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FOrord

Denna rapport handlar om spetspatienter. Ordet spetspatient kom
till som ett forsok att aterta ordet patient och vianda det till nagot
positivt, pa liknande sitt som homosexuella har atertagit ordet bog.
Orden vi anvinder formar vara virderingar. Ordet ’patient’ kommer
fran grekiskan och betyder den som lider”. Och det stimmer ju att
forr i tiden sa var det mycket lidande forknippat med att vara patient.
Det fanns helt enkelt inte sarskilt mycket man kunde gora om nagon
drabbades av sjukdom eller skada. Tack vare forskning och utveckling
har stora framsteg gjorts. Vi har numera effektiva behandlingar for
manga sjukdomar och en del kan till och med botas helt. Exempelvis
sa var diabetes en dodlig sjukdom innan hormonet insulin upptacktes
pa 1920-talet och personer med reumatiska sjukdomar kandes forr
latt igen pa sina forvridna hiander med kraftiga ledskador. Forbatt-
rade likemedel har lett till att numera endast ett fital personer med
reumatiska sjukdomar far den typen av skador. Ett annat exempel:
innan Arvid Carlsson och kollegor upptackte dopaminets funktion i
hjarnan pa 1950-talet sa levde fa med diagnosen Parkinson lingre dn
10 ar. Vi har alltsd mycket att glddjas at inom detta omrade men ordet
patient betyder fortfarande ”den som lider” och det praglar synen pa
oss som lever med kroniska och langvariga sjukdomar.

Drygt hilften av befolkningen lever med ndgon kronisk sjukdom och
fler an halften av kronikerna har tva eller flera langvariga sjukdomar
att hantera. Dessa sjukdomar kraver ofta mycket arbete och huvud-
parten av arbetet gors av oss patienter sjilva, ibland med hjalp av
vara narstdende. Jag traffar min neurolog en eller tva ganger per ar,
ungefir en halvtimme varje gang. Det innebir att jag varje ar till-
bringar en timme i neurologisk specialistvard och under resterande
8765 timmar s tar jag hand om mig sjdlv pa det basta satt jag kan.

7



For att hantera sin
Parkinsons sjukdom tillbringar
Sara Riggare varje ar 1 timme

med sin neurolog och 8 765 timmar

000000 med egenvard.

wwuw.riggare.se, Sara Riggare 2014

Jag kallar det for egenvard och for min del ingér férutom att dta bra,
se till att fa tillrackligt med somn och motion samt att inte stressa for
mycket, aven att ta hand om sadant merarbete som min Parkinson
medfor. I det ingdr att skota min medicinering, halla koll pa recept,
lakarbesok och mycket annat. Parkinson ar en obotlig sjukdom och
det finns dnnu ingen bromsmedicin. Den likemedelsbehandling som
finns ar till for att begransa symtomen och for narvarande tar jag
fem olika receptbelagda mediciner i olika kombinationer sex ganger
varje dag.

Att bli patient ar inget man gor frivilligt och patientskapet ar ofta
forknippat med skam. Ibland en svargripbar skamkansla 6ver att man
ar svag for att man ar sjuk. Skam over att kroppen sviker och inte
orkar. Skam Over att vara beroende av varden och forsikringskassan.

Jag har sjalv kdnt den skamkdnslan men numera sd ar jag fram-
forallt stolt over att kunna kalla mig spetspatient. Jag ar stolt Over att
jag, trots mina hilsoutmaningar, kan gora sa mycket for att hjilpa
mig sjialv och andra.

Projektet Spetspatienter

Projektet ”Spetspatienter — en ny resurs for halsa” kom ur ett gemen-
samt engagemang hos ett flertal personer och organisationer. Vi for-
enas i synen att vart halso- och sjukvardssystem behover forandras i
grunden sd att det battre moter patienternas behov och kompetens.
Man behéver ga fran att bara leverera vard till att ocksa stodja patien-
ters egenvard. Projektet har stod fran Vinnova och samlar patienter
och patientorganisationer, vardgivare och hailso- och sjukvardsorga-
nisationer, forskare samt foretag — alla intresserade av att medverka
till en ny sorts patientdelaktighet. Tillsammans arbetar vi for att 6ka
kunskapen om vad som utmarker spetspatienter, vad de gor, och hur
de kan bidra till sitt eget vilmaende savil som till hilso- och sjuk-
vardssystemets utveckling. Vi ser att om vi lyckas anvianda all den
kunskap, allt engagemang och all den vilja som finns hos spetspati-
enterna kan vi gora hilso- och sjukvarden bittre for alla patienter.
Malet dr ett nationellt, diagnosoberoende kompetenscenter som ska
ge forutsittningar for att 6ka kontaktytorna mellan spetspatienter 4
ena sidan, och andra patienter/narstaende, vardgivare, huvudman,
forskning, life-science-bolag och liknande a andra sidan.

Projektet har finansiering fran Vinnova mellan 2017—-2019 och ar
organiserat utifran Karolinska Institutet som koordinator. I dagslaget
ar foljande organisationer/foretag med som projektparter:

« Karolinska Institutet,

« Lunds universitet,

- Stiftelsen Leading Health Care,

« Stockholms universitet,

« Svenska Parkinsonforbundet,

+ MOD - Mer Organdonation,

« Riksorganisationen Unga Reumatiker,

« Karolinska Universitetssjukhuset,

+ Region Norrbotten,

« Tiohundra AB,

 Akademiskt specialistcentrum, Stockholm,

+ QRC Stockholm, Stockholms lans landsting,
« RCC Stockholm-Gotland, Stockholms ldns landsting,
- AbbVie AB,

+ Cambio Health Care Systems AB,

+ Care of Conning Communication AB.



Detta ar projektets forsta gemensamma rapport och den ger en bild
av hur langt projektet har kommit hittills. Begreppet spetspatienter
har redan fatt stor spridning och borjat diskuteras brett utanfor pro-
jektet och var forhoppning dr att rapporten ska fungera som ett kun-
skaps- och inspirationsunderlag i de fortsatta diskussionerna. Rap-
porten vander sig till dig som dr intresserad av patientinvolvering och
-delaktighet, medskapande, egenvard, och organisering i relation till
patienter som vill vara med och bidra till en battre halso- och sjuk-
vard for framtiden.

Rapportens upplagg

Rapporten bestar av ett antal kapitel forfattade av personer som med-
verkar i arbetet med projektet Spetspatienter. Forfattarna ar sjalva
ansvariga for det som star i respektive kapitel och texten utgor inte
nodvandigtvis projektets eller projektparternas asikt.

Kapitel ett dr forfattat av Anna Krohwinkel, Stiftelsen Leading
Health Care. Dir far vi en bakgrund och en historisk 6verblick av hur
patientens stallning utvecklats inom hilso- och sjukvarden i Sverige.

I kapitel tva beskrivs begreppet spetspatient; dess bakgrund, ut-
veckling och anvandning idag. Kapitlet ar skrivet av Helena Conning,
Care of Conning.

Kapitel tre dr forfattat av Hans Lindqvist och Cristin Lind, QRC
Stockholm. De beskriver det arbete som hittills gjorts inom projektet
kring att forstd spetspatienter. En empirisk kartliggning presenteras
dar fragor besvaras kring vilka spetspatienterna dr, vad de behover,
och vad de vill. En central fraga ar vad som karakteriserar patienter
som lyckats omvandla yttre krav pa sin halsosituation till inre moti-
vation att aktivt bidra till férdndring.

I kapitel fyra presenteras ndgra av de verktyg som testats och
utvarderats inom projektet for att utveckla patienters egenformaga
samt underlatta for egenvard. Kapitlet beskriver ocksa erfarenheter
fran hur utbildning i egenformdga kan starka patienten. Forfattare
till detta kapitel ar Therese Scott Duncan, Karolinska Institutet, Birgitta
Bjornek, AbbVie, Susanne Karlfeldt Akademiskt specialistcentrum
SLL samt Maria Hagglund Karolinska Institutet.

Kapitel fem har skrivits av Jon Engstrom, Stockholms universitet
Kapitlet diskuterar hur spetspatientskunskap kan tas tillvara for att
bidra till vardutvecklingsarbete utover det individuella, och hur vi kan
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utveckla formerna for patientmedverkan i olika delar och pa olika
nivaer i halso- och sjukvardssystemet.

I det avslutande sjitte kapitlet finns en slutdiskussion forfattad
gemensamt av Sara Riggare, Karolinska Institutet, Lisa Lundgren,
Region Norrbotten och Helena Conning, Care of Conning. Kapitlet
utgdr fran den omvirldsanalys och intressentkartliggning som pa-
borjats inom projektet for att forsoka etablera ett nationellt diagno-
soberoende kompetenscenter for spetspatienter. Har beskrivs dven
erfarenheter fran andra, delvis liknande projekt som kan tjana som
inspiration. Kapitlet avslutas med en sammanfattning som tar oss
vidare i de fragor, tankar och idéer som finns infor framtiden.

Mellan kapitlen finns reflektioner dar olika personer har beskrivit
sina tankar utifrdn sina roller som patient, narstaende eller profes-
sionsforetradare.

Tack
Jag vill tacka projektparterna samt Vinnova, som tillsammans finan-
sierar projektet.

Tack dven till rapportens samtliga medforfattare och sarskilt till
Anna Krohwinkel och Helena Conning for utmarkt redaktorsarbete.

Denna rapport tillagnas alla nuvarande och framtida patienter.
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Tiden &r mogen
for en uppdaterad syn pa patienter

Var star vi idag?
En bit kvar for att na malet... men mycket bérjar handa!

2015 och framat:

Patientlag och sen da... fran individ- till systemperspektiv

2010-2015:

Medverkan och inflytande - en ny patientlag

1990-talet till 2010:

Utveckling av vardval, patientsdkerhet och vardgaranti

Fram till 1980-talet:

Framvaxten av en hélso- och sjukvard i samrad med patienten

i Kapitel 1

Spetspatienter, en idé vars tid har kommit -
en kort historik kring patientens formella
stéllning i svensk halso- och sjukvard och

hur den kan utvecklas framat

Anna Krohwinkel, Stiftelsen Leading Health Care

Patientens stallning i hdlso- och sjukvarden i Sverige har diskuterats under
lang tid och av olika aktorer i systemet — inom vardprofessionerna, inom
politik och forvaltning, och inte minst bland patienterna sjilva och i de-
ras intresseorganisationer. Syftet med detta avsnitt ar att ge en Oversiktlig
bild av hur patientens formella stillning beskrivits och utvecklats inom det
svensk lagstiftning och dess forarbeten, huvudsakligen inom det centrala
utredningsvasendet. Avsnittet placerar ”spetspatientrorelsen” i ett historiskt
sammanhang, och beskriver hur den forhéller sig till pdgdende utredningar
och oversyner av svensk hilso- och sjukvard som kan tiankas paverka ut-
vecklingen framat.

Fram till 1980-talet:

Framvéxten av en hélso- och sjukvard i samrad med patienten
Fram till 1980-talet inneholl lagstiftningen pa hilso- och sjukvardens
omrade inga bestimmelser som direkt klargjorde patientens rattig-
heter eller stdllning i varden. Sedan 1947 fanns en sarskild namnd
knuten till Medicinalstyrelsen (sedermera Socialstyrelsen) med upp-
gift att prova fragor om fel och forsummelse av likare och annan
s.k. medicinalpersonal. Den individuella patienten hade dock ingen
formell stdllning som part i dessa drenden. Genom Tillsynslagen
(1980:11) klarlades att varden sa langt det ar mojligt ska utformas
och genomforas i samrdd med patienten, och att denne har ratt till in-
formation om sitt halsotillstind och de behandlingsmetoder som star
till buds. Patienten fick ocksa formell stillning som part i drenden hos
den nyinrittade Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd. Genom Lagen
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om fortroendendmnder (1980:12) dlades samtidigt sjukvardshuvud-
mannen att inrdtta stodfunktioner for att informera, stodja och
hjalpa patienter i deras kontakter med varden och olika provningsin-
stanser. Patienternas integritet fick ett forstarkt skydd genom den nya
Sekretesslagen (1981).

