported Outcome Measures) (Patient Reported Experience Measures)
Vad méts | Mater hur patienter sjalva upplever sin Mater patientens erfarenhet av och

sjukdom och halsa och effekten av tillfredsstallelse med vardens atgarder
behandlingar eller andra nar det galler aspekter som bemdtande,
behandlingsatgarder delaktighet, information, tillganglighet
etc.

Hur médts | Det finns en mdngd PROM-instrument PREM ger ett matt pa den
dar en del dr generella och kan patientupplevda kvaliteten av vardens
anvandas oberoende av insatser. Nationell patientenkat ar en
sjukdomstillstand. Andra instrument ar | stor nationell satsning pa PREM. En
diagnosspecifika och innehaller svarighet ar att patienternas néjdhet kan

hélsoproblem och aspekter av just den paverkas av ex forvantningar och tidigare
aktuella sjukdomens paverkan pa halsa | varderfarenheter. For att minska

och livskvalitet. paverkan ar fragorna ofta, exempelvis i
nationell patientenkat, formulerade sa
mycket som mojligt kring de faktiska
erfarenheterna av olika dimensioner av
patientupplevd kvalitet.

PREM och PROM mater kompletterande aspekter av vardens kvalitet dar bada kan bidra med
forstaelse for hur varden fungerar ur ett patientperspektiv. Patientrapporterade matt har lange
anvants inom halso- och sjukvarden men framfoér allt PROM samlas lite mer systematiskt in av de
nationella kvalitetsregistren. Malet med att anvdnda patientrapporterade matt i kvalitetsregistren ar
uppfoéljning av verksamhet och underlag for forbattringsarbete inom ett specifikt diagnosomrade
vilket innebar att varje register valt fér dem lampliga patientrapporterade matt. Vilka matinstrument
och mattillfallen som anvands, liksom omfattningen och tackningsgraden, varierar stort. Sammanlagt
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forekommer en mangd bdde PROM och PREM-matt. Enligt stodfunktionen for Nationella
kvalitetsregister samlas i nuldget patientrapporterade matt in i 6ver 85 procent av de nationella
kvalitetsregistren. Sammanlagt forekommer 6ver 150 olika enkatformular (skalor) och 60 procent av
registren som anvander sig av patientrapporterade matt anvander flera skalor.

Det finns flera skal till att det kan vara viktigt att skilja pa PROM och PREM. PROM &r ett resultatmatt
medan PREM (beroende pé hur frdgorna formuleras) kan sdgas mita resultat, process eller struktur?.
Patientrapporterade erfarenhetsmatt (PREM) bor alltid vara anonymiserade sa att patienter kan
uttrycka dven kritiska synpunkter utan risker for deras fortsatta vard hos vardgivare. PROM-matt ger
ddremot en bild av patientens funktionsformaga och hélsotillstand som kan anvédndas i och vara
viktig for deras fortsatta vard.

En rapport som tagits fram av stodfunktionen fér nationella kvalitetsregister pekar pa att det finns
ett antal problem med att patientrapporterade matt samlas in via kvalitetsregister®. Exempelvis
anger patientdatalagen (2008:355) att endast myndigheter inom halso- och sjukvarden far vara
personuppgiftsansvariga for central behandling av personuppgifter i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister (sa kallad CPUA-myndighet). Anslutna vardgivare till registret har inte ratt att ta del
av uppgifterna. Det finns ocksa risker av medicinsk/etisk art. Exempelvis finns en risk att patientens
rapporterade avvikelse inte nar ansvarig vardgivare. Sammanfattningsvis pekar rapporten pa att det
finns ett behov av att tydliggora ansvaret vid insamling av patientrapporterade matt och att det finns
juridiska, medicinska och etiska skal som talar for att det ar regioner och deras privata vardutforare
som bor vara huvudansvariga for insamling av patientrapporterade matt. Kvalitetsregistren kan i
stallet ses som sekundara konsumenter av patientrapporterade matt.

| den fortsatta diskussionen och i denna pilotundersokning ar det erfarenhetsmatten, PREM, som ar i
fokus men vikten av en gemensam nationell strategi kring sdvdl PREM som PROM diskuteras ocksa i
rapportens avslutande kapitel.

PROM och PREM i vardférloppsarbetet

De personcentrerade och sammanhallna vardforloppen inom systemet for kunskapsstyrning ar en
fortsattning pa arbetet inom cancervarden dar de kallas fér standardiserade vardférlopp*. Satsningen
med personcentrerade och standardiserade vardférlopp har som syfte att 6ka jamlikheten,
effektiviteten och kvaliteten i varden utan att det medfér onddig administrativ bérda for
sjukvardspersonal.

2 Nilsson, E & Kristenson, M (2007). Att fraga patienten hur hen mar- ett satt att lara och leda vardens insatser mot halsa.
Socialmedicinsk tidskrift 2/2007

3 SKR Nationella kvalitetsregister. Patientrapporterade matt — insamling och ansvar. Tillganglig: skr.se/

4 Syftet med de standardiserade vardfoérloppen inom cancervarden ar att forbattra tillgangligheten, minska de regionala
skillnaderna, skapa en mer jamlik cancervard samt 6ka néjdheten hos patienterna, bland annat genom battre information
och 6kad delaktighet. Vardforloppen ska leda till en mer sammanhallen utredningsprocess kring patienten och korta
vantetiderna
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Arbetet med personcentrering ar en central del i framtagandet av vardforloppen. Syftet ar ocksa att
patienter ska uppleva en mer valorganiserad och helhetsorienterad process utan onddig vantetid i
samband med utredning och behandling.

Vardforloppens malsattningar foljs upp med hjalp av indikatorer som anger i vilken grad patienten far
den vard och behandling som det personcentrerade och sammanhallna vardforloppet beskriver. For
flera indikatorer finns malnivaer, som anger den beslutade ambitionsnivan och pa sa vis blir ett stod
for styrningen.

Patientrapporterade matt av bade PROM och PREM-karaktar finns kopplade till flera av
vardforloppen men i flera fall anges for narvarande att nationell datakélla saknas. Det &r en viktig
bakgrund till den har aktuella pilotundersoékningen.

Nationell patientenkat

Nationell patientenkat (NPE) &r ett samlingsnamn for dterkommande nationella undersdkningar av
patientupplevelser (PREM-matt). Sedan 2009 deltar samtliga regioner i dessa undersokningar.
Arbetet samordnas av Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) och insamlingen sker med hjalp av en
leverantor (for narvarandet Institutet for kvalitetsindikatorer, Indikator). Arbetet med Nationell
patientenkat syftar till att genom undersékningar av patienters upplevelser av varden, starka
patienternas stallning och fa underlag till forbattringar av verksamheterna utifran patienternas
perspektiv.

Nationellt gemensamma enkadtundersokningar genomfors vartannat ar inom primarvard, somatisk
Oppen- och slutenvard, akutmottagningar samt psykiatrisk ppen- och slutenvard. De regioner som
onskar kan genomfora sa kallade mellanarsundersékningar eller extraundersokningar inom dessa
omraden eller inom andra omraden.

Enkaten ar framst digital och utskicken sker i forsta hand via 1177. Nationell patientenkat finns pa
svenska och ytterligare sju sprak; arabiska, engelska, finska, franska, persiska, somaliska och spanska.
Nuvarande enkdtmodell fran 2015 &r anpassad utifran patientlagen (2014:821). Resultaten fran de
olika méatningarna publiceras publikt och via inloggning pa patientenkat.se.

SVF PREM &r en nationellt gemensam undersdkning av patienternas upplevelse av standardiserade
vardforlopp i cancervarden som sedan 2015 genomférs inom ramen fér Nationell patientenkat. SVF
PREM-enkaten utvecklades och togs fram i samarbete med regionala cancercentrum (RCC).
Utgangspunkter var att skapa en generell enkdt som kunde anvandas for alla SVF, att faststéllda
atgardskoder (KVA-koder) ska anvandas for att fanga patienter och att samtliga patienter som utreds
ska inga.