I och med den nya Hailso- och sjukvardslagen (1982:763) klar-
gjordes att ett av de grundlaggande kraven pa hilso- och sjukvarden
ar att den ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestaimmande
och integritet, samt fraimja goda kontakter mellan patienten och hilso-
och sjukvardspersonalen. Varden och behandlingen ska sa langt det
ar mojligt utformas och genomféras i samrad med patienten, och
patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt hilso-
tillstdnd och om de metoder fér undersbkning, vard och behandling
som finns.

Av forarbetena till lagen framgar ocksa att varden bor utga fran
den enskildes ansvar for sin hilsa, samt att patienten sjalv bestim-
mer om vard overhuvudtaget ska ges (prop. 1981/82:97). Detta kan
uppfattas som uttryck for en hog grad av tillit till patientens egna
preferenser, bedomningar och férmagor, men innebar framfor allt att
vardgivarens skyldighet att inhdmta patientens samtycke klargjordes.
Skrivningen kring hilsa som utgangspunkt verkar fraimst ha fatt en
folkhilsomassig tolkning, dar “enskilt ansvar” i praktiken har med-
fort att ansvar for hilsofragor i mangt och mycket har fallit utanfor
hilso- och sjukvardens omrade.

1990-talet till 2010:

Utveckling av vardval, patientsdkerhet och vardgaranti

Under slutet av 1990-talet kom ett flertal fragor rorande patientens
stallning inom varden att uppmarksammas. Utredningen Patienten
har ratt: Delbetinkande av Kommittén om hilso- och sjukvardens
finansiering och organisation (1997:154) hade for forsta gangen den
enskilde patienten som utgangspunkt, och behandlade skilda aspek-
ter av dennes relation till sjukvardssystemet, bland annat méjligheter
att vilja vardgivare och mojligheter till inflytande 6ver valet mellan
alternativa medicinska behandlingar. Genom riksdagens beslut 1999
om starkt patientinflytande (Prop. 1998/99:4) forbattrades patientens
stallning bl.a. genom inrdttande av patientndmnder, som ersatte de
gamla fortroendenamnderna. Andra fragor dir patientens roll och
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rattigheter betonats har berort patientsakerhet och vardskador (SOU
2008:17 Patientsikerhet: Vad har gjorts? Vad behover goras?)

samt informationshantering och journalférande (Prop. 2007/08:126
Patientdatalag).

Ett omfattande utredningsarbete kring formerna och forutsatt-
ningarna for patientinflytande inleddes i och med Utredningen om
patientens ritt (SOU 2008:127). Har beskrivs patienter som alltmer
kunniga och kvalitetsmedvetna, och med 6kande forvantningar att
bli alltmer involverade. Forslagen pa hur denna forandrade syn pa
patienten ska motas kretsar framfor allt kring 6kade inslag av indi-
viduella val, samt att forbdttra forutsattningarna for sidana val genom
okad tillganglighet och spridning av information (bl.a. i form av 6pp-
na jamforelser mellan savil landsting som enskilda vardgivare, avse-
ende exempelvis kvalitet och vantetider). Som en f6ljd av utredningen
tradde landstingens skyldighet att infora vardvalssystem i primarvar-
den i kraft den 1 januari 2010. Samtidigt gjordes dndringar i Hilso-
och sjukvardslagen som bl. a. innebar att virdgarantin reglerades i
lag (fran att tidigare endast varit en dverenskommelse mellan staten
och SKL), samt att vardens skyldighet att medverka till férnyad medi-
cinsk bedémning, s.k. ”second opinion”, utokades.

En liknande utveckling mot 6kade valmojligheter och rorlighet
for patienter dgde rum dven internationellt. Europaparlamentet och
Europeiska Unionens rad antog den 9 mars 2011 direktivet 2011/24/
EU om tillimpningen av patientrittigheter vid gransoverskridande
halso-och sjukvard, vilket innebar att patienter har ratt till ersattning
fran sitt hemland for vard utford i andra EU-linder pa samma villkor
som giller for vard i hemlandet.

2010-2015:

Medverkan och inflytande — en ny patientlag

I utredningen Gor det enklare (SOU 2012:33), vars huvuduppgift var
att se Over de statliga delarna av vard- och omsorgssystemet, slogs fast
att patienter och brukare blivit en allt viktigare kraft i verksamhets-
utvecklingen, bland annat genom 6kade mojligheter till jamforelser
lokalt, nationellt och internationellt och dirmed 6kande krav pa "lika
villkor”. Utredaren betonande att samtidigt som val och omval kan
vara viktiga verktyg for inflytande, sa hade bl.a. patient- och brukar-
organisationer pekat pa att det dven dr viktigt med forbattrad dialog,
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okade mojligheter att komma at information och att bli tillfragad i
olika sammanhang. Aven fran professionernas sida borjade nyttorna
med samskapande alltmer uppmirksammas. Till exempel hade Patient-
sakerhetsutredningen redan 2008 pekat pa att patienterna ar en da-
ligt utnyttjad kunskapskalla i patientsiakerhetsarbetet och att de ofta—
ndr de val tillfrdgas — har mycket att tillféra (SOU 2008:17).

Det var dock inte forrdn i Patientmaktsutredningen (SOU 2013:2),
som tillsattes med syftet att forbereda en ny patientlagstiftning, som
resonemanget pa allvar rorde sig fran att tala inte bara om delaktig-
het, utan dven om medverkan och inflytande. Man noterar att det
saval i Sverige som i andra lander pagar en rorelse mot att battre ta
till vara den resurs som patienten sjilv kan sigas utgora. En aspekt av
denna utveckling dr idén om en patient- eller personcentrerad vard,
vilket i utredningen beskrivs som ambitionen att ”se patienten som en
unik manniska snarare 4n som barare av en sjukdom, att patienten
har en egen vilja och egna preferenser och att patienten vill vara del-
aktig i beslut om sin egen vard. I en patientcentrerad vard dr patienten
en partner i relationen med vardgivaren och tar en mer aktiv roll i
beslut kring den egna varden” (ibid, sid 76).

Det betonas att patientens medverkan i sin egen vard stiller nya
krav bade pa sjukvardens arbetssatt och patientens egna kunskaper,
men att mycket pekar pa att en sidan utveckling kan ge positiva ef-
fekter bade for kvaliteten i vardinsatsen, och for hilso- och sjukvard-
ens verksambheter i termer av exempelvis forbattrad arbetsmiljo. Har
blir det for forsta gangen tydligt med kopplingen mellan patientens
stallning och (den medicinska) kvalitetsaspekten, och dven patien-
tens mojliga roll i verksamhetsutveckling antyds.! I den resulterande
Patientlagen (2014:821), som tradde i kraft den 1 januari 2015, lim-
nades dock vardens forbattringsarbete at sidan till forman for att
framja patientens integritet, sjalvbestimmande och delaktighet i det
individuella vardmotet.

1 For en aktuell kunskapsoversikt kring personcentrerad vard dar dessa aspekter utvecklas,
se Vardanalys 2018:8.
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2015 och framat:

Patientlag och sen da... fran individ- till systemperspektiv
Patientlagen ar en upplysningslag som samlat beskriver vad patienten
har ritt att forvinta sig av varden och vilka mojligheter till inflytande
som finns. Dock ar den i juridisk mening inte en rittighetslagstiftning.
Det innebar att lagen i princip genomgaende utgér fran skyldighe-
ter for vardens huvudman, verksamheter och personal att “erbjuda”
delaktighet. I praktiken innebar detta att varden fortfarande har det
formella beslutsmandatet kring patientdelaktighet, vilket motiveras
med risken for att varden annars kan fa ansvar for sddant den inte rader
over. Samma haéllning priaglar definitionen av egenvard, som enligt
Socialstyrelsens foreskrift ar *atgard som legitimerad halso- och sjuk-
vardspersonal bedomt att en patient sjilv kan gora” (SOFS 2009:6).2

Trots att manga menade att patientens stallning fortydligats ge-
nom Patientlagen, visar ett flertal utredningar och studier, bland
annat fran Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017:2), att
lagen inte gjort nagon skillnad for patientens faktiska stillning inom
hilso- och sjukvarden. Undersokningar visar att patienter i Sverige
ar langt ifrdn att vara sd delaktiga som de vill vara, och att manga
inte uppfattar att varden efterfragar och vilkomnar deras initiativ till
delaktighet (ibid).

Att effekter dr svdra att pavisa kan bero pa att Patientlagen i sig ar
brett formulerad och inte tillfort s manga nya regler, da manga be-
staimmelser med samma innehall har funnits sedan en ldng tid i annan
lagstiftning. En kanske viktigare delforklaring ar, enligt Vardana-
lys, dock att det inte finns/skapats tillrackliga forutsattningar inom
varden for att tillimpa lagen och diarmed stirka patientens stiallning
i praktiken. Hir fors systemfaktorer in i diskussionen: Manga eta-
blerade forutsittningar, invanda perspektiv och for-givet-tagna nor-
mer inom varden forvarar, t.ex. behover en kultur som i hogre grad
framjar patientens stallning utvecklas. Andra systemhinder som kan
hindra 6kad patientdelaktighet dr exempelvis bristande koordinering
med annan styrning, samverkanssvarigheter mellan olika vardakto-
rer, och outvecklade former for uppfoljning utifran ett patientper-

2 Det bor noteras att den typ av egenvard som foreskriften avser (delegering av avancerad vard) skiljer sig
frén andra, méjligen mer spridda anvandningar och férstaelser av begreppet. Socialstyrelsen har nyligen
initierat en 6versyn av féreskriften, vilken ocksé innefattar en genomlysning av uttrycket egenvard och dess
innebdrd och anvéndning.
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spektiv (Krohwinkel och Winberg i Odegard (red.), kommande 2019).
Slutsatsen ar att for att paskynda utvecklingen mot en starkt pa-
tientroll racker inte formella styrverktyg som lagar och regler hela
vagen — det handlar om att bygga upp en forindrad relation mellan
patient och vard, som inte kan regleras fram.

Hur snabbt utvecklingen i detta avseende kan drivas beror enligt
manga utredare dock pa andelen patienter som kan och vill ta ett
storre ansvar, och deras representativitet i befolkningen i stort. En
stindig fraga i den svenska diskussionen kring patientens stdllning
sedan 8o-talet 4r hur grupper med begrinsad formaga/vilja att be-
doma alternativ och vilja sin aktivitetsgrad, ska hanteras. Utifran
ett jamlikhetsperspektiv framstdr det som viktigt att individer som
riskerar att fa eller ta pa sig for stort ansvar inom sin egen eller nar-
stdendes vard, kan skyddas. Det ses som en risk att svagas in-
tressen inte i tillracklig grad bevakas, utan att utvecklingen snarare
kan komma att drivas av de ”resursstarka” och palista patienterna
med storst formaga att vara delaktiga och ”kriva sin ratt”. Det finns
alltsd en oro att en starkt stillning for vissa patienter riskerar att
leda till en efterfragestyrd vard som okar ojamlikheten i varden. Det
uttrycks dven farhdgor att utvecklingen mot en hogre grad av digita-
lisering kan innebira en 6kande sddan ojamlikhet (SOU 2013:2,
SOU 2016:2, Vardanalys, Vardanalys 2017:2, m.fl.).

Samtidigt haller ett parallellt resonemang med en mer utvecklings-
optimistisk syn pa att befastas: Givet att varden tar ett ansvar for alla
patienter, kan de resursstarka grupperna som sjilva bidrar mer till
varden skapa storre utrymme och resurser for de mer resurssvaga
grupperna. Kostnads/effektivitetsperspektivet kan noteras som en
tillkommande dimension i diskussioner om patientdelaktighet under
senare ar. Det finns en framviaxande konsensus att en starkare still-
ning for patienten inte bor ses som en pdlaga, utan en del av 16s-
ningen pa vardens utmaningar.

Systemperspektivet pa patientdelaktighet utvecklas bland annat i
utredningen Effektiv vard (SOU 2016:2), dir interaktionen mellan pa-
tienten och varden fors fram som den avgorande faktorn inte bara for
patientens vard, utan ocksa for vardens kostnader. Utredaren menar
att en forbattrad effektivitet/nytta inom halso- och sjukvarden endast
(sic!) kan astadkommas genom atgirder som paverkar forutsattning-
arna for detta mote, sa att vardgivaren battre kan forsta och tillgodo-
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se olika patienters individuella behov av insatser och mojligheter att
bidra. Detta stddjs av berdkningar fran Institutet for Framtidsstudier
(2016), som visar att om tio procent av Sveriges befolkning (eller 20
procent av de som lever med kroniska sjukdomar) kan starkas till att
ta ett storre ansvar for sin egenvard sa kan samhallet drligen spara
2,8 miljarder kronor i minskade vardkostnader — besparingar som
skulle kunna anvindas for att battre stodja de patienter som av olika
skal inte har mojlighet att vara lika engagerade.

Var star vi idag?

En bit kvar f6ér att na malet... men mycket bérjar handa!

Syftet med detta avsnitt har varit att ge en bild av hur resonemangen
kring patientens formella stdllning formats under utvecklingen av
modern svensk hilso- och sjukvard. Sa var star vi idag? I utredningen
om Nira vard (SOU 2018:38) laggs fast att ”de patienter som Ons-
kar ta ett storre eget ansvar for sin hilso- och sjukvard ska beredas
sjalvklar mojlighet att gora det”. Samtidigt genomforde SKL nyligen
en studie som visar att primarvardens nuvarande system dr anpas-
sat efter behov och beteenden som endast §% av invanarna uppvi-
sar (SKL 2018). Man skulle dirmed kunna sidga att diskussionerna
om patientens stdllning har landat i en konstaterad missmatchning
mellan patienternas behov och systemets struktur (se dven Leading
Health Care 2016). Att paverka forutsattningarna pa mikroniva sa
att de patienter som vet, kan och vill mer ocksa kan fi mojlighet
att utnyttja sina resurser, kommer att kriava forandringar pd manga
andra nivaer, bland annat vad giller arbetssitt, organisation, tekno-
logianvindning, styrsystem och lagstiftning.

Hir finns alltsd en hel del arbete kvar att gora for att fa till en reell
forandring, samtidigt som mycket borjar hinda utanfor det formella
systemets kontroll. Samhallstrender som forbattrad tillganglighet till
information, tilltagande digitalisering och hojda forvantningar och
krav pa individanpassning gor att det externa forandringstrycket pa
halso- och sjukvardssektorn okar. Medborgare upplever att varden
sldpar efter i1 savil servicekultur, behovsanpassning som teknikan-
vandning. Ett 6kat forvintansgap kan vara en av anledningarna till
att dagens patient inte upplever sin stallning som sa stark. Samtidigt
inser allt fler att forvantningarna bor tas pd allvar — en starkt pa-
tientroll dr inte bara en ”trevlighetsaspekt”, utan nagot som bade
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kan forbattra behandlingsresultat, oka den interna effektiviteten och
dessutom ar en nodviandighet for vardens omstallning i ett nytt de-
mografiskt, medicinskt och teknologiskt lage.

Samhillsutvecklingen far dven konsekvenser for hur formerna for
patientdelaktighet utvecklas pa olika nivder. Nya mojligheter till in-
dividuell kunskapsinhiamtning, egenmonitorering, och anviandning
av externa losningar som komplement till den traditionella varden
skapar forutsiattningar for nya relationer och rollfordelningar, dar
patienten i allt hogre grad ses som medskapare av sin egen halsositua-
tion. Aven den organiserade delaktigheten, som tidigare i huvudsak
tackts in av patientorganisationer, har fatt nya forutsittningar, vilket
bland annat ses i uppkomsten av olika typer av webb-baserade com-
munities. P4 utforarsidan ser vi att nya aktorer kommer in, ofta fran
for traditionell vard ovanliga hall: andra servicesektorer, techbolag
m.fl. Har sker en korsbefruktning mellan olika tankesitt och bena-
genheten till ”kundanpassning” ar hogre. Slutsatsen ar att det som
det etablerade systemet inte “ger” kommer patienter i allt storre ut-
strackning att hitta egna losningar for — pa egen hand, tillsammans
eller med hjalp av tredje part. Den stora knackfragan nu ar hur syste-
met ska forhdlla sig till detta.

Tiden &r mogen f6r en uppdaterad syn pa patienter
Mainga patienter vet, kan och vill mer! Mdnga patienter dr redo att
ta mer ansvar — inte bara pa vardens initiativ. Faktum ar att manga
patienter redan nu tar mer ansvar — hur kan varden och samhallet
ta tillvara denna kraft sd att systemutveckling kommer till? Detta ar
nagra av de fragor vi tar oss an i Spetspatientprojektet.
Utredningsmaissigt kvarstar manga fragor. Finns det skal att gora
skillnad pa delaktighet och medskapande? Var ligger skiljelinjen mel-
lan okat sjalvbestimmande och efterfragestyrd vard? Var gar gran-
sen for vardens ansvar, speciellt i relation till sjdlvinitierad egenvard?
Vilken ojamlikhet 4r mest rattvis nar patienter vill och kan olika?
Det finns olika satt att vara delaktig pa som passar olika patienter
olika bra. Det finns darmed ocksa ett behov av att skilja mellan och
ta hansyn till olika former av patientdelaktighet — i det egna vard-
motet, men ocksd i vardens systematiska forbattringsarbete. Det dr
av storsta vikt for framtiden att bada typerna av patientdelaktighet
utvecklas och tydliggors (Riggare i SOU 2018:38).
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Alla dessa fragor kan inte 16sas i en handvandning, utan fordrar ett
nyanserat samtal om ”samhallskontraktet” inom halsa, vard och om-
sorg, det vill sdga hur rittigheter, mojligheter och ansvar bor fordelas
mellan det offentliga, individen och organisationerna daremellan.

Arbetet med att stiarka patientens stallning behover bli en del av
vardens samlade utveckling. Och insikten behover spridas att det inte
gar att forhalla sig passiv — patienter att i full gding med att starka sin
egen stdllning!

Malet bor vara att vi alla tillsammans skapar ett langsiktigt hall-
bart vilfardssystem for att mota framtidens hdlsoutmaningar. Denna
rapport beskriver hur spetspatienter kan bidra till detta.
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4 )

"Fran radd och osaker patient till stolt spetspatient”
Sara Riggare, spetspatient med Parkinsons sjukdom

For ungefar 34 ar sedan, nir jag var 13 dr, sa markte jag for forsta
gangen att det var ndt som inte stimde med min kropp. Upprepade
rorelser, som att borsta tinderna eller stampa takten till musik bor-
jade oftast bra men efter en kort stund borjade det ga trogare och
langsammare och ibland avstannade rorelsen helt, utan att jag kunde
gora nagot at det. Jag hade ocksa problem med finmotoriken, mina
fingrar och hinder var laingsamma och klumpiga. Min mamma hade
dven markt att jag inte svingde med armarna nar jag gick. Jag ville
inte riktigt kdnnas vid mina problem, jag ville inte vara annorlunda
an mina vanner men till slut lyckades min mamma 6vertala mig att
traffa en likare. Jag minns fortfarande hur osdker jag kinde mig nar
jag som 16-4ring satt i vintrummet pa neurologmottagningen den 9
juni 1987. Nar mitt namn ropades upp sa foljde jag efter sjukskoter-
skan in pa mottagningsrummet dar neurologen satt. Jag satte mig pa
stolen mittemot honom och han stillde frigor och undersokte mig.
Han holl upp sitt finger framfor mig och bad mig att med mitt eget
finger alternera mellan att rora vid min egen ndsa och hans utstrackta
finger. Jag fick ga fram och tillbaka i korridoren medan han noggrant
foljde mig med blicken och jag blev dven utsatt for ett "pull-test”. Det
innebar att neurologen stod bakom mig med sina hinder pa mina
axlar och plotsligt drog mig bakat. Jag tog nagra stapplande steg
bakat innan jag aterfick balansen och han verkade nojd. Jag forstod
inte varfor han gjorde de olika undersékningarna och han férklarade
inte. Neurologen avslutade besoket med att saga att det var inget fel
pa mig, mina besvir var helt psykosomatiska. Nar jag gick darifran
mot busshallplatsen sa kdande jag mig radd och osiker. Jag visste ju
att det var ndgot som var fel, att det var nadgot med min kropp som
inte stimde. Hur kunde neurologen, som ju skulle vara specialist pa
sjukdomar, siga att inget var fel?

Nagra ar senare, 1989, fick jag av samma neurolog diagnosen
generaliserad dystoni, en sjukdom som jag aldrig hort talas om. Detta
var ju ldngt innan Google, Wikipedia och Facebook si jag gick till
biblioteket. Jag satt dar i timtal och liste i medicinska uppslagsbock-
et for att lara mig sa mycket som mojligt om den markliga sjukdomen)
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-
som neurologen sagt att jag hade. Nar de forsta webbaserade sokmo-

torerna dok upp i borjan av 1990-talet sa letade jag igenom hundra-
tals sidor av sOkresultat for att hitta bitar av relevant information i
den stora hostack som var starten pa Internet. Det tog valdigt lang tid
och var hart arbete men jag lirde mig mycket och med tiden viagade
jag stilla fler fragor under mina besok hos neurologen. Jag hittade
ocksd anviandbara webbsidor och fick via maillistor och diskussions-
forum kontakt med personer i liknande situationer 6ver hela varlden.

Tiden gick och jag fick ar 2003 veta att mina problem inte berodde
pa generaliserad dystoni utan pa ”juvenile onset Parkinson’s disease”,
vilket innebar Parkinsons sjukdom som debuterar innan 18 ars dlder.
”Naitet” hade da utvecklats betydligt och Google och Wikipedia blev
mina basta verktyg for att forstd vad min nya diagnos innebar. Jag
tillbringade storre delen av min lediga tid online med att soka, lasa,
skriva inlagg, chatta och maila om Parkinsons sjukdom. Jag larde
mig mer och viagade ge mig in i mer och mer komplicerade diskussio-
ner med min nya neurolog. De digitala verktygen gjorde det mojligt
for mig att fa kontroll 6ver min obotliga neurodegenerativa sjukdom.

P4 kvillen den 13de januari 2016 sd surfade jag runt pa Face-
book och i en av de manga parkinsonrelaterade grupper som jag ar
medlem i sa vickte ett inligg med en vetenskaplig artikel mitt in-
tresse. Artikeln handlade om en fas 2-studie dir en acetykolinestera-
sinhibitor anvints for att minska freezing-of-gait” vid Parkinsons
sjukdom’. Freezing-of-gait dr en mystisk gdngstorning som ar vanlig
vid Parkinson och just det dr ett av mina storsta problem. Jag laddade
ner artikeln, som var open access, och laste den med stort intresse.
Samma kvill mailade jag artikeln till min neurolog och frigade om
han trodde det kunde vara en bra idé for mig att prova den medici-
nen. Han skickade ett recept med instruktioner och jag ckade sakta
dosen tills jag fick en onskad effekt.