Alla SVF startar med en valgrundad misstanke om cancer. Antalet vardférlopp som ingar har 6kat
over tid och i 2022 ars SVF PREM-matning ingar 32 vardforlopp.
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Metod och genomfbérande

Utgangspunkt i nationell patientenk&dt och SVF PREM

Pilotundersokningen genomfors inom ramen for arbetet med nationell patientenkat vilket innebar
att undersokningen avropades som en del i SKR:s ramavtal fér nationell patientenkat 2019 - del 1 fast
metod (dnr 18/82) dar SKR kunskapsstyrningen var bestéllare. | undersdkningen anvands ocksa
samma metod, redovisningssatt och dimensioner som i andra matningar av Nationell patientenkat.
Det ar ocksa de regionala kontaktpersonerna i respektive region som ansvarar for att sammanstalla
matningsunderlaget i stodstrukturen och for uppladdning av urvalsfiler.

De sju dimensionerna i nationell patientenkat ar helhetsintryck, delaktighet och involvering,
emotionellt stdd, information och kunskap, tillganglighet, respekt och bemétande samt kontinuitet
och koordinering. Varje dimension bestar av 1-flera delfrdgor som varierar mellan olika méatningar.
Svaren redovisas som ett dimensionsvarde fran 0 till maximalt 100 samt som positiva svarsandelar pa
delfragor. | Nationell Patientenkat anvands en 5-gradig skala, en sa kallad likertskala. Skalan [6per
fran "Nej, inte alls" till Ja, helt och héllet". Utdver den 5-gradiga skalan ges svarsalternativet ”Ej
aktuellt”.

For att minimera uppgiftslamnarbordan tas dubbletter mot tidigare NPE matningar som
genomférdes under hosten 2022 bort sa att inte samma individ far flera patientenkater under en
kort tidsperiod. En avlidenkontroll mot folkbokféringen genomfors precis innan utskicken sa att
antalet utskick till avlidna personer kan minimeras.

Frageformuléret

En viktig utgangspunkt i uppdraget ar att enkaten ska utga och bygga vidare fran SVF PREM-enkaten
inom cancersjukvarden. En grundtanke med dessa enkater ar att mojliggora aterkommande
jamforelsematt kring PREM med en generisk enkéat och for flera tédnkbara vardforlopp.

SVF PREM-enkiten finns tillginglig via cancercentrum® och bestar av sammanlagt 30 fragor.

En genomgang av formuldret genomfordes i inledningen av uppdraget och under 2022. Det framkom
nagra viktiga skillnader mellan vardférloppen och SVF PREM som har betydelse for utformningen av
enkaten och undersékningen. Dessa sammanfattas i tabell 2.

5 https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/varje-dag-raknas/prem/prem-enkat-svf-nationell-
patientenkat.pdf
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Tabell 2. Skillnader mellan SVF PREM och PREM vardférlopp

Standardiserade vardforlopp inom

cancersjukdomar

Standardiserade vardforlopp inom cancer
beskriver vilka utredningar och forsta
behandlingar som ska gbras inom en
cancerdiagnos, samt vilka tidsgranser som ska
efterstravas fran valgrundad misstanke till start
av forsta behandling

Vardforloppen omfattar inte de senare, mer
resurskrdvande delarna av vardkedjan, utan
géller perioden fran valgrundad misstanke till
behandlingsstart

Personcentrerade och sammanhallna
vardforlopp

Vardférloppen omfattar en del av eller en
hel vardkedja, inklusive utredning,
uppféljning och rehabilitering

PREM-enkaten stéller fragor om utredningen
och har stort fokus pa tillgéanglighet och
vantetider i olika delar av vardforloppet

PREM-enkaten bor omfatta fragor om
utredning och behandling. Fragorna om
tider/tillganglighet kan begransas och bor
uttryckas mer allméant eftersom det ska
passa for valdigt olika typer av vardférlopp

Urvalet kan definieras med hjilp av KVA-kod

Inga KVA-koder eller liknande finns.
Diagnoser och kombinationer av
varduppgifter behover preciseras for
respektive vardforlopp. Patientgrupperna
definieras med kombination av
varduppgifter, diagnos och urval i tid

SVF PREM genomfors I6pande och alltid 8
veckor efter avslutad SVF eller att patienten gar
in i cancerbehandling. Nya urval skickas efter
varje manad

PREM-enkaten genomfors liksom manga
andra matningar i nationell patientenkat
som urval i tid dar méatperioden behover
definieras. PREM-enkaten genomfors utifran
utredning och behandling samt minst ett ar
efter diagnos.

Samtliga patienter som utreds inom ramen for
ett vardforlopp ingar i SVF PREM. | resultaten
sarredovisas de som senare fatt en
cancerdiagnos fran de som inte far en
cancerdiagnos

PREM-enkaten skickas till samtliga patienter
som ingatt utredning och behandling inom
ett vardforlopp. Inga vardforloppsspecifika
fragor i formularet

Av tabellen framgar att det finns nagra viktiga skillnader mellan SVF PREM och PREM vardforlopp
som har baring pa undersokningens genomforande samt utformningen av enkatformularet. Fragorna
i SVF PREM &r emellanat ganska cancerspecifika och handlar framst om olika delar i
utredningsforloppet. Exempelvis ingar fragor om skalet till forsta kontakten med varden déar

mammografi eller cellprovtagning ar nagra av alternativen. Manga delfragor handlar om hur

patienterna upplever tiden fran olika delar i utredningsforloppet, hur de fick reda pa utredningens

resultat och hur de fick sitt besked etc.
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En sarskilt viktig skillnad handlar om att PREM vardforlopp bor tacka bade utredning och behandling.
Déarfor behover ocksa enkaten riktas till patienter som har genomgatt utredning men ocksa
behandlats en tid. Urvalen behover ocksa preciseras och definieras med hjalp av diagnoskoder och
annat da det inte finns motsvarande KVA-koder som anvénds i cancervarden.

For att anpassa enkaten till den nagot annorlunda matsituationen och tacka in fraga om behandling
har enkdten kompletterats med fragor fran andra befintliga matningar i nationell patientenkat framst
Oppen specialiserad somatisk vard. | nagra ytterligare fall behévdes mindre justeringar i
formuleringar for att kunna passa till flera vardférlopp.

Enkatformularet for PREM vardférlopp fardigstélldes under oktober 2022°. Formularet bestar av
sammanlagt 27 fragor. | bilagan till denna rapport redovisas enkatfragorna sorterade inom respektive
dimension.

| likhet med SVF PREM beraknas dimensionerna utan principalkomponentanalysen som anvands i en
del andra matningar i nationell patientenkat. Alla fragor i samma dimension har darmed samma vikt.

Datainsamlingen

Pilotundersdkningen genomfdérdes som ett urval inom nagra olika exempel pa vardfoérlopp och i
nagra olika regioner da det handlar om att testa bade urval och enkét pa bred front. Fyra
patientgrupper/vardférlopp valdes ut for pilotundersékningen:

. traumatisk hjarnskada (TBI)

. inflammatorisk tarmsjukdom (I1BD)
o reumatoid artrit (RA)

. osteoporosrelaterade frakturer

Gemensamt for dessa vardforlopp ar att de i uppféljningen har med indikatorer kring PREM. Av
intresse for piloten var ocksa att det skulle finnas en viss bredd och olikheter i patientgrupperna.

Fyra regioner deltog i pilotundersoékningen: Blekinge, Skane, Stockholm och Jonkdping. Rekryteringen
skedde i huvudsak via natverket for Nationell patientenkat och stédfunktionen fér uppféljning och
informatik i kunskapsstyrningen.

Som tidigare namnts foljer datainsamlingen de steg som genomfors i Nationell patientenkat som
helhet. En metodrapport finns sammanstalld fran Indikator dar stora delar av detta avsnitt hamtats.

Ett forsta aviseringsutskick med enkatlank skickades inledningsvis ut via 1177 till alla deltagare i
mitten av februari. FOr att patienterna ska nas av den maste de vara registrerade pa 1177 och sjélva

6 Av ursprungliga 30 fragor i SVF PREM kunde 10 behallas intakta, 4 4r gemensamma bakgrundsfragor och en 6ppen fraga i
basenkaten i nationell patientenkat. Vidare kompletterades formuldret med 8 fragor fran andra matningar (framst somatisk
S6ppenvard) for en vidare ingang som inkluderar vard/behandling och 2 ldkemedelsfragor som anvdnds i manga matningar
inom NPE lades till. En mindre justering inférdes i en fraga om dverenskommelse for att ocksa inkludera patientkontrakt
och en extra avslutningsfraga i pilotundersékningen togs med som handlar om sjdlva formuldret och undersékningen.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



12

Nationellt system for kunskapsstyrning

Halso- och sjukvard
Sveriges regioner i samverkan

ha valt att fa meddelanden via sms eller e-post. Om patienten inte har ett aktivt konto pa 1177
skickas postal inbjudan ut tillsammans med en enkat.

Efter 10 dagar skickades en paminnelse via 1177 till den grupp som hade sin avisering paslagen men
annu inte svarat. Samtidigt fick alla, som inte hade 6ppnat lanken de initialt fatt via 1177, en
pappersenkat med personliga inloggningsuppgifter. Denna inkluderar aven en QR-kod till
webbenkadten som gav de majlighet att svara digitalt. Ett svarskuvert bifogades.

Efter ytterligare 3 veckor fick de personer i gruppen som inte har 1177 eller inte har aviseringen
paslagen och som inte hade svarat dnnu ett pAminnelsebrev. Aven vid pdminnelsen informeras
personen om mojligheten att svara digitalt. Enkatinsamlingen avslutades den 18 april.

Tabell 3. Datainsamlingen for PREM vardforlopp

Steg Antal Tid

Utskick 1177 avisering 1310 16 februari 2023
Postning pappersenkat till patienter som inte 401 20-26 februari 2023

har aktiv 1177 inkorg

Utskick 1177 paminnelse 607 27 februari 2023
Postning paminnelse i pappersform till de som inte | 274 27 februari-5 mars 2023
last/raderat det ursprungliga 1177 meddelandet

Utskick missivpaminnelse till patienter som inte 305 20 mars 2023

har aktiv 1177 inkorg

Sista svarsdatum 12 april 2023
Slutscanning 18 april 2023

Inkomna enkétsvar registrerades och avlistes optiskt till databasen. Oppna svar transkriberades och
anonymiserades (alla personuppgifter i form av namn, telefonnummer tas bort).

Definition av datauttag och urval

Eftersom det i detta fall inte finns KVA-koder eller andra sitt att definiera patientgrupperna i
vardforloppen behdver urvalen definieras med en kombination av diagnoskoder och vardtillfallen
och med tidsurval bakat i tid sa att den patientgrupp som inkluderades hade hunnit genomga bade
utredning och behandling.

Grupperna definierades av projektansvariga med hjalp av kombination av diagnos, urval i tid och
vardtillfallen bakat och minst ett ar efter diagnos och under en period pa tre manader (november
tom januari 2022). Exempelvis anger datauttaget for TBI att urvalet géller patienter med
huvuddiagnos S06.X under perioden 20211101 till 20220131 inom somatisk specialiserad
akutmottagning och/eller vardtillfalle i somatisk vard. Ett annat exempel, med osteoporosrelaterade
frakturer, behover goéras i flera steg dar inledningsvis patienter éver 50 ar med frakturdiagnos
inkluderas och i ett nasta steg de som ocksa fatt huvuddiagnos osteoporos vid vardbesok efterat.
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Samtliga definitioner av datauttag listas i bilaga till rapporten.

| bestallningen av pilotundersékningen angavs att maximalt cirka 500 enkater per diagnosgrupp
skulle skickas ut. Urvalet skulle ocksa stratifieras per region men inte for underliggande vardnivaer.
Patientgrupperna visade sig vara ganska olika stora och antalet per region anpassades nagot efter
den aktuella regionens storlek.

Introduktionstext och missiv

De flesta undersokningar inom NPE handlar om besdk pa en specifik vardenhet eller liknande och
staller fragor om hur besoket eller vistelsen upplevs kopplat till aktuella besok pa enskilda
vardenheter. Darav formuleras manga av fragorna kopplat till besoket pa vardenheten, exempelvis
"Hur upplevde du varden vid halsocentral X?". Over lag ar det har en viktig del for att forstd vad man
ska svara pa for fragor och da patienterna ocksa kan ha andra vardkontakter.

Missivet till SVF PREM anger att det handlar om utredningen for cancer och rubriktexten och missivet
anger darfoér "Hur upplevde du din utredning" med efterféljande information om satsningen pa
standardiserade vardférlopp inom cancervarden.

| rubriktexten och missivet till PREM Vardforlopp angavs i stallet: "Hur upplevde du utredning och
behandling fér -namn pa det aktuella vardférloppet-?"7. Aven i utskickstexten av 1177 aviseringen
och missivbreven anvandes diagnosgruppspecifika rubriktexter. Exempel pa missiv finns i rapportens
bilaga.

I nasta kapitel redovisas resultaten fran pilotundersékningen.

7 Hur upplevde du utredning och behandling for traumatisk hjarnskada? Hur upplevde du utredning och behandling for
inflammatorisk tarmsjukdom? Hur upplevde du utredning och behandling fér Reumatoid artrit? Hur upplevde du utredning
och behandling fér Osteoporos?
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Resultat

Svarsfrekvens, representativitet och bortfall

1 781 patienter ingick i det ursprungliga urvalet for pilotundersékningen. Liksom i 6vriga enkater i
nationella patientenkaten och for att minimera uppgiftslamnarbordan tas dubbletter mot tidigare
NPE méatningar som genomférdes under hosten 2022 bort sa att inte samma individ fick flera
patientenkater under en kort tidsperiod. En avlidenkontroll mot folkbokféringen genomfors precis
innan utskicken sa att antalet utskick till avlidna personer kunde minimeras.

Beradkningen av bortfall och svarsfrekvenser foljer statistikframjandets riktlinjer for
bortfallsberakning. Personer registrerade som avlidna eller som inte passar in rdknas som bortfall
fran urval. Svarsfrekvensen berdknas utifran ett urval som korrigerats for dessa faktorer.

| det korrigerade urvalet ingick 1 704 individer. Totalt 750 svar inkom vilket innebar en svarsfrekvens
pa 44 procent som helhet.

Tabell 4. Svarsfrekvens och antal enkater per region.

Region Antal i urval Returnerade Svarsfrekvens

Stockholm 741 297 40%
Jonkoping 216 91 42 %
Skane 630 302 48 %
Blekinge 117 60 51%
Totalt 1704 750 44 %

Tabell 5. Svarsfrekvens och antal enkéter per vardforlopp.

Vardférlopp \ Antal i urval Returnerade Svarsfrekvens
Inflammatorisk tarmsjukdom 493 200 41 %
Osteoporos 360 175 49 %
Reumatoid artrit 393 216 55%
Traumatisk hjarnskada 458 159 35%
Totalt 1704 750 44 %

Svarsfrekvenserna varierade nagot mellan regionerna, som hogst i Region Blekinge pa 51 procent och
som lagst i Region Stockholm pa 40 procent. Svarsfrekvenserna varierade dven mellan vardférloppen
och ar som hogst for Reumatoid Artrit pa 55 procent och som lagst for Traumatisk hjarnskada pa 35
procent.
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Av de inkomna svaren utgor 77 procent webbsvar och 23 procent bestar av postala svar. Andelen
webbsvar dr hogre i Skane och Stockholm (77-78 procent) dn i Jonkoping och Blekinge (70 respektive
73 procent). Mellan vardférloppen varierade ocksa andelen webbsvar mellan 62 procent
(osteoporos) till 89 procent (inflammatorisk tarmsjukdom).

Samtliga inkomna svar dar minst en fraga har besvarats har inkluderats i undersdékningen.

Kvinnorna var nagot 6verrepresenterade i urvalet (59 procent) och i annu hogre utstrackning bland
de svarande (65 procent). Liksom i 6vriga undersokningar i nationell patientenkat ar svarsfrekvensen
hogre bland aldre 65+ (50 procent) dn bland yngre 0-34 ar (28 procent).

Tabell 6. Kategorisering och férdelning av bortfall.

Anledning till bortfall Antal i urval

Ej antraffade 921
Vill inte

Tom enkat
Sprakproblem
Sjuk

Bor utomlands
Retur avsdandare 12

w| b~ |O|jUn|LO

Det finns ocksa ett internt bortfall. Andelen svarande som hoppat 6ver en fraga varierar mellan 3-7
procent och var som hogst géllande fragan “Har du och din behandlare gjort en 6verenskommelse,
till exempel i form av en skriftlig individuell vardplan, for din fortsatta vard?” med 9 procent.