Jag tycker att skillnaden mellan mitt forsta neurologbesok och den
hindelse jag just beskrev dr bade sldende och intressant. Ar 1987
forstod jag inte vad lakaren gjorde eller varfor och jag vagade heller
inte fraga. Att jag drygt 25 ar senare kdnner mig bekvim med att lasa
vetenskapliga artiklar och diskutera dem med min neurolog for att
vi tillsammans ska kunna fatta beslut om min behandling visar att

(néigot har hint. Jag har gatt fran en radd och osiker patient till en |
stolt spetspatient. Denna transformering beror inte sd mycket pa att
varden fordandrats. Visst har bade vardpersonalens och patienternas
syn pa deras respektive roller forandrats till det battre under denna
tid. Men jag tror anda att den storsta skillnaden ligger hos mig: jag
har, utan att egentligen veta att det var det jag gjorde, gatt fran att
vara en passiv mottagare av vard till att vara en aktiv, kunnig, enga-
gerad medskapare av min egen hilsa.

L J

3 Henderson EJ, Lord SR, Brodie MA, Gaunt DM, Lawrence AD, Close JCT, Whone AL, Ben-Shlomo Y
(2016) Rivastigmine for gait stability in patients with Parkinson’s disease (ReSPonD ): a randomised,
g%ub\efblind, placebo-controlled, phase 2 trial. Lancet Neurol., 4422 (15), p. 1-10.

. J
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i Kapitel 2

Begreppet spetspatient -
bakgrund, utveckling och anvandning

Helena Conning, Care of Conning Communication AB

E-patients

Tom Ferguson foddes 1943 1 USA och utbildade sig till lakare. Han

engagerade sig tidigt for egenvardens betydelse for halsan och indivi-

dens mojligheter att hjilpa sig sjalv. Doc Tom, som han kallades,
formulerade tidigt sju ”budord” for egenvard. De lyder (i forkortad
form, egen dversdttning):*

1. Du i4r redan din egen lakare.

2. ’Vanligt folk’ skulle kunna gora annu mer for att hjilpa sig sjalva
om de lattare kunde hitta de verktyg som finns for kunskap, stod
och information om sjukdom och halsa.

3. Var viktigaste och mest viardefulla hilsoresurs dr vara narstaende,
partners, familjemedlemmar, vinner och sociala natverk.

4. Hilsa ar inte samma sak som franvaro av sjukdom.

5. Vad som ar bast for din hilsa beror, atminstone till viss del, pa ditt
sammanhang och din kultur.

6. Det fraimsta malet for ett hdlso- och sjukvardssystem borde vara
att hjilpa folk att ta hand om sig sjilva.

7. Halsa ar en fornyelsebar resurs.

Doc Tom sag tydligt att hilso- och sjukvardssystemet behovde for-
dndras och ga fran ett system som uppmuntrar manniskor till att
alltid soka vard nar de ar sjuka, till att i forsta hand tydligt stodja
patienternas egna mojligheter att ta hand om sig sjdlva. Egenvarden
skulle vara basen i framtidens vird, bide individuellt men ocksa med
hjalp av familj, vinner och andra narstdende, i natverk och grupper.
Vardpersonalen skulle finns dar som hjilp och stod nar man beho-

4 https://www.motherearthnews.com/natural-health/seven-rules-for-better-health-zmaz85jazgoe
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ver. Toms vision har dnnu inte blivit verklighet och tyvirr gick han
bort i cancer 2006. Innan dess myntade han uttrycket “e-patient”, dar

» .

e-” star for “electronic” (jmf “e” i e-post) men kan ocksa sta for “equip-
ped”, “enabled”, empowered” och “engaged”. Detta innebir att e-
patienter dr (ut)rustade med kunskap och 6vriga fardigheter, har for-
madga och mojlighet att gora aktiva val samt att dven agera pa de valen.

Doc Tom samlade en grupp av likasinnade, the e-Patient Sholars
Working Group, och de skrev tillsammans en rapport, ”The e-patient
white paper” med undertiteln “e-patients — how they can help us heal
health care”. Grundprincipen som togs fram av forfattarna handlar
om att ndr patienter aktivt deltar i hilso- och sjukvardens processer
gar det att skapa ett nytt hilso- och sjukvardssystem som har hogre
kvalitet, skapar ett hogre varde till lagre kostnad och med hogre pa-
tientsakerhet med malet att patienten far ett hdlsosammare och lyck-
ligare liv (egen oversditining).’

Denna princip har bland annat praktiserats pa den interaktiva
konferensen Stanford Medicine X i USA.® De har under konferensen
utvecklat ett nytt arbetssitt som de kallar Everyone Included. Uti-
frdn nagra gemensamma design- och ledarskapsprinciper som utgdr
ifrin omsesidig respekt och inkludering har de skapat ett ramverk
for innovationer, implementering och utveckling av hdlso- och sjuk-
varden. Idén dr att driva innovationer inom hilso- och sjukvarden
tillsammans. Allt arbete sker utifran ett samskapande med patienter,
narstdende, vardgivare, ingenjorer/teknikutvecklare/e-hilsoutveckla-
re och forskare. P4 denna konferens ar e-patienterna i hogsta grad
tonsattande. Aktiva patienter gor mycket for att hjilpa sig sjalva och
det finns en stor potential i att som kunnig patient vara med utveckla
halso- och sjukvarden.

Sa foddes ordet ‘spetspatient’

Sedan nagra ar tillbaka har flera aktorer i Sverige inspirerats av det
internationella arbetet kring e-patient-begreppet och tankarna kring
en starkt egenvardsutveckling. Sara Riggare ar en av de personer
som varit tongivande i savil debatt som i sin egen forskning kring
egenmatningar och egenvard for Parkinsons sjukdom, som hon sjilv

5 https://participatorymedicine.org/e-patients-white-paper/

6 https://medicinex.stanford.edu
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ocksa har. Sara, som ocksd ar initiativtagare till och leder projektet
Spetspatienter, provade att anvinda det amerikanska begreppet e-
patient dven pa svenska men engelska begrepp ar inte alltid enkla att
fa genomslag i Sverige for sa det fungerade inte.

I februari 2016 publicerade sajten ”Sjukhuslikaren” en musikvideo
av lakaren Henrik Widegren med en egenskriven lit med titeln ”Googla
aldrig dina symptom™”. Laten handlar om en doende fars sista rad till
sin son och dess humoristiska ansats forstarks av att pappan i videon
spelas av komikern Christer ”Kryddan” Pettersson. I sangens text far
vi veta att om man gar emot radet att inte Googla sina symptom inte
foljs sa blir foljderna allvarliga: ”du far hundra diagnoser, du far tra-
giska prognoser, varje prick blir malignt melanom” och “soker du pa
feber och rod, sa har du ebola och vintar pa din dod”. Det var manga
som reagerade, daribland Sara Riggare som berittar historien sa har:

e ™)
"Visst, det var en fyndig text och ett skickligt framtradande. Men, det var

ndgot som skavde. Jag vill papeka att jag verkligen gillar satir, parodi och
ironi, de &r alla former av humor som ofta &r effektiva for att framféra
sambhaéllskritik. Men, och detta &r viktigt, de funkar séllan fran hierarkiskt
6verldge. Och det rader ingen tvekan om att ldkare &r i hierarkiskt éver-
lage jamfért med patienterna. Vi som dr patienter och ndrstaende blev
upprérda 6ver det som vi uppfattade som en drift med hypokondriska
patienter och obefogad oro dver mérkliga symtom. Sjélvklart forstod vi
samtidigt att Henrik Widegren inte menade att alla patienter ar hypo-
kondriker. Henrik skrev sjalv i kommentarstraden: ‘Som Iatskrivare &r man
alltid glad ndr man hittar ett dmne som engagerar’. Och det tycks denna
lat ha gjort. Samt att han ‘givetvis inte tycker att patienter aldrig ska
googla sina symptom’. Vi tror som sagt inte att avsikten var att géra folk
upprérda. Det dr dock min bestdmda uppfattning att det aldrig kan vara
acceptabelt att som lakare driva med patienters oro for sin hdlsa och vara

foérsok att hitta svar pa vara fragor.”
. J

Det kom dock nagot bra ur den frustration som viacktes av Henrik
Widegrens video. Sara borjade dn en giang fundera over varfor

7 http://www.sjukhuslakaren.se/googla-aldrig-dina-symptom-2/
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tienter och narstien- Henrik Widegren om googling
de hon stott pa, som
trots manga ganger
stora och svara hilso-
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Informationen flodar i informations- samhallet. Nér vi traffar patienter
idag 4r det regel, snarare An undantag, att de har sékt p4 nétet om sin

utmaningar gor sa sjuldom.
mycket de kan for att
h]alpa Sig sjéilva eller Googlaaldrig dina symptom
en narstdende. Ofta b

gor dessa personer
mer dn vad varden
forvantar sig. Hon
insdg att manga av
dem som lever med
allvarliga hilsoutma-
ningar tar sig an dessa utmaningar pa ett kreativt satt och att de pa
satt och vis till och med kan ses som innovatorer. I engelskan uttrycks
detta som ”lead users” — personer i befolkningen som upptacker be-
hov tidigt. Personerna vintar inte pa att nigon annan ska losa deras
problem 4t dem utan experimenterar sjilva med losningar. Sidana
l6sningsexperiment kan leda till viktiga innovationer och ibland till
och med till helt nya marknader. Ett exempel 4r mountain bikes, som
borjade med att cykelentusiaster i norra Kalifornien pad 1970-talet
anviande vanliga cyklar for att cykla pa vandringleder i bergen. Cyk-
larna slets hart av den anvindningen och en av de tidiga entusias-
terna, Joe Breeze, konstruerade en cykel speciellt anpassad for att
cykla off-road. Detta blev borjan till vad som nu dr ett tydligt eget
marknadssegment inom cykelbranschen.

Lead user Sara fastnade for detta begreppet och tyckte att det val
beskrev hur de personer hon kianner agerat inom halso- och sjukvar-
den. Det svenska ordet for ”lead user” ar ’spetsanvandare’ och med
ett enkelt byte av ordet *-anvidndare’ mot ’-patient’ foddes sa ordet
’spetspatient’.

Helt oberoende av Saras arbete sa hade Jon Engstrom och kollegor
i sin forskning gjort kopplingen mellan patienters satt att hantera
sina sjukdomar och spetsanviandares beteende. Jon nimnde begrep-

Kryddan Petersson géstar denna video med den dran.
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pet ”lead patient” i sin avhandling redan ar 2014, se vidare i kapitel
5 ddr Jon beskriver hur spetspatientkunskap kan tas tillvara.

Ett av 2017 ars nyord

Fran februari 2016 och fram till 2018 har ordet spetspatient spridits
som en lopeld. I media, pd scener, i paneler och bland myndigheter
och organisationer si har spetspatientbegreppet blivit allt mer om-
namnt. Ett tecken pa begreppets snabba spridning ar att Sprakradet,
Sveriges officiella organ for sprakvard och sprakpolitik som i slutet av
varje ar publicerar en lista 6ver det gangna arets nyord, 2017 valde in
ordet till listan. Den definition som de anvinde var: ”patient som har
god kunskap om sin sjukdom och som darfor sjalv far ta vissa beslut
om behandlingen”. Den definitionen kan sikert diskuteras — som med
de flesta nya begrepp finns 4nnu ingen vedertagen definition. Diskus-
sioner om ordets innebord och anvindning maste vara en integrerad
del av dess utveckling och spridning.

Projektet Spetspatienter har sedan starten anvant Dagens Patient
(dagenspatient.se) som kommunikationsplattform och antalet foljare/
lasare okar stadigt via saval nyhetsbrev som Twitter och Facebook.
Media har pa olika satt uppmarksammat begreppet spetspatient
i intervjuer och artiklar till exempel Dagens Medicin, SVT, TV4,
Expressen och Vardfokus. Begreppet har ocksa lyckats ta sig in i del-
betinkande och rapporter fran olika utredningar. Exempelvis i sta-
tens utredning ”Samordnad utveckling for god och nira vard” (SOU
2017:01)8 Vardanalys rapport ”Fran mottagare till medskapare”’
och rapporten ”Operation digitalisering — en ESO-rapport om hilso-
och sjukvarden”1.