Andelen som besvarat fragorna med "Ej aktuellt” ar hog pa vissa fragor, till exempel 43 procent
gallande fragan ” Om din familj/narstaende ville prata med nagon i vardpersonalen, hade de da
mojlighet att gora det?”, 27 procent gallande fragan "Hade du mdjlighet att vid behov fa
kdanslomassigt stod fran vardpersonalen (t ex om du kande oro, radsla, angest eller motsvarande)?”
och 19 procent géllande fragan ” Om du kdnde obehag betraffande din sjukdom/ditt halsotillstand
eller din medicinering/behandling bemottes du da med medkénsla och engagemang?”.
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Dimensionsvarden

Figur 1 redovisar nagra 6vergripande resultat for alla fyra vardférlopp sammantaget.
Dimensionsvardena kan anta varden fran 0-maximalt 100 och bestar av en summering av flera
delfragor inom varje dimension.

Figur 1. Dimensionsvérden i pilotunders6kning PREM vardforlopp
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Som helhet for alla vardforlopp sammantaget sa gav patienterna hogst varden pa “Respekt och
bemodtande”. Lagst dimensionsvarden gav patienterna for ”Delaktighet och involvering” och
"Emotionellt stéd". | detta finns vissa likheter med resultaten frdn exempelvis SVF PREM. Aven om
frageuppsattningen skiljer sig at jamfort med SVF PREM é&r det dven inom dessa tva dimensioner som
de storsta forbattringsomradena aterfinns inom SVF PREM.

Figur 2. Dimensionsvérde per vardforlopp

100 00
(o]

kD
1\

80

[\

I\ o™

NN
60
40
20
0

m Helhetsintryck

Dimensionsvarde

Respekt och bemdtande

™
~

Yo}

0 — 0
o0
2 o~ ™~ o
8 ~N o~ ™~ ©
0\ LD O 4 - N
| I | I Il
IBD Osteoporos
Emotionellt stéd B Delaktighet och involvering

B Kontinuitet och koordinering ® Information och kunskap

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




17

Nationellt system for kunskapsstyrning

Halso- och sjukvérd
Sveriges regioner i samverkan

Né&r dimensionsvardena redovisas per vardforlopp framkommer att de patientupplevda kvaliteten ar
nagot hogre inom RA och nagot lagre inom framst TBI. Storst variation mellan vardférloppen finns
inom dimensionerna "Delaktighet och involvering" och "Information och kunskap". Minst variation
finns inom dimensionen "Tillgénglighet". Dimensionsvardena per vardforlopp finns ocksa som tabell i
rapportens bilaga.

Resultat delfragor

Delfragorna redovisas som andel positiva svar i procent. De fragor i enkdten som har hégst virden
(70-87 procent positiva svar) var

o Kande du dig bemo6tt med respekt och vardighet oavsett: kon, konséverskridande identitet
eller uttryck, etnisk tillhorighet, religion eller annan trosuppfattning, funktionsnedséattning,
sexuell 1aggning eller alder?

o Hur upplevde du vardpersonalens bemdétande under utredningen?

. Forklarade vardpersonalen utredningens resultat pa ett satt som du férstod?

o Anser du att ditt aktuella behov av vard har blivit tillgodosett?

. Har du som helhet fatt vard/behandling inom rimlig tid?

De delfragor i enkdten som har lagst varden i andelen positiva svar som helhet (50-60 procent
positiva svar) och darmed storst forbattringspotential som helhet var

o Har du och din behandlare gjort en 6verenskommelse, tex i form av en skriftlig individuell
vardplan, for din fortsatta vard?

. Om din familj/néarstaende ville prata med nagon i vardpersonalen, hade de da majlighet att
gora det?

. Fick du tillrackligt med information om varningssignaler att vara uppmarksam pa
betraffande din sjukdom/ditt halsotillstdnd eller din medicinering/behandling?

. Hade du mdjlighet att vid behov fa kdnslomassigt stod fran vardpersonalen (t ex om du
kdnde oro, radsla, angest eller motsvarande)?

. Hur upplevde du den totala tiden fran det att du sokte vard till att du fick besked om
orsaken?

Delfragan om 6verenskommelse ar en viktig del i intentionerna i vardférloppen. Vardférloppen
innehaller information om hur patientkontrakt kan konkretiseras och vad som &r sarskilt viktigt att
beakta for den aktuella patientgruppen. Resultaten tyder pa att denna del fortfarande behover
forbattras. Fragan redovisas i Figur 3 utifran samtliga svarsalternativ dar det ar vanligare med
overenskommelse under en del av utredningen/behandlingen.
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Figur 3. Har du och din behandlare gjort en 6verenskommelse, till exempel i form av en skriftlig
individuell vardplan, for din fortsatta vard? Svar i procent per ingdende svarsalternativ och
vardforlopp.
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utredningen/behandlingen) besked)

Sammanlagt dr det mellan 46-58 procent av respondenterna, beroende pa vardférlopp, som har en
overenskommelse om den fortsatta varden.

Figur 4. Patienter som har gjort en dverenskommelse. Andel positiva svar per vardférlopp
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Det finns ocksa en viss variation mellan regionerna i denna fraga med som helhet mellan 46 procent
(Skane) till 59 procent (Stockholm). Tva andra fragorna med en stor variation mellan vardférloppen
redovisas nedan.
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Figur 5. Var du delaktig i besluten betrdffande din vard/behandling i den utstridckning du 6nskade?
Positiva svarsandelar i procent.
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Figur 6. Fick du tillracklig information om vart du skulle vanda dig om du behover hjalp eller har
fragor? Positiva svarsandelar i procent.
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Resultaten speglar sannolikt en del olika forutsattningarna i vardférloppen men anvands har framst
for att undersdéka om det finns variationer mellan vardférloppet och som ett test avom
frageinstrumentet kan fanga exempelvis skillnader mellan olika grupper i undersékningen.

Positiva svarsandelar pa samtliga delfragor och vardférlopp redovisas i tabell i bilaga.

Oppna svar

| slutet av enkaten fanns tva 6ppna fragor dar respondenterna hade méjlighet att skriva ner sina
synpunkter om enkéaten eller kommentera nagot ytterligare kring sina svar. En 6ppen fraga om
enkéten ingick ocksa som en del av pilotundersékningen.

Cirka en fjardedel, 25 procent eller 190 av de inkomna 750 svaren, har valt att svara pa minst en av
de 6ppna fragorna i enkaten. Ett fatal, 7 6ppna svar, var kritiska till undersdkningens genomforande.
De 6ppna svaren innehaller ofta en forklaring till andra fragor i enkaten, utgor en beréttelse eller
patalar olika problem exempelvis med samarbetet inom hela eller delar av vardférloppet. Det kan
ocksa vara en kommentar om att det fungerar bra och innehaller berom till personalen eller dylikt.
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For att ge exempel pa vad 6ppna svar fran de olika vardforloppen kan innehalla redovisas nedan
nagra 6ppna svar fran de olika 6ppna svaren. Dar svaren innehaller detaljer om vardenheter eller
dylikt har svaren anonymiserats med bokstavs- och sifferkombinationer. Citaten redovisas med
information om vilket vardforlopp det géller och patientens helhetsintryck 0-100.

1. "Det var nu mer an ett ar sedan detta intraffade och det har hant en del sedan dess, sa
jag haft litet svart att minnas. Men vad jag minns sa var jag for det mesta lamnad
ensam och det var inte sa mycket som sades till mig om mitt tillstand. Sa jag minns att
jag blev forvanad nar jag laste mitt ‘utskrivningsbrev’ dar lakaren skrivit att jag fatt ett
antal mindre hjarnblédningar pga mitt fall. Inte heller kdnde jag till den rubrik ni har
satt i anslutning till denna enkat._ x000d_ Nagon samordning var det heller inte tal om.
Jag skulle, ocksa enligt samma brev, sjalv kontakta . x000d_ for att kolla om synen var
paverkad. Nér vi ringde dit for att boka tid var de helt oférstaende och ville ha en
remiss. Vi l0ste det sedan pa annat satt, men det var en konstig situation som uppstod
och som mycket val hade kunnat sluta i att jag bara hade struntat i den uppfoljningen.
_x000d_ Men annars var det ett bra satt att sammanfatta vad jag varit med om och
vilken behandling man satt in." TBI. Helhetsintryck: 75

2. "Fick fraga ganska mycket sjalv om resultatet, hade 6nskat mer utforlig beskrivning om
hur man uteslutit andra sjukdomar och hur man sakert vet att det ar Crohns. Har inte
startat med behandling an men skulle 6nskat mer information om vad det innebar med
behandling, for- och nackdelar." IBD. Helhetsintryck: 75

3. "Anser att behandlingen ar obefintlig, fick besked att min benmassa ar lag (efter
fraktur pa handled och utférd bentithetsmatning) behandlas endast med kalcium/D-
vitamin tablett, inget besok ordinerades till ortopedmottagning. Finns manga fragor att
stalla ang benskorheten, bl a ar det tillrackligt att bara ta kalcium?? Namnde for 1ak pa
min VC pa orten att jag har vark i kroppen, fick till svar att det ar ditt skelett!! Jaha!
Kanner att man inte tas pa allvar!" Osteoporos. Helhetsintryck: 0

4. "Jag skulle vilja se resultatet/svaret pa min oestoporosundersékning. Nu fick jag bara
ett kort samtal fran min huslakare om att jag skulle behandlas, men inte om hur
allvarlig min urkalkning av skelettet ar. Jag kommer inte ens ihag vad han sade i
samtalet. Jag skulle vilja ha tillgang till det svar som skickats till honom."
Osteoporos. Helhetsintryck: 50

5. "Nar jag val fick en remiss till reumatologen har undersokningar, behandling och
bemotande varit valdigt bra. Problemet ar ibland att det tar tid att fa tider for
undersokning pa vardcentral och att det drar ut onddigt lange innan man kommer
under ratt behandling." RA. Helhetsintryck: 100

6. "Nar jag val fick kontakt med specialistvarden pa reumatologen upplevde jag ett gott
bemotande och andamalsenlig vard. Men resan dit var lang och smartsam och jag togs
inte pa allvar av min vardcentral de forsta 6 manaderna. De trodde att det var olika
saker och jag fick inte tid med ldkaren. Inte ens nér jag varit pa narakuten. Detta
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resulterade i att nar jag val bytte vardcentral sa var jag ganska funktionsnedsatt i mina
hander och hade svart att jobba. Men den nya vardcentralen tog det pa allvar och da
fick jag snabbt remiss. Ett problem med RA ar ju att symptomen i borjan inte alltid ser
ut som i alla handbdcker. Jag hade extrema smartor i ena armen eller i ena benet som
var 6vergaende och det tog lang tid for symptomen att bli symmetriska. Att ingen
innan dess ens trodde det skulle kunna réra sig om reumatism ar forvanande. Det

kdnns som att det finns behov att bredda synen pa vilka symptom som kan vara RA. De

ar inte alltid symmetriska." RA Helhetsintryck: 100

Nagra 6vriga citat anges och diskuteras i det avslutande diskussionskapitlet.
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Lardomar och erfarenheter fran
pilotundersodkningen

| detta avslutande kapitel diskuteras nagra lardomar och erfarenheter fran den genomférda
pilotundersdkningen.

En 6vergripande bedomning av genomférandet

Patientrapporterade erfarenheter ar viktiga for att folja upp varden och hur det exempelvis gar med
satsningen pa personcentrerade och sammanhallna vardférlopp. Det har var den forsta gangen en
standardiserad enkat for att fanga patientupplevelser kopplat till flera vardforlopp tagits fram och
testats inom ramen for Nationell patientenkat. Arbetet bygger pa en forlaga med ett standardiserat
frageinstrument som anvants for standardiserade vardforlopp inom cancersjukvarden sedan 2016.

Nagra viktiga anpassningar behdvdes for att passa en nagot annorlunda matsituation. Framst handlar
anpassningarna om att patientgrupperna behover definieras (nar inte fardiga KVA-koder finns och
kan anvéndas) och att bade utredning och behandling ar fokus fér de patientcentrerade och
sammanhallna vardforloppen. Nar det galler fragorna om behandling kompletterades darfor
frageformuldret med andra befintliga fragor inom nationell patientenkat och insamlingen sker i
pilotundersokningen minst ett ar efter diagnos och under tre manaders tid.

En viktig utgdngspunkt sedan start har varit att anvanda ett standardiserat generellt frageinstrument
som ska kunna fungera for flera olika vardférlopp pa samma satt som inom de standardiserade
vardfoérloppen. En anledning handlar om genomférbarheten och att det underlattar ur matsynpunkt.
En annan anledning &r att, dven om det inte ar ett huvudsyfte att jamféra vardforloppen, dnda ger en
grund med referens- och jamforelsemdjligheter. Det ar en utmaning att ha ett formuldr som ska
passa for manga och valdigt olika vardférlopp. En annan utmaning, och kanske den stérsta
osdkerheten ur perspektivet med nationell patientenkat, handlar om att patienterna ska ha fatt sin
diagnos minst ett ar innan de far enkéten. Detta for att de ocksa ska ha hunnit behandlas i varden.
Ett test i urvalet i en region® visade inledningsvis att vi fangar grupper av patienter som har ménga
vardbesok.

8 Ett exempel togs fram pa antalet vardkontakter fér de aktuella patientgrupperna utifran urvalet i Jonkoping. Patienter
som fick TBI-diagnos under 2021 (cirka 1 200 patienter) har i genomsnitt 21 kontakter under 2022 med diagnosen som
huvud eller bidiagnos.

Patienter som fick huvuddiagnos IBD under 2021 (cirka 2 700 patienter) har i genomsnitt 27 kontakter under 2022 med
diagnosen som huvud eller bidiagnos.

Patienter som fick RA diagnos under 2021 (cirka 1 600 patienter) har i genomsnitt 38 kontakter med diagnosen som huvud
eller bidiagnos under 2022 osv
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750 svar inkom och svarsfrekvensen blev 44 procent. Jamfért med manga andra undersékningar
inom ramen for nationell patientenkat dr det pd manga satt att betrakta som en acceptabel niva®.

De Oppna svaren i enkatens sista del ar av sarskilt intresse i pilotundersokningen. En fjardedel av de
svarande har valt att uttrycka ndgot har. Over lag &r direkt kritiska synpunkter kring undersékningen
ar fa (under 10 svar). Mellan de utvalda vardforloppen finns ocksa vissa skillnader vilket kan vara att
forvanta da det handlar om ganska skilda vardforlopp, patientgrupper och férutsattningar. | samband
med pilotundersokningen kan det ocksa ses som en test pa instrumentets formaga att fanga
skillnader mellan olika grupper.

En sammantagen bild utifrdn ovanstaende ar att matningen pa manga satt verkar fungera. Det finns
dock nagra erfarenheter och lardomar som bér finnas med i en framtida diskussion och arbete med
PREM vardforlopp.

Matningar kring processer som komplement till
verksamhetsutveckling pa vardenheter

Som tidigare namnts handlar merparten av de ordinarie undersdokningarna inom nationell
patientenkat om det senaste besoket pa en specifik vardenhet. En grundtanke med bade SVF PREM
och PREM vardforlopp ar att i stallet méata patientupplevelser kopplat till hela vardférloppet vilket
manga ganger innebaér flera vardgivare. Matningar av vardforlopp kan darmed ses som ett
komplement till de mer riktade matningar som géller senaste besdket pa en viss vardenhet.

Nationell patientenkét PREM-enkat SVF (och vardférlopp)
Fra ar om Sﬁnaf‘t}?l bescket pa en Fragor om patientupplevelser kopplat
avdelning eller halsocentral X. till utredning (och behandli
Ex:
Ex:
/ = Upplever du att du har fatt tillracklig information u
"\FiCk du tillr-’aiclglist med informatiop’om din utredningen av din sjukdom/ditt halsotillstand?
5 varc/behandling? du delaktig i besl betraffande din vard/behandli
* Bemitte personalen digmed,ré:dkﬁnsla och ’ \ivrg;ntts?r:c}:r%i;g?dsuu;igka?ig? ande din vard/behand}
umsorg?/
Fokus: 'u'erksaﬁ'lb;tﬁutveckling pa Fokus: Hur &r varden fér patientgruppen

aktuell enhet eller i vardférloppet

9 Svarsfrekvenser senast tillgangliga for respektive nationell matning inom nationell patientenkat: SVF PREM 55 procent.
Akutmottagningar 37 procent. Priméarvard 42 procent. Vuxenpsykiatri sluten 25 procent. Vuxenpsykiatri 6ppen 32 procent.
BUP 30 procent. Specialiserad sjukhusvard sluten 50,5 procent. Specialiserad sjukhusvard 6ppen 47,8 procent.
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Av 6ppna svar i ordinarie patientenkater framkommer att det ibland kan vara svart att avgransa den
patientupplevda kvaliteten vid en vardhandelse till ett enskilt besék pa en specificerad vardenhet.
Nagra 6ppna svar i pilotundersdkningen visar omvant pa vissa utmaningar kring att bedoma den
patientupplevda kvaliteten av ett helt vardforlopp. Det kan, som i citat 1 nedan, vara enkelt nar allt
har fungerat bra hela vagen. Patienter kan ocksa, som citat 2-4 fran de 6ppna svaren nedan visar, ha
blandade erfarenheter av olika delar av vardférloppet.