8 http://www.sou.gov.se/wp-content/uploads/2017/08/SOU-2018_39_webb.pdf
9 https://www.vardanalys.se/wp-content/uploads/2018/11/2018-8_fran_mottagare_till_medskapare_web.pdf
10 https://eso.expertgrupp.se/wp-content/uploads/2017/08/2018_6-fran-tryckeriet.pdf
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"Att inte ta tillvara pa patienters
kunskap, vilja och kraft &r rent sléseri”
Sineva Ribiero, ordforande Virdforbundet

I en personcentrerad vard ar patienten en sjalvklar partner i teamet. En
kunnig och engagerad patient utvecklar varden och gor den bittre.
Darfor ser Vardforbundet spetspatienten som en viktig resurs for en
sakrare och mer effektiv vard.

Vardforbundet vill se en personcentrerad vard dar malet dr en jam-
lik hilsa. Det innebar bland annat att varden utgar fran den unika
personen och dennes ratt till halsa, samt att varden tar till vara per-
sonens egna formagor. Centralt for personcentrerad vard ar partner-
skapet, som handlar om respekt for varandra och varandras kunskap.
Darfor maste vi som dr vardens professioner vidga utmana oss sjalva—
var sjalvbild, var syn pa patienten och vara relationer till andra yrkes-
grupper. Viga stdlla fragorna:

« Hur ar det att ge ifrdn sig makt och ansvar till patienten?
« Hur behover jag utvecklas i min profession och som manniska
for att bidra till en personcentrerad vard?

Tillsammans med patienter och anhoriga kan vardens professioner
bidra till den genomgripande omstillning som den svenska varden ar
i stort behov av.

En kunnig och engagerad patient som har asikter och vill paverka
bade den egna varden och varden i stort, moter ofta motstand fran
vardens arbetssitt och organisering. Det finns manga patienter som
upplever att de inte blir lyssnade pa. Oavsett professionernas olika
kunskapsomraden ir alla manniskor experter pa sig sjdlva och borde
darfor vara en sjdlvklar del i teamet kring den egna varden.

Spetspatientens kunskap om sig sjalv och sin hilsa ar en resurs vi
inte har rad att vara utan. Den kunskapen kan tillsammans med en-
gagemang och intresse for vard pa flera nivaer bidra till en forbattring
for patienterna. Att inte ta tillvara pa patienters kunskap, vilja och
kraft dr ett rent sloseri saval etiskt som ekonomiskt.

Vardens professioner har ett ansvar att skaffa sig den kunskap

som kravs for att kunna erbjuda spetspatienten ett partnerskap. Ut-
J
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maningen for vardens professioner dr den egna formégan att mota

upp spetspatienten dar denne befinner sig.

Virden behover stilla om och vi behéver dndra perspektiv. Vi maste
gemensamt bygga upp mer kunskap och erfarenheter kring person-
centrerad vard. Om tilliten okar, virdresultaten blir battre och resurs-

erna anviands mer effektivt blir bade patienter och personal nojdare.
. J

( B

"Som profession ar vi gaster i manniskors liv”
Stefan Jutterdal, forbundsordforande Fysioterapeuterna

Att battre ta tillvara patienters och narstdendes engagemang i hilso-
och sjukvarden 4r den enskilt viktigaste faktorn for att uppna hall-
bara forbattringar. Till det krdvs ocksa ett nytt hilsofraimjande
ledarskap, som tydligare ser och tar tillvara den kraft och resurs som
finns hos bdde patienter och narstdende och hos medarbetarna. En
av framgangsfaktorerna ar att kontinuerligt uppmarksamma och efter-
fraga de resultat man som ledare vill se. Darfor dr det viktigt att i sitt
ledarskap och medarbetarskap leva som man lar och ga fore genom att
tydligare efterfraga patienters och nirstaendes kunskap och engagemang.

Det ar viktigt att se hela manniskan som en resurs i sin egen vard.
Som profession ar det vi som ar gaster i manniskors liv och som sddana
ska vi ge stod for att personen ska ma sa bra som mojligt och uppna
basta mojliga resultat och hilsa. Vi behover lara oss att standigt stal-
la fragan: Vad dr viktigt for dig? Och sedan tillsammans f6lja upp
det svaret!

J
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"Vi &r manga som kommer att behdva tanka om”
Ida Kabhlin, forbundsordforande Sveriges Arbetsterapeuter

En 6kad personcentrering ar en forutsittning for att vi ska kunna na
en jamlik hilso- och sjukvard som fraimjar en hallbar hilsa i hela be-
folkningen. Tyvirr finns inga genvagar. Jag tror inte att det finns EN
modell eller ETT arbetssatt som kommer ta oss dit. Det handlar om
en grundldggande omstillning av vara gemensamma forhallningssatt
och filosofiska utgangspunkter, om att se varje persons unika upple-
velser och erfarenheter av sin omvarld och att respektera varje per-
sons kunskap, virderingar, onskemal och sjilvbestimmande. Det
handlar om sma steg, tillsammans, mot ett gemensamt mal. Vi ar
manga som kommer att behova tinka om. Vi ar manga som behover
anta ett normkritiskt forhallningssiatt till dagens halso- och sjukvar-
den. Och med vi menar jag alla — politiker, professionsutévare och
patienter — VI som AR hilso- och sjukvarden.

For mig kan en spetspatient aldrig vara ndgot annat dn en resurs i
den resa som vi tillsammans maste gora. En spetspatient ar en sjalv-
klar katalysator i omstdllningen mot en mer personcentrerad halso-
och sjukvard. En rost att lyssna till och en rollmodell att ta efter.
For mig forkroppsligar spetspatienten demokrativarden som att ha
kontroll, att uppleva delaktighet och att ta kommandot 6ver sitt liv.
Just dessa virden dr sidant som vi ofta tar helt for givet nér vi lever
liv utan sjukdom och funktionsnedsittning, men som vi tyvarr ofta
riskerar att forlora nar vi gar in i en patient- eller narstaenderoll.

Jag har ibland funderat pa att det finns en risk att spetspatienter
kommer forknippas med resursstarka personer med god kommuni-
kativ formaga, starka sociala skyddsnat och egenmakt. For vissa pa-
tientgrupper ar det ju en storre utmaning att bli spetspatienter och ta
kommandot i sitt liv och i sina kontakter med halso- och sjukvarden.
Det kan rora sig om personer eller grupper som inte riktigt passar
in i den normativa bilden av en typisk patient, exempelvis personer
som inte kan lamna sitt hem, personer som har en intellektuell eller
neuropsykiatrisk funktionsnedsittning, som ar nyanlianda eller som
lever som hemlosa. Det ar personer som ocksa har kapacitet att ta
kommandot 6ver sina liv om de far ratt redskap och forutsattningar.

kAtt ha kontroll och uppleva delaktighet leder till hilsa. For mig som |
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har formaga och mojlighet att gora det som hen 6nskar och behover i
sin vardag. Tyvarr har vi idag en hilso- och sjukvard som ofta hindrar
patienter fran att ha kontroll och ta kommandot 6ver sin situation, en
hilso- och sjukvard som ar otillganglig. Det ar inte halsoframjande.
Tillganglighet ar en forutsattning for delaktighet som ar en forutsatt-
ning for halsa.

En patient eller niarstaende ska sjidlvklart alltid sjdlv kunna vilja
hur spetsig hen vill vara, men jag anser att vi som professionsutovare
alltid maste gora vart yttersta for att skapa forutsittningar for att
varje person ska kunna utnyttja sin fulla potential i sina vardkontak-
ter. Det minsta vi som professionsutovare kan gora ar att strava efter
att den halso- och sjukvard vi bedriver ska vara fysiskt, kognitivt och
kommunikativt tillganglig for alla — bara da kan vi skapa forutsatt-
ningar for en stor variation av spetspatienter med egenmakt att ta kom-
mandot Over sitt liv. Det om ndgot dr hilsofrimjande och en del i en
hallbar utveckling av svensk halso- och sjukvard och en jamlik halsa.

( .. . .. .. R
arbetsterapeut dr det sjalvklart. En person har optimal hilsa nar hen

. J
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Kapitel 3

Fran yttre krav till inre motivation:
en empirisk kartlaggning av spetspatienter
och “spetspatientighet”

Christin Lind och Hans Lindquist, QRC Stockholm

Att forsta spetspatienter

Det har alltid pagatt innovativa aktiviteter i patientens virld. En del
av dessa aktiviteter kan liknas vid en rorelse i 6gonvran som sjuk-
varden inte riktigt fatt syn pa och forstatt men som hela tiden funnits
dadr och gjort saker for sig sjdlv. I takt med att patienter hittar varan-
dra vaxer rorelsen med en gemensam kraft och forflyttar sig sakta in
i sjukvardens synfilt.

Nar manniskor som stills infor en hidlsoutmaning ser mojligheter
till forbattring genom sitt eget agerande, men samtidigt upplever att
hilso- och sjukvarden inte moter upp, sa startar aktiviteter pa patien-
ternas villkor och med egen drivkraft. Manniskor blir mer autonoma,
rorelsen soker sin egen kunskap och den skapar sin egen sociala
meningsfullhet genom nidtverk av manniskor som moter sina hilso-
utmaningar genom att vara innovativa.

Syftet med det hir kapitlet dr att beskriva ”spetspatientrorelsen”
samt de individer den bestar av. Bland annat forsoker vi forsta hur
en del manniskor som startat sin resa fran de yttre krav halsout-
maningen stiller pA dem kunnat omvandla denna till en inre motiva-
tion som ger dem kraft och mening att sjalva skapa aktiviteter som
gor dem bittre rustade att méta sin hilsoutmaning.

I kapitlet vill vi visa pa olika sitt att mota varden, som igenkdnning
och underlag for gemenskap kring de olika roller vi identifierat. Vi
vill hjdlpa fler att f4 kunskap och mod att se sin situation med nya
ogon, att accelerera sin formdga att mota sina hilsoutmaningar och
forhoppningsvis dven fa kraft att gora nya upptackter.
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Inspiration och funderingar

For att forstd den moderna patientrorelsen och dess yttre forutsatt-
ningar kan vi titta pa en av dess starkaste internationella roster; E-
patient Dave (Dave deBronkart). Han menar att for att forsta e-
patientrorelsen och vad en e-patient 4r maste vi ta hansyn till for-
andringen i tillgdngen pa kunskap. Klinikernas fardigheter dr uppen-
barligen avgorande, men ndgot har forandrats i miljon — kunskapens
flode — och det forandrar vad som ar mojligt. Pa grund av det kan vi
vara pa gransen att behova en ny vetenskap for att forsta och opti-
mera patientens roll — en vetenskap om patientdelaktighet.

E-patient Dave skriver:

( B

“Vérdet i medicin beror pa kunskap, och under de senaste tva decennierna
har kunskapsflédet genomgdtt en stdndig férdndring frdn stdngt system
till 5ppet ndtverk. Det dr idag inte bara méjligt for patienter att se (och
féra vidare) samma information som kliniker ser; de kan ocksé ansluta sig
till patientvédnner ndra och Idngt borta fér att diskutera Gmnen som de
bryr sig om. De har 6gon, éron och en rést som de aldrig har haft tidigare.
Dessa dr féregdngare till autonomi, frigérelse och sjélvbestdmmande. Det
tyder pd att kunskap dr som ett ndringsémne som mdjliggdr ett mer
robust svar, med internet som dess kapilldrer. | slutdndan flyter kunskap
genom ett ndtverk av ndtverk, vilket gér det mycket Idttare att fd opti-
mal information om vilket kliniskt fall som helst. Detta gor inte patienter
till onkologer. Det betyder att patienterna verkligen kan veta saker de inte
kunde géra tidigare — dven saker som ndgra kliniker inte vet.”11

e ™)
“Jag fattade ett beslut att vara min egen auktoritet.”

“Jag vill bli en aktiv del i forskning kring mitt tillstdnd/sjukdom.”

“Viktigt att jag ges férutsdttningar att kunna se mig sjdlv.
Hur utvecklas min sjukdom? Vilka frégor dr det jag behdver stdlla?”