1. "All personal har varit underbara, hjalpsamma, vanliga, tagit hansyn till mina ovriga
sjukdomar o mediciner. Fantastiska" Helhetsintryck 100

2. "Jag upplevde mycket stor skillnad pa den akuta och den mer planerade varden och
omvardnaden, framfoérallt inom heldygnsvarden". Helhetsintryck 75

3. "Tycker det &r svart att svara pa vissa eftersom att jag haft olika ldkare under olika
tillfallen. Vissa har varit otroliga - pedagogiska, inkdnnande och tydliga. Andra har varit
helt otroligt otrevliga, gjort mig ledsen och orolig och dar jag skamts for att jag varit radd
for saker som varit helt normala att vara radd for. Till exempel ldggas in pa sjukhus, en
smartsam koloskopi, medicin som slutar funka, osv..." Helhetsintryck 75

4, "Det ar for mej oklart vilken (del av?) behandling som Ni syftar pa i den har enkéaten -
darfor inte svar pa pp. 8, 9, (10.) 11-15." Helhetsintryck 75

Aven om det inte &r manga 6ppna svar kring detta antyds av citaten ovan att det inte &r sjalvklart for
patienterna hur de ska svara pa vardforloppet som helhet nér de har blandade erfarenheter av olika
delar av vardforloppet. Det har dr nagot som kan framga i 6ppna svar men kan vara svart att fanga
med standardiserade fragor kring utredning och behandling av ett helt vardférlopp. En relaterad
utmaning ar att det kan vara svart att forsta var nagot brister eller vad som behéver goras for att
forbattra vardforloppen utifran patienterfarenheterna.

| de ordinarie méatningarna inom nationell patientenkat dar fragorna handlar om det senaste besdket
pa en aktuell vardenhet ar syftet verksamhetsutveckling vid den aktuella vardenheten. En viktig fraga
i arbetet framat kring PREM vardférlopp ar att fortydliga vad syftet ar och vilka som ar de primaéra
mottagarna av resultaten av undersékningar av patientupplevelser av/inom vardférlopp. Det
inkluderar ocksa hanteringen av de brister och tips pa forbattringsomraden som eventuellt kan
framkomma i de 6ppna svaren.
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Missiv och urval

Introduktionstexten i missiv och enkat ar centrala i en enkdatundersékning. Det handlar om att
patienten ska forsta varfor de har fatt enkaten, vad undersokningen handlar om och vad fragorna
géller. De aktuella patientgrupperna kan ocksa exempelvis mycket val ha haft andra besok i varden
under samma period.

Missivbrevet for SVF PREM innehaller en forklaring om satsningen pa standardiserade vardforlopp
och att det géller alla patienter som utreds for cancer men i PREM vardforlopp star fér ndrvarande
enbart att undersokningen och fragorna géller vard och behandling inom det aktuella vardférloppet.

| fritextsvaren framkom en del synpunkter som har tydlig baring pa introduktion och urval.
Exemplifieras med citat:

1. "Jagforstar absolut inte vad det har handlar om. Fick absolut ingen information om nagon
traumatisk hjarnskada. Madde extremt daligt i flera dagar men de sa inte ens att jag skulle
vara hemma." Helhetsintryck 75

2. "Inflammatorisk tarmsjukdom? | och med den héar enkaten ar det forsta gangen jag
informeras om att det &r min diagnos. Forsta gangen......" Helhetsintryck 25

3. "Jag undrar verkligen hur ni har fatt information om den diagnosen nu undersoker har?
Jag har aldrig fatt den diagnosen. Vad baserar ni urvalet pa? Har varden missat att
meddela mig eller har undersdkningen gatt till fel person?" Helhetsintryck 0

Aven om det handlar om ett fatal svar, mindre dn 10 svar, s& har ocks& ndgra supportsamtal till
Indikator handlat om att man inte kdnner igen sig helt eller delvis i diagnosen. Det skulle ocksa kunna
vara skal till att patienter inte svarar pa enkaten och har saledes betydelse foér svarsfrekvensen. Till
del skulle det ocksa kunna handla om vilken diagnos eller vilket begrepp som anvénds i missiv och
enkat. Exempelvis framkommer av de 6ppna svaren att patienterna har haft en hjarnskakning men i
vardférloppet och i missivet anvands "traumatisk hjarnskada". Patienter fran vardforloppet IBD
bendmner i nagra 6ppna svar sin sjukdom som Crohn eller ulcerds kolit men kanner inte igen
"inflammatorisk tarmsjukdom". Det kan noteras att dven inom SVF PREM framkommer synpunkter
fran patienterna att de inte alltid kdnner till att de utreds for cancer.

En viktig utmaning for arbetet framat kring PREM vardférlopp handlar om urvalet och hur
sjukdoment/tillstandet/vardférloppet ska benamnas och hur enkiten ska introduceras for att ocksa
patienterna ska kdnna igen sig och forsta vilka besok som avses. Ett arbete med val genomtankta

urvalskriterier dr en central del*®

. Det kan ocksa handla om att inramningen och introduktionen sa att
fler patienter kan kanna igen sig dven om de inte kanner igen en konkret rubricering av

vardforlopp/diagnos.

10 Tankbara insatser skulle exempelvis kunna handla om att skdrpa urvalskriterierna ytterligare (exempelvis att diagnosen
ska férekomma vid flera tillféllen) eller stallningstaganden om att enkéten passar battre for vissa kroniska sjukdomar
exempelvis an mer eller mindre "tillfalliga tillstand".

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



26

Nationellt system for kunskapsstyrning

Halso- och sjukvérd
Sveriges regioner i samverkan

Det finns flera skal till att detta ar viktigt. Forutom att det kan ha betydelse for svarsfrekvensen ar det
problematiskt att personer inte helt kdnner igen sig i den diagnos som star i en anonym enkét. Det
kan vécka oro hos patienten och handlar inte minst om fortroendet for varden.

Det praktiska handhavandet och en langsiktig strategi kring
patientrapporterade data

Det finns flera fragor som aterstar att 16sa kring det praktiska handhavandet och forvaltningen av
PREM vardforlopp infor ett eventuellt breddinforande. Det handlar exempelvis om fragor kring vem
som bestaller en matning och nar, koordinering med olika befintliga matningar i Nationell
patientenkat, finansiering osv. Hanteringen av matningar i respektive region skots av regionala
kontaktpersoner for nationell patientenkat. Nagra erfarenheter fran pilotundersékningen ar att
PREM-maétningen jamforelsevis kommer att stalla lite extra krav pa datauttagen med besoksfiler.
Instruktionen for hur urvalet ska genomféras maste dessutom vara tillrackligt tydligt for att olika
regioner ska kunna genomfora det pa ett likartat satt. Jamfért med nuvarande métningar ar det dock
mindre arbete med stodstruktur eftersom det inte ar aktuellt att rigga for vardenheter inom
respektive region.

Inom ramen for den befintliga gemensamma plattformen for nationella patientrapporterade matt
(Nationell patientenkat) sker for ndrvarande ett antal utvecklingsarbeten. Under 2023 pagar en
oversyn och utvecklingsarbete kopplat till Nationell patientenkat med syfte att ytterligare oka
kvaliteten och validiteten och férbattra jamfoérelsemaojligheterna mellan matningarna.

| rapportens inledning diskuterades behov av en fortsatt utveckling fér bade PREM- och PROM-matt.
Arbetet med en nationell tjanst for insamling av patientrapporterade data som ska nyttja 1177 som
primar insamlingskanal har nu inletts'! och 2023 togs ett inriktningsbeslut inom systemet for
kunskapsstyrning om att SKR och Inera tillhandahaller tjansten NAFS* i gemensam regi. | férsta
skedet och under 2024 lanseras NAFS med ett begransat urval av PROM-formular. | en senare del
kommer dven fler PROM-formular att inkluderas och pa sikt dven ett antal PREM-formular.

Ett fortsatt arbete med PREM vardférlopp bor ske i ndra samarbete med utvecklingen och
forvaltningen av nationell patientenkat saval som kopplat till arbetet med kunskapsstyrning.

11 Arbetet inleddes med HSD-beslut 2018. Ledningsfunktionen for nationella kvalitetsregister fattade 2020 ett beslut om att
patientrapporterade data bor tillgodoses genom insamling av respektive sjukvardshuvudman. Under 2022 blev anslutning
till inkorgen 1177 klar for PREM

12 NAFS ar namnet pa en ny tjanst for insamling och rapportering av patientrapporterade data. Arbetet drivs som ett
samarbete mellan SKR och Inera och ar ett utvecklingsarbete med tydliga kravstallningar och definierade ramar vad géller
teknisk utveckling, informationssadkerhet, upphandlingsbehov, funktionalitet osv.
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Bilagor

Enkdtformular "PREM vardforlopp" grupperade per dimension

Dimension
Helhetsintryck

Dimensionsfragor

Anser du att ditt aktuella
behov av vard har blivit
tillgodosett?

Frageomradet

Dimensionen bestar av en
fraga som belyser patientens
upplevelse av varden sett till
helhetsintryck samt upplevt
resultat.

Emotionellt stod

Hade du mojlighet att vid
behov fa kanslomassigt stod
fran vardpersonalen (t ex om
du kdnde oro, radsla, angest
eller motsvarande)?

Om din familj/narstaende ville
prata med nagon i
vardpersonalen, hade de da
mojlighet att gora det?

Om du kande obehag
betraffande din sjukdom/ditt
halsotillstand eller din
medicinering/behandling
bemottes du da med
medkéansla och engagemang?

Dimensionen belyser
patientens upplevelse av
personalens tillgdnglighet,
lyhordhet och stod infor
patientens oro, angest,
smarta, farhagor eller
liknande

Delaktighet och involvering

Gjorde vardpersonalen dig
delaktig i besluten betraffande
din vard/behandling?

Var du delaktig i besluten
betraffande din
vard/behandling i den
utstrackning som du 6nskade?
Tog behandlaren hansyn till
dina egna erfarenheter av din
sjukdom/ditt halsotillstand?
Har du och din behandlare
gjort en 6verenskommelse,
tex i form av en skriftlig
individuell vardplan, for din
fortsatta vard?

Dimensionen handlar om
patienten upplever
delaktighet samt i vilken
utstrackning patienten
upplevde att behandlaren tog
hansyn till patientens
onskemal nar det galler vard
och behandling

Respekt och bemotande

Hur upplevde du
vardpersonalens bemotande
under utredningen?

Kande du dig bemott med
respekt och vardighet oavsett
kon, konsoverskridande

Dimensionen belyser
patientens upplevelse av
vardens férmaga att bemota
patienten anpassat till hens
individuella behov och
forutsattningar. Har ingar
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Dimension

Dimensionsfragor

identitet eller uttryck, etnisk
tillhorighet, religion eller
annan trosuppfattning,
funktionsnedsattning, sexuell
laggning eller alder?

Frageomradet

ocksa en fraga om
bemo6tandet praglades av
respekt utifran allas lika varde.

Kontinuitet och koordinering

Anser du att personalen
samordnat dina kontakter
med varden i den utstréckning
som du behdver?

Var personalen insatt i dina
tidigare kontakter med varden
i den utstrackning du
Onskade?

Dimensionen belyser
patientens upplevelse av
vardens formaga till
kontinuitet och koordinering,
alltsa hur val patients vard
samordnas

Information och kunskap

Upplever du att du har fatt
tillracklig information under
utredningen av din
sjukdom/ditt halsotillstand?
Forklarade vardpersonalen
utredningens resultat pa ett
satt som du forstod?

Fick du tillrackligt med
information om din
vard/behandling?

Fick du tillrdcklig information
om varningssignaler att vara
uppmarksam pa betraffande
din sjukdom/ditt halsotillstand
eller din
medicinering/behandling?
Fick du tillrdcklig information
om vart du skulle vianda dig
om du behover hjalp eller har
fragor?

Dimensionen bestar av flera
fragor och handlar om
patientens bild av huruvida
varden formar informera och
kommunicera proaktivt och pa
ett satt som ar anpassat efter
patientens individuella
forutsattningar. Detta
innefattar information om
utredningens resultat,
vard/behandling,
medicinering och biverkningar
samt varningssignaler att vara
uppmarksam pa. Men ocksa
om patienten far svar pa sina
fragor

Tillganglighet

Hur upplevde du den totala
tiden fran det att du sokte
vard till att du fick besked om
orsaken?

Har du som helhet fatt
vard/behandling inom rimlig
tid?

Dimensionen belyser
patientens upplevelser av
vardens tillgdnglighet nar det
galler narhet, kontaktvagar
och personalens tillganglighet
for patienten och anhoriga

Om patienten

Hur bedémer du ditt allmadnna
halsotillstand?

Vanligen ange hur manga ni ar
i ert hushall

Vanligen ange din hogsta
avslutade utbildning:

Nagra bakgrundsfragor om
patienten som ingar i alla
basundersdkningar i nationell
patientenkat
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Dimension

Dimensionsfragor

Frageomradet

en enkat. Har du andra
synpunkter eller vill utveckla
dina svar?

Har du nagra synpunkter pa
enkaten du vill framféra far du
garna skriva dem har

Ovrigt Forsakrade sig vardpersonalen | Under Ovrigt ingar tva fragor
om att du har tillgang till en om ldkemedel samt en
aktuell lista 6ver alla de huruvida det finns en
lakemedel du ska anvanda? overenskommelse for den
Kanner du dig saker pa vilka fortsatta varden ex i form av
lakemedel du ska anvanda? en vardplan

Oppna fragor Det gar inte att fragaom allti | Fritextfragor pa slutet varav

en togs med enbart i
pilotundersokningen

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




Nationellt system for kunskapsstyrning

Halso- och sjukvard
Sveriges regioner i samverkan

Specifikation datauttagen i pilotundersokningen

Diagnos Datauttag

TBI Huvuddiagnos S06.X under perioden 20211101 till 20220131 inom somatisk specialiserad
akutmottagning och/eller vardtillfalle i somatisk vard.
IBD 20211101 till 20220131

Ingen tidigare forekomst av ndgon av diagnoserna nedan 5 ar fore uttagsperiod.
Huvuddiagnos i 6ppen eller sluten specialiserad vard , en eller flera av nedanstdende
koder under perioden.

IBD ICD-10-SE K50.0 Crohns sjukdom [regional enterit] i tunntarmen K50.1 Crohns
sjukdom [regional enterit] i tjocktarmen K50.8 Annan Crohns sjukdom K50.9 Crohns
sjukdom, ospecificerad K51.0 Total ulcerds (kronisk) kolit K51.1 Finns ej i ICD-10 SE 2022
K51.2 Ulceros (kronisk) proktit K51.3 Ulcerds (kronisk) proktosigmoidit K51.5 Vanstersidig
kolit K51.8 Annan specificerad ulceros kolit K51.9 Ulcer6s kolit, ospecificerad K52.3
Obestambar kolit

RA 20211101 till 20220131

Ingen tidigare forekomst av ndgon av diagnoserna nedan 5 ar fore uttagsperiod.
Huvuddiagnos i 6ppen eller sluten specialiserad vard, en eller flera av nedanstadende
koder under perioden.

RA ICD-10: MO5* Seropositiv reumatoid artrit eller MO6* Annan reumatoid artrit
(forutom MO06.1 Stills sjukdom hos vuxen, M06.4 Inflammatorisk polyartrit)

Osteoporos | Under perioden 20211101 till 20220131 tas de patienter som &r 50 ar eller dldre med
frakturdiagnos enligt nedanstaende koder fram.

Av dessa, identifiera de med huvuddiagnos M80.X — M81.X vid en vardkontakt (efter
datum for frakturen) i primar eller specialiserad vard. De ska ej ha M80.X — M81.X
diagnos 5 ar fore frakturdatum.