“Férmdgan att pdverka ligger i tidigare nétverk och en plattform i
samhdllet dér en férvdntas f& gehér.”

“Jag har blivit en kunskapskdlla fér andra.”

L J

Denna insikt dr viktig som bakgrund till sokandet efter vad ménnis-
kor gor for att mota sin hdlsoutmaning och vad de erbjuds av samti-
den for att underldtta det arbetet.

Rosterna fran de intervjuer som gjorts i projektet under varen 2018
for att forsta spetspatienter vittnar om en tydlig kraft i den egna for-
mdgan och om innovativ energi for att hitta egna losningar:

11 Egen 6versdttning fran: deBronkart, D. (2015). From patient centred to people powered: autonomy on the
rise. Bmj, 350 https://www.bmj.com/content/350/bm;j.h148
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Fragestallningar

Projektet behovde en djupare forstaelse for vad spetspatienter repre-
senterar och darfér genomfordes i projektets inledning 2017 savil
workshopar som fordjupade intervjuer dir fragor kring drivkrafter,
roller och specifika egenskaper stilldes. Det var fragor sisom: Vilka
ar hens drivkrafter? Finns det specifika egenskaper, roller, handling-
ar, forhallningssitt som kan associeras med spetspatienter?

For att fa insikter kring vad som skulle kunna utmirka det man-
niskor gor for att mota sin halsoutmaning behovdes en grundlaggande
forstaelse for olika roller och vad de gor snarare dn att sdtta fokus pa
vad de dr.

Design som metod

Grundtanken med att anvianda designmetodik 4r att arbeta utifran
och in for att sikerstalla att de beslut som tas speglar anvandarna, el-
ler i det hir fallet inhdmta kunskapen fran manniskor som moter sin
hdlsoutmaning pa innovativa sitt utifran sina egna forutsittningar.
Arbetet skedde 6ppet och i dialog for att tillsammans definiera ramar
och skapa ritt forutsattningar. For att utveckla kunskap som speg-
lade problemomradet behovdes forst en grundlaggande forstaelse.
Syftet var inte att fordefiniera problemomradet, utan fa hjilp att
se det ur fler perspektiv och synvinklar. Erfarna designers i teamet
sag till att stanna kvar i problemformuleringen, vilket gav projektet
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tid att utforska begreppet spetspatient pa ett nyanserat satt. I teamet
fanns dven patient- och narstdendekompetens. Det var viktigt for vigen
framadt att snabbt fa hypoteser och snedsteg granskade.

Hur hade andra gjort?

Som inspiration for att forsta och hitta alternativa sitt att beskriva
patienter gjordes en omvirldsspaning pa liknande rorelser, tinkare
och beskrivningar av patienter som inte enbart utgick fran sjukvards-
systemets behov att klassificera manniskor i diagnoser, symtom och
matvirden.

En betydelsefull modell som kom fram var den segmentering som
SKL har publicerat under namnet Beteende och behov hos personer i
kontakt med varden!2 Till skillnad fran den traditionella indelningen
av patienter enligt demografi, diagnos, symtom och matviarden, utgar
denna segmentering i stdllet fran grundliggande psykologiska behov
och beteenden som uppstar fran behoven.

Att tinka bortom diagnoser och i stillet fokusera pa beteenden
sags som en viktig del i begreppsutforskningen, eftersom det tillat
ett nytt sitt att se pa patienter, som manniskor som levde, reagerade,
drog sig undan och tog for sig.

Den rorelse som beskrevs tidigare av E-patient Dave var ocksd en
viktig inspiration i arbetet.

Definition av egenvard
Synen pa egenvard har varit en viktig pusselbit for forstaelsen av
spetspatienter. Egenvard ar idag definierat av Socialstyrelsen som:

“Hdlso- och sjukvdrdsdtgdrd som legitimerad hdlso- och sjukvdrdspersonal
bedémt att en patient sjdlv kan utféra. Egenvdrd dr inte hdlso- och sjuk-
vdrd enligt hdlso- och sjukvdrdslagen.”

Denna definition ar otillracklig for att tdcka in vad patienter och nir-
staende gor for att mota sina halsoutmaningar. Socialstyrelsens defini-

12 https://skl.se/download/18.5e588ed415aabecabde9f48f/1489484509965/Beteenden+och+behov+hos
+personer+i+kontakt+med-+varden.pdf

tion baseras pa vad vdrden anser att patienter och nirstdende kan
gora sjilva av det som varden bestimt behovs. Den egenvard som
spetspatienter utfor kan dven bestd av aktiviteter som patienter och
ndrstaende sjilva identifierat och initierat, som resultat av egna stu-
dier eller genom nétverkande med andra i en liknande situation. Var
hypotes kring relationen mellan spetspatienter och egenvard var att
om patienter i allmanhet forhaller sig till egenvard pa en skala frian
ingen egenvard alls till innovativ egenvard, sa antog vi att manga av
spetspatienterna befinner sig langst ut till hoger. Vad denna egenvard
bestar i blev en dimension att undersoka inom ramen for intervjuerna.

Utfer egemwi ol

Genomforande av intervjuundersoékning
Nir detta arbete borjade i juni 2017 fanns problem med att forsta
vad spetspatienter ar for nagot. For att inte satta fokus pa egenskaper,
som kanske riskerar att stimpla minniskor istdllet for att beskriva
formagor och handlingar, startade undersokningen med att ta reda
pa och definiera kunskapsluckorna. Vad gor spetspatienter? Vad dri-
ver dem? Finns det egenskaper, roller, handlingar, forhallningssatt
som kan urskiljas och som bidrar till forstaelsen?

Arbetet inleddes med att inventera nirliggande begrepp och mo-
deller och sedan formulera en arbetshypotes som alla kunde ta stall-
ning till.
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Vi valde att utga fran ett teoretiskt koncept som inte ar specifikt for

sjukvarden, nimligen von Hippels (1986) definition av spetsanvan-

dare, sa kallade ”lead users”. Enligt von Hippel ar lead users min-

niskor som:

+ Representerar behov som det kan antas att en storre mangd
manniskor kommer att ha i framtiden.

+ Leder en trend eller har starka ométta behov.

« Har en sarskild stor vinst av att hitta en l6sning och darfor ar mer
benigna att vara innovativa.

Till detta lades en egenskap som aven von Hippel beskriver namligen att:
« Spetsanviandare har goda forutsittningar for problemlosning, i och
med att de ar kunniga i samlande och sammanstillande av information.
Som tilligg anviandes ocksa det arbete som en av medlemmarna i
teamet, Jon Engstrom, gjort tillsammans med Snyder (2013) dar de i
en Overforing till sjukvardskontexten fann att lead patients:
+ I hog grad ar motiverade att leta efter 16sningar.
« Uppvisar relationell kompetens i forhallande till sitt eget natverk av
patienter men ocksa i viss man gentemot sjukvarden.
Alla dessa delar blev en samlad arbetshypotes.

Intervjuer

Vi valde att gora pilotintervjuer med manniskor som vi antog motte
sina halsoutmaningar pa ett innovativt satt och kunde bekrifta eller
forkasta arbetshypotesen som tagits fram. Djupintervjuer baserade
pa en frageguide framstod som det basta sattet for att kunna stalla
foljdfragor och fa ett djup i materialet.

De personer vi motte i dessa forsta pilotintervjuer var personer
som fanns i vart natverk och som sjilva eller av andra identifierades
som presumtiva spetspatienter efter den enkla definition som redan
fanns i projektet: “fler patienter som vet, kan och vill mer”.

Utifran dessa pilotintervjuer skapades tillsammans med arbets-
hypotesen en mer detaljerad intervjuguide som anvindes i alla inter-
vjuer. Har bakades inspirationsmaterial, forforstaelse och pilotinter-
vjuer ihop; genom en kombination av von Hippels och Engstrom och
Snyders arbeten, vetskapen om att det gar att dela in patienter pa
andra sitt dn de traditionella (dvs SKL:s segmentering), samt inspira-
tion fran det tidigare arbete som finns kring e-patients.
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De personer som intervjuades kunde nominera sig sjilva eller bli
nominerade av andra via projektets webbsida dagens patient (www.
dagenspatient.se). Vi fick in 63 nomineringar och valde att gora 15
intervjuer. 14 inkluderades i resultatet, en av dem {61l bort da hen inte
motsvarade arbetshypotesen. 10 av dem var patienter, 4 var narstaen-
de. 1o var kvinnor, 4 var man. Urvalet baserades inte pa diagnos utan
snarare efterstravades en mangfald av diagnoser, dir resultatet blev
att 11 patienter hade nadgon form av somatisk diagnos och 3 en psy-
kiatrisk diagnos. Samt att om flera med samma diagnos hade angett
liknande aktiviteter sa valde vi en av dem. Vad giller det geografiska
urvalet sa var det viktigt att inte fa ett storstads- eller Stockholms-
fokus sa dar efterstravades en bred geografisk spridning som landade
i intervjupersoner bosatta fran Lund i soder till Arvidsjaur i norr.

Intervjuerna spelades in, transkriberades, sammanstalldes och grup-
perades enligt grupper som visade sig i materialet. Aven hir anvindes
ett undersokande forhallningssitt dar materialet fick tala for sig sjalv
utan att styras av redan fardiga mallar.

Resultat

Vad gor spetspatienter som ar innovativt? Med det innovativa menas
att utnyttja sin potential till att starka sig sjalv och mota sin halsout-
maning pa ett innovativt sitt. Att anvdnda sig av roller, kompetens
och féormagor och sedan komplettera med det som kan tillgodogoras
fran andra. Exempelvis dar experimenterande pa sig sjalv och fak-
tasokning om den egna halsoutmaningen fynd fran intervjuerna men
aven andrade forhallningssatt till den egna formagan. Nedan foljer
en genomgang av de resultat som intervjuerna gett med nagra utvalda
citat kopplade till varje del.

Drivkrafter till att forma nya roller:

( )
"Att inte fastna i sjukdomen och att inte identifiera mig med sjukdomen
utan fd en bekrdftelse pd att det dr ndgot separat frén mig som person.
Jag har faktiskt varit en vdldigt dltande person tidigare i livet och istdllet
sld bort det och géra det som dr bdst fér mig om jag ska kunna leva ett
bra liv med det hdr.”

. J
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"Acceptera. Hitta tillbaks till den jag var innan sjukdomen.”

“Dels tror jag att det dr ett personlighetsdrag som finns i grunden, att ha
ett driv att vilja gbra ndgot. Sen tror jag att det fér mig motiverar att jag
kdnde att jag ville skriva om det hdr och hjélpa andra, inte bara mig sjélv.
Det var nog en stor motiveringsfaktor.

% “Jag gdr inte och grdmer mig och tycker synd om mig sjélv — utan hittar
andra sdtt att géra saker pd.”

( )

G J

Monitorerar: mdter och analyserar sina symptom pd eget initiativ:

é )
“Jag tog kort pd mina hdnder infér varje besék. Jag skrev ner de viktigaste
férdndringarna frén gdng till gdng. Sen sd kunde vi tillsammans gd igenom

4 dem eftersom det inte finns ndgra markérer for den hdr sjukdomen ndr

man blir sémre eller béttre utan det dr fortfarande ett pussel att Idgga.”

G J

Experimenterar och genomfor tester pd sig sjilv:

4 R
“Hela tiden férsdka tdnka att jag kan inte bara prova det hér i en dag eller
en vecka utan att jag mdste prova det under en Idngre tid. SG det dr klart
att jag inte kan bli av med symtomen pé en kvart. Det kommer ta tid. F6r
mig var det sdddr en liten glédlampa i huvudet att “backa, du mdste backa

% inte stérta pd framdt och tro att det ska bli béttre, utan du mdste backa
och liksom gé tillbaka till dig sjdlv"”

( )
“Vad kan jag géra sjdlv? Jag sétter upp ett mdl och skapar en plan fér
att né dit.”

“Trdningen. Om jag beskriver hur det ger mig effekt: Ndr jag har trénat,
rért pd mig eller promenerat och skétt min mat sé fdr jag ett endorfin-
pdslag som gér att jag blir lugn inombords. Och dé orkar jag inte sitta och
grubbla 6ver saker och ting.”

"Viktigt att sjélv pdbdrja en férdndring — inte invénta strukturerna.
Underifrdn-perspektiv.”

"Dagligdags gér man ju saker som dr bra fér en, det blir en vana och det blir
ndgot jag gér som inte syns men det dr dndd jdtteviktigt for hur jag mar.”

. J

Livsval — gor radikala forandringar i livet:

( )
“Jag har stridit ganska mycket fér att fd den vdrd jag behéver.”

“Skolade om sig till personlig trdnare.”
“Flytta familjen fér att vara ndra allergiskolan.”

“Képte en hund - hitta motivation till fysisk aktivitet.”

L J

Skoter egenvard och ligger tid och energi pa det man kan gora sjilv
exempelvis kost, meditation, traning, sémn bdade utifrin vdardens och
andras rekommendationer och sina egna experiment:

46

. J

Loser praktiska problem pd innovativa sdtt:

( )

“Ndr varmvattenbassdngen i kommunen skulle stdngas ner engagerade
Jjag mig och tog kontakt med region och kommun och sékte pengar for att
kunna driva trdning i egen regi.”

“Jag anvdnder teknik fér att 6verbrygga ndr jag inte kan.
(t.ex. videomdten frdn sdngen).”

. J
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“Féretrdda anhérig.”

“Jag och min Idkare dr ett forskningsteam.”

Anpassar sig till och kommunicerar strategiskt med vdarden for att fd
sina behov tillgodosedda:

( )
“Valde vad jag skulle sdga till vérden for att fG den behandling
Jjag énskade.”
“Gdr in i journalistrollen.”
“Utnyttjar min titel fér att fd inflytande i vdrdprofessioner.”
L J
Laser pa och lir sig. Anvander vetenskaplig litteratur:
( )

.

“Jag kontaktar doktorander fér att f& kunskap.”
“Jag pléjde 2000+ vetenskapliga artiklar fér att veta vad jag kan géra.”

“Jag har sékt svar pd: Vad kan jag gdra? (for att undvika nytt sjukdoms
tillstdnd) Vad utléser sjukdomen?”

“Jag ldste en bok som ledde in mig pG kostbiten. Jag var skyldig min familj
att géra detta dd jag nu hade kunskapen.”

“Utvecklade egna metoder for sékning pé internet.”
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Identifierar problem och hittar 16sningar i varden:

( )

“Jag har ocksé satt mig in i hur grundvdrdplanen ser ut i Sverige, och det
jag kan gdra nu ndr jag har startat en patientférening fér de med min
diagnos, dr att man ser till sd att Idkare foljer vdrdplanen och att man tar
med sig den till sin Idkare s@ att Idkaren vet att den finns.”

“Gjort en egen utredning gdllande min mage som jag haft problem med.
Gdtt igenom den med min neurolog.”

"Jag har problem som jag behéver I6sa sjélv, men behéver stéd.
Men det ges inte. Dd har jag remitterat mig sjdlv till en behandling

som lést mitt problem.”

“Mdste googla tillsammans med andra én min specialistidkare och jag fér
bli ndstan évertydlig i vad det dr fér typ av sjukdom jag har.”

“Jag vill bli aktiv del i forskning kring mitt tillstdnd/min sjukdom.”

“Sdg 6ver min medicinering tillsammans med vdrden.”
. J

Tar pa sig samordnarrollen f6r sin egen vird:

( )

“Jag tar fram system som ska underldtta diagnos och administration och
process kring sjukskrivning.”

"Jag hjdlper till att skapa ordning i data som behdvs fér diagnossdttning.”

. J

Bedriver paverkan sjilv eller med andra:

“Kontaktade projektledare i regionen for att fG hjdlp att driva mina idéer.”

“Driver frdgor som debattér — debattartiklar.”
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I intervjuerna syntes dven behovet av vad som tolkades som en (" )

kulturférandring inom varden: “Blogga.”
( ) "Skrivit bécker for att pdverka vdrden.”
“Det &r jag som dr hdr, det dr min kropp. Jag skdter mitt liv. Om det dr
nu sé att jag har ett finansiellt problem pratar jag med min bank. Har jag “Ger rdd till fysioterapeut kring férhdllanden runt rehab/tréning.”
ett juridiskt problem pratar jag med en advokat. Nu var det sd att jag
hade ett medicinskt problem och dd konsulterar jag med en doktor. Det “Patientrepresentant och bollplank i férbéttringsarbeten.”
dr precis tvdrtom, det dr inte jag som medverkar i vdrdens vdrd av mig \_ )
utan jag konsulterar dem. Tvdrtom dr det sé att det dr vdrden mdnga
gdnger som inte medverkar i mitt liv ndr jag vill. Ddrfér att det dr kéer, Hjalper andra och sprider kunskap, uppmuntrar och stéttar, sda att
och jag kommer inte till, kommer fel och hela det dér. Det dr vdrden som andra kan ma bra:
inte medverkar.”
( )
“Vi patienter sitter inne med sa himla mycket kunskap och det finns ménga “Det bérjade med att jag blev forskningspartner, brukarmedverkande
delar inom vdr diagnos som inte ér forskade om och som besvédrar mdnga genom reumatikerférbundet i ett EU-projekt dédr man héller pé att
av de som har diagnosen. S ddr skulle vérdriktlinjerna kunna utarbetas ta fram gamla och nya mediciner i ett 6ppet projekt tillsammans
utefter dem.” med Idkemedelsbolagen.”
“Vi patienter har ju kanske en annan syn pé det som vi tycker dr viktigt. “Jag var inbjuden talare och fér informella samtal.”
Vi kanske ser lite andra saker som handlar om livskvalitet dn vad man
kanske ser som ldkare. D& kanske man dér ute efter markérer for att diag- “Jag stéttar processer gentemot Forsdkringskassan. T.ex. svdrstdlld
nostisera medan vi kanske kdnner att det dagliga livet ocksd dr ndgot diagnos drar ut pd rdtt till sjukpenning.”

som mdste fungera.”

"Hjdlper andra patienter med boende, kunskap.”
“Jag brukar dndd prata om det hdr med sjuk och frisk for det dr enkelt for

folk att férstd, men egentligen tycker jag att det dr dumma begrepp. Det “Lockar andra att komma pG méten.”
handlar mer om att man dterhdmtar sig och Idr sig hantera sitt liv pd ett
sdtt s@ att man inte fortdrs av det.” “Tipsar andra patienter om Idkare.”

. J

“Vill ta alla méjligheter att pdverka andra patienters situation till det béttre.”

“Pratar med (andra) om det hdr — férséker sprida min Idrdom och

agerande kring mdtningar.” x

"Hjdlper andra patienter hitta rétt i vdrden.”
. J
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Aven behovet att forindra synen pa egenvarden fanns beskrivet:

"Vad gér doktorn d&? Jo, doktorn mdste analysera min situation och exakt
bestdmma vilken medicin jag behéver fér det kan inte jag. Det dr kunskap
som bara han har. Men ndr han har gjort det och skrivit ut recept, dé dr
resten mitt jobb. Ddr dr egenvdrden i fokus. Vi kommer 6verens om en ak-
tionsplan som handlar om allt jag gér i mitt liv. En liten del i denna aktions-
plan dr medicinsk behandling resten dr vad jag gér varje dag. Jag skéter
mitt liv, det dr det jag gér. Men det dr jag som genomfér behandlingen.
Fér alla kroniska sjukdomar &r det jag som genomfér behandlingarna. Det
gor inte doktorn.”

( B

. J
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Insikter

Rollerna

Det saknades ett begrepp som kunde beskriva vad en spetspatient
goOr utan att definiera personen eller tilligna denne forspecificerade
egenskaper eller fardigheter, men som anda kunde kopplas till for-
madgan att agera och forhalla sig till sig sjalv och sin situation med
ett annorlunda forhallningsatt. Darfor valdes ’spetspatientighet’ som
ett begrepp for att forklara ett forhallningsitt och ett uttryck som
fanns genomgdaende i alla intervjuerna, men som var olika beroende
pa individ och kontext.

De olika sitt pa vilka spetspatientigheten kunde ta sig uttryck blev
till olika roller som patienter gar in i och ur. Det 4r inga statiska till-
stand utan varierar Over tid beroende pa formaga och tillfille. Inter-
vjuerna visade ocksa att samma individ kan ta flera roller samtidigt.
De roller som redovisas nedan ar ett forslag till beskrivning av hur
patienter och/eller narstdende med utgangspunkt fran individuella
behov anvinder sin kunskap och erfarenhet.

Underlaget till rollerna har bearbetats i workshopformat av alla
projektdeltagare i Spetspatientprojektet, och diskussionerna darifran
reflekterar fynden fran intervjuerna. Rollerna gor pa inget sitt an-
sprak pd att vara de enda roller som finns, utan ska ses som ett forsta
forsok att forsta vilka roller patienter och narstdende kan ta.
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Kunskapssokaren
Laser senaste evidensen.

+

O

Aktivisten
Paverkar genom
politiskt engagemang,

+

Egenvardaren
Undersoker och utvecklar
det som kan goras sjalv.

Hackern

Anvander teknisk kompetens

for att 16sa problem.

+

&

Trackern
Overvakar sjalv sina
symptom och behandlingar.

O

Projektledaren
Samordnar sin vard och
har manga kontakter.

o
/U

Samarbetaren Kommunikatéren
Anpassar sitt satt och sin Bloggar, talar pa konferenser,
kommunikation till vardens behov. utbildar andra.

<

Entreprendren
Anvander sina erfarenheter
for att bygga foretag.

Mindset och sjalvbestammande
Spetspatienternas mindset var en annan viktig aspekt som aterkom
i vara samtal. Alla vi intervjuade beskrev ett tydligt forhallningssatt
gentemot sig sjdlva, sin hdlsoutmaning och dven gentemot varden.
Forandringen som det innebdr att ens egna eller niarstdendes for-
magor forandras i och med hilsoutmaningen ar i sig en katalysator
till ett forandrat mindset. For vissa blir detta en kraft framat for att
forandra och ta tag i vardagen pd nya satt. Eftersom de nya sitten
inte fanns eller behovdes innan sa skapas ett rum for innovation som
drivs av en oonskad orsak. Har finns en koppling till den internalise-
ring som beskrivs i den sa kallade sjalvbestimmandeteorin, nimligen
att yttre krav eller forandrade formagor kan bli en inre motivation
som driver forandringen.
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Sjalvbestimmandeteorin utvecklades av Deci och Ryan (1985, 2000)
och harstammar fran studier av olika typer av beteendeférandringar
som ledde till en 6kad forstaelse for skillnader mellan externa och
interna motiv. Med yttre motiv menas att man utfér nagot av instru-
mentella skil, alltsa for att uppna ndgot annat. Inre motiv innebar
att man utfor nagonting for att man tycker att uppgiften i sig sjalv ar
intressant och belonande. Sjialvbestimmandeteorin kan har forstds i
relation till individens hilsoutmaning, denna utmaning ar da de yttre
krav som stills pa individen, och dven individens forandrade forma-
gor kan formuleras som ett yttre krav.