Osteoporosrelaterad fraktur ICD-10-SE: M48.5 Kotkompression som ej klassificeras pa
annan plats S22.0 Fraktur pa bréstkota $2200 Fraktur pa brostkota, sluten $2201 Fraktur
pa brostkota, 6ppen $S22.1 Multipla frakturer pa brostkotpelaren $2210 Multipla
frakturer pa brostkotpelaren, sluten $32.0 Fraktur pa landkota S3200 Fraktur pa
landkota, sluten S32.1 Fraktur pa sakrum S3210 Fraktur pa sakrum, sluten $32.3 Fraktur
pa os ilium S3230 Fraktur pa os ilium, sluten $32.4 Fraktur pa acetabulum S3240 Fraktur
pa acetabulum, sluten S3241 Fraktur pa acetabulum, 6ppen S32.5 Fraktur pa os pubis
$3250 Fraktur pa os pubis, sluten S32.7 Multipla frakturer pa landkotpelaren och
backenet $3270 Multipla frakturer pa landkotpelaren och backenet, sluten S42.2 Fraktur
pa ovre delen av humerus $S4220 Fraktur pa ovre delen av humerus, sluten S4221 Fraktur
pa ovre delen av humerus, 6ppen S52.5 Fraktur pa nedre delen av radius $5250 Fraktur
pa nedre delen av radius, sluten S5251 Fraktur pa nedre delen av radius, 6ppen S52.6
Fraktur pa nedre delen av bade ulna och radius S5260 Fraktur pa nedre delen av bade
ulna och radius, sluten S5261 Fraktur pa nedre delen av bade ulna och radius, 6ppen
$72.0 Kollumfraktur S7200 Kollumfraktur, sluten S72.1 Pertrokantar fraktur S7210
Pertrokantar fraktur, sluten S72.2 Subtrokantar fraktur S7220 Subtrokantar fraktur,
sluten
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1177-avisering och missivbrev

Exempel pa 1177 avisering

PATIENTENKAT A

Hur upplevde du utredning och behandling for traumatisk hjarnskada?

Genom detta meddelande far du en lank till en enkat med fragor om den vard du fatt vid Region Jonkopings lan. Dina erfarenheter ar viktiga,
de hjalper oss att utveckla hélso- och sjukvarden i Region J6nkopings lan

Enkdten tar 5 - 10 minuter att besvara. Enkéten finns 6versatt till flera sprak.

Lank till enkat

Enkdten ar en del av Nationell patientenkat, Sveriges regioners arbete for att skapa en mer jamlik och patientfokuserad sjukvard.

Att delta i undersokningen ar frivilligt. Inga resultat som aterfors till verksamheterna kan kopplas till enskilda personer. Undersokningarna
utfors i enlighet med dataskyddslagstiftning och branschetiska riktlinjer.

Arbetet samordnas av Sveriges Kommuner och Regioner, SKR. Las mer pa patientenkat.se.

For fragor om enkaten, kontakta Institutet for kvalitetsindikatorer pa telefon 031-730 31 30.
Vid kontakt vanligen ange kod: 725-1112937305

Tack for att du hjalper till att férbattra halso-och sjukvarden!

Region Jénkopings lan
Mats Bojestig, Halso- och sjukvardsdirektor

Hur upplevde du utredning och behandling fér Valj ett av foljande satt att besvara

enkédten /
traumatisk hjarnskada? To answer the survey

Den har enkaten har skickats till dig som har utretts och behandlats
for diagnosen eller sjukdomen som framgér av rubriken ovan. Vi .
vill gérna veta hur du upplevde vtredningen och behandlingen for D D Via QR'kOd
din sjukdom/ditt hélsotillstand.
Scanna QR-koden

med din mobilkamera

Ditt deltagande &r viktigt ellersurfplatta

Din upplevelse raknas, det 3r darfor viktigt att justduarmed i

undersékningen. Nar fler engagerar sig far varden tillgang till viktig

information och battre forutsattningar att forbattra halso- och

5“uk-;5rde'| for alla. Ett hogt deltagande ger dessutom en mer D Internet

rattvisande bild.

Du svarar enkel p.'a webben och enkiten tar endast 5 — 10 minuter Gdin P&

att besvara. P"mmmo’g
Svarskod:

Pappersenkat bifogas men om du har méjlighet, svara garna digitak

Dina svar @ anonyma

: . . Postalt
At delta i undersokningarna ar frivilligt. Inga resultat som aterfors
till verksamheterna kommer att kunna hirledas till enskilda
personer. Undersckningarna utfors i enlighet med tillamplig Fyll i pappersenkaten och
dataskyddslagstiftning och branschetiska riktlinjer. Resultaten av skicka tillbaka i bifogat svarskuvert.

undersakningarna som genomfors finner du pa patientenkat.se

Tack for att du hjalper till att forbattra
halso- och sjukvarden for alla!
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Resultat efter dimension och vardférlopp

e S 5 - §
g 0 o O w o .
= = = n () = O < _q:)
£ 5 22 = 2% 2 )
7 5 ® g IS S5 £ 5 ®
Q S £ > 0 £ 5 < =
= 2 9 £ € 5 ke 0
T w o £ g Q xo £ l:_
RA 77 74 73 88 74 76 73
IBD 76 69 68 86 71 74 70
Osteoporos 71 60 59 81 67 62 72
TBI 67 61 56 78 61 62 69

Positiva svarsandelar (procent) per delfraga och vardforlopp

Alla RA IBD Osteoporos | TBI

Delfraga

32

Anser du att ditt aktuella behov av
vard har blivit tillgodosett?

71

75

73

68

63

Om du kande obehag betradffande
din sjukdom/ditt hélsotillstand eller
din medicinering/behandling
bemottes du da med medkéansla och
engagemang?

66

75

73

55

55

Hade du mdjlighet att vid behov fa
kdnslomassigt stod fran
vardpersonalen (t ex om du kdnde
oro, radsla, angest eller
motsvarande)?

55

64

59

50

45

Om din familj/narstaende ville prata
med nagon i vardpersonalen, hade
de da mojlighet att gora det?

54

60

51

54

50

Var du delaktig i besluten
betraffande din vard/behandling i
den utstrackning du 6nskade?

64

76

69

57

47

Gjorde vardpersonalen dig delaktig i
besluten betrdffande din
vard/behandling?

63

73

69

54

51

Tog behandlaren hansyn till dina
egna erfarenheter av din
sjukdom/ditt halsotillstand?

66

74

73

57

52

Hur upplevde du vardpersonalens

bemdtande under utredningen?

82

89

86

75

72
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Delfraga

Kande du dig bemo6tt med respekt
och vardighet oavsett: kon,
konsoverskridande identitet eller
uttryck, etnisk tillhorighet, religion
eller annan trosuppfattning,
funktionsnedsattning, sexuell
laggning eller alder?

Alla RA

87

89

IBD
89

Osteoporos | TBI

86

82

Anser du att personalen samordnat
dina kontakter med varden i den
utstrackning som du behover?

67

74

69

65

53

Var personalen insatt i dina tidigare
kontakter med varden i den
utstrackning du 6nskade?

60

67

64

59

45

Fick du tillracklig information om
vart du skulle vanda dig om du
behover hjalp eller har fragor?

65

82

73

50

47

Fick du tillrackligt med information
om varningssignaler att vara
uppmarksam pa betraffande din
sjukdom/ditt hélsotillstand eller din
medicinering/behandling?

54

59

57

46

50

Hur upplevde du sattet pa vilket du
fick besked om utredningens
resultat?

67

78

70

57

59

Upplever du att du har fatt tillrdcklig
information under utredningen av
din sjukdom/ditt halsotillstand?

67

76

70

58

58

Forklarade vardpersonalen
utredningens resultat pa ett satt
som du forstod?

74

83

80

65

62

Fick du tillrackligt med information
om din vard/behandling?

68

77

72

64

55

Har du som helhet fatt
vard/behandling inom rimlig tid?

70

73

71

68

67

Har du och din behandlare gjort en
overenskommelse, tex i form av en
skriftlig individuell vardplan, for din
fortsatta vard?

52

58

57

46

46

Hur upplevde du den totala tiden
fran det att du sokte vard till att du
fick besked om orsaken?

60

65

55

65

56
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