Ett utokat sjalvbestimmande resulterar i nya sitt att hantera egen-
vard, och kan ocks3 driva behovet att soka information utanfor det
som varden erbjuder. Det kan ocksa bli en startpunkt for att forvarva
nya fardigheter. Har uppenbaras ocksa vardens brist pa bransle i den
processen. Denna instillning beskrivs av de personer som intervjuades:

4 R
“Inte n6jd med vardens beddmning. Vad kan jag gora sjalv?”
"Viktigt att sjalv pabdrja en férandring — inte invanta strukturerna.
Underifranperspektiv”
. J

( )

“Ja, och jag mdste snarare sdga att jag inte tycker att det dr rétt Idge att
revolutionera vdrden medan man sjélv dr akut sjuk. Jag méter ndgra som
vill, och ddr brukar jag sdga att jag inte tycker att de ska gbra det nu. Det
dr ingen som dr hjélpt av att du gér under, man fér ta upp sig till en platt-
form sd man kan prata sen.”

. J

Autonomi; att vara autonom dr en forutsitining for att vaga bryta ny
mark och lita pd sina egna beslut.

( )

"Att jag inte mdste lyssna pd folk som sdger dumma grejer, att man be-
stdmmer sjélv vem man lyssnar pd och tar efter. SG kommer det och gér
personal som sdger tokiga saker mdste inte jag géra som de sdger. De som

jag tycker dr bra och funkar fér mig kan jag vdlja att lyssna pd. Tanken att
jag faktiskt fdr sjélv vélja om det hér dr ndgot jag ska lyda eller ej, det var

revolutionerande fér mig.”

. J

Vad kravs for att astadkomma féréandring?

For att pd detta sdtt kunna gd fran ytire krav till inre motivation sd
kravs enligt sjilvbestammandeteorin tre delar:

+ Autonomi/Sjialvbestimmande

« Kénsla av kompetens

« Social meningsfullhet

Detta kan exemplifieras med intervjupersonernas egna insikter:

Kompetens; dr mer dn bara kunskap, ett forhallningssdtt till ldrande
och varifran och varfor vi ska tilligna oss kunskap.
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Social meningsfullhet; det finns olika sdtt att uppnai
social meningsfullhet.

( )

jag, jag pratar inte bara fér egen sak nu, utan sé hdr dr det fér mdnga.”

. J

"Jaa, det dr ju alla de hdr andra med samma hdlsoutmaning som man pratar
med pd Facebook och sd... deras erfarenheter, reflektioner och deras berdt-
telser har ju varit jdtteviktiga for att man kdnner att... man kdnner att man
inte dr ensam. Och det ger en liksom lite styrka, ndr man kommer till vdrden
och vill fd fram vissa saker sd... SG kdnner man att det dr liksom inte bara

"Att det inte bara handlar om hur man hanterar sina symptom i en akutfas
utan ocksd handlar om hur man delar med sig till ndgon form av com-
munity eller grupp.”
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Sjalvbestimmandeteorins insikter kring hur fler kan bli spetspatienter
kan anvindas av sjukvarden i arbetet med att stodja ett partnerskap
pa lika villkor mellan patienter, narstaende och sjukvarden. For att
detta ska bli verklighet och kunna anvindas maste sjalvbestimman-
deteorin i sammanhanget hilso- och sjukvard undersokas mer.

Framatblickande diskussion

Hur kan patienter och narstadende bidra till nodvindiga forandring-
ar? Ett viktigt arbete dr att synliggora hur varden behover utvecklas
utifran dessa patienters erfarenheter och perspektiv.

I flera av intervjuerna vicktes nya idéer och tankar om framtiden och
onskad fordindring:

( R

“Jag énskade att det fanns ett mellan... en mellanvdg. Ndgonting mitt-
emellan det rent kliniska och den neurologiska behandlingsavdelningen med
intravendsa mediciner och akuten och hela den biten, och jag sjdlv. Ndgon
sorts... jag vet inte, allmdnldkare fér radfrdgning och ndgon sorts allmdn
mottagning fér provtagningar och allmdén évervakning av hdlsotillstdndet.

"Att gd till en Idkare idag och fd ett fGtal minuter. Och sé har du migrén, dé
gdr du ddrifrdn med migrénmedicin. Men det kanske dr sd att du har
migrén fér att du inte sovit ordentligt, och du kanske inte sover ordent-
ligt for att du dr jdttestressad pd jobbet och lever pd socker och kebab...
Och du skulle egentligen kunna I6sa orsaken genom att din kropp férséker
sdga till dig att du inte mdr bra, istéllet for att Idgga lite gaffatejp i form
av medicinering, som i bdsta fall inte ger ndgra allvarliga biverkningar.”

“Ibland skulle jag vilia ha en skylt som jag strdcker upp som delvis frdan-
sdger Idkaren sddana hér patientskyldigheter och skyldigheter som Idkare,
och bara fd ett personligt utlGtande som inte har den hdr Idkarrocken
emellan sig.”

Idéer fran intervjuerna kring ndtverk och framtida dialog:

( )

“Jag har byggt upp sd mycket kunskap frdn s mdnga hdll som dr vdldigt
specifik. Jag har ett stort behov av att férsdka, eller en stor vilja av att
dela det med andra. Och det dr vdl det jag kdnner en vilja av att kunna
géra i framtiden. Jag har ju ocksd, alltsd inte bara vad det gdller egenvérd
och sd vidare, utan rent allmdnt vad det gdller att ha, vara ung och ha
en kronisk diagnos och gd igenom allt vad det innebdr, sG har jag vdldigt
mycket som jag kdnner, ett behov av att dela med mig av denna kunskap.”

L J
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U J

Hair vacks ett antal nya fragor om exempelvis ansvarsfordelningen
mellan patienter och vardgivare, om patienters roll i vardutveckling,
och kring hur spetspatientkunskap kan spridas till fler. Detta ar ex-
empel pa fragor vi hoppas kommer att fordjupas i projektet och med
dess samarbetspartners framover.

59



Referenser
Von Hippel, E. (1986). Lead Users: A Source of Novel Product
Concepts. Management Science, 32 (7): 791-806.

Engstrom, J., & Snyder, H. (2013). Patient involvement in healthcare
service development: Who to involve and why. Presented at: The 13th
International Research Symposium on Service Excellence in Manage-
ment, QUISt3 June 10-13, Karlstad, Sweden. Retrieved from http://
urn.kb.se/resolve?urn=urn:nbn:se:liu:diva-ro5927

60

( B

"Sa manga men anda ingen att ringa”
Anna Pella, spetsanhorig

”Vad vill ni att vi ska gora?”

Sa hiander det att likare formulerar sig nar vi kommer in pa akuten
med dig. Trots att det du behover hjidlp med skulle kunnat drabba
vilket barn som helst. Det maste vara mycket svart, for att inte saga
omojligt, for en lakare som aldrig traffat dig, att pa kort tid bedoma
hur du mar jamfort med ditt normaltillstind. Inte heller gar det idag
att fa nagon overblick i din flera hundra sidor langa journal. Det slu-
tar inte sidllan med att vi foreslar vilka prover som bor tas, i vilket av
dina blodkarl, och vilka likemedel du ska fa. Vi drar oss darfor for
att dka in till akuten med dig 6verhuvudtaget.

Vi fattar istillet egna medicinska beslut hemma in i det langsta.
Over hilften av alla telefonnummer i min egen telefonbok gar till
nagon som har ansvar for en liten del av din vard och omsorg. De
har alla koll pa olika specialomriden. De dr oerhort skickliga pa sin
sak. Men ingen ser helheten. Och nir du blir sjuk ar det just det man
behover gora. Vi har sd manga kontakter. Men dnda ingen att ringa
en vanlig lordagseftermiddag nar du krakts och dr lite hangig. Nar
vi ringer sjukvardsradgivningen for att fraga hur vi blandar vanlig
vatskeersattning far vi istéllet svaret “dk in!” Om vi skulle folja deras
rad skulle vi tillbringa fler dagar pa sjukhus dn hemma.

Jag trodde att vi var lyckligt lottade som bara har trettio minuters
bilvag till ett barnsjukhus som tar emot manga av de svarast sjuka
barnen i hela landet. I sjdlva verket innebar det att du far traffa en
ny likare varje gang. Nagon som bara hunnit skumma den forsta
sidan av din journal. Darfor stannar vi hellre hemma nar du blir sjuk
nu for tiden. Vi dgnar dygnets alla minuter at intuitiv intensivvard.
Kontrollerar hudfiargen, syresittningen, pulsen, andetagen, febern,
kramperna, slemkonsistensen, matsmaltningen och urinen. Anteck-
nar, iakttar, turas om att jobba mot slemmet. Vi diskuterar med var-
andra, din pappa och jag. Mar du lite saimre eller lite battre, eller ar
det ofoérandrat? Vi tolkar och tyder, vinder och vrider. Ibland siger
vi till varandra: ”Vad skont det hade varit om det fanns en doktor
att ringa nu, en som kande dig utan och innan, som vi kunde bolla
lite med.” Tank om den doktorn till och med skulle ha tid att komma

L J
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forbi senare idag, for att bekrafta att var bild stimmer, att vi tinker
och gor ratt?

Jag gor en intervju med barnsjukhusets hemsjukvard for tidningen
jag jobbar for och fragar varfor inte barn som du automatiskt far
tillgdng till deras kompetens och resurser. De sager att de diskuterat
detta internt, men att mdnga barn som du ar sa komplexa och skora
att de inte kan ta pa sig det ansvaret. Att det trots allt ar sakrare for er
att vardas pa sjukhus 4n i hemmet. Jag forstar hur de menar, men kon-
sekvensen blir att du ar kvar hemma med din pappa och mig istallet.

Lite senare far vi en enkat fran barnsjukhuset som vi ombeds fylla
i under nagra veckors tid. Dir ska vi skriva hur manga ganger vi
sOker vard for dig under denna tid, och av vilken orsak. Vi soker
inte vard en enda gang. Men istillet for att skicka in ett blankt svar
skriver jag ned hur manga ganger vi kanske borde ha sokt vard under
denna tid. Det visar sig vara ungefar var tredje dag.

Ur boken: Nar du ler stannar tiden (Libris, 2017) av Anna Pella

L J
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i Kapitel 4

Att utveckla egenférmaga -
ny utbildning och nya verktyg

Therese Scott Duncan, Karolinska Institutet, Birgitta Bjornek,
AbbVie, Susanne Karlfeldt, Akademiskt specialistcentrum SLL
och Maria Higglund, Karolinska Institutet

Inom ramen for dagens hilso- och sjukvard sa blir det allt vanligare
att kroniskt sjuka patienter eller narstaende tar en mer aktiv roll i
sin hdlsa och vard (Holman et al 2004). Det handlar till stor del om
att vara aktiv i sin egenvard, vilket exempelvis kan inbegripa intag
av likemedel, att hantera biverkningar, livsstilsfaktorer, den emotio-
nella biten samt koordinera och navigera runt i hilso- och sjukvards-
systemet (Lorig et al 2003). Att vara aktiv som patient innebar att fa
kontroll pd sin situation och att 6ka sin ”ma-bra-tid”. Ofta motiveras
en aktiv livsstil utifran viljan att lira sig nya saker. Kunskapen som
tas tillvara leder till en 6kad kinsla av trygghet i hilso- och sjukvar-
den (Riggare et al, 2017). Kunskapen ar dven grunden till en aktiv
egenvard, dar vissheten om vad som behover goras for mig sjalv for
att jag ska ma sa bra som mojligt ar central. Ibland kan kunskapen
fungera som en motiverande faktor att engagera sig utover den egna
situationen. En viktig anledning till att egenvard inte utfors dr att det
saknas kunskap om vad egenvarden ir, eller kan vara, och hur den
ska utforas (Holman et al 2004).

Behovet att utveckla egenformaga grundar sig i en 6nskan om ett
samskapande med varden, att fa dterkoppling fran varden gallande
sin hdlsa samt att 6ka sin ”ma-bra-tid”. Utifran dessa behov har vi
tittat pa den nystartade utbildning inom egenvard for cancerberorda
samt nagra olika e-hdlsoverktyg. Syftet med saval utbildningen som
e-hdlsoverktygen dr att ge patienter/narstdende en storre mojlighet att
oka sin sjukdomsspecifika kunskap, skapa forutsattningar for att oka
”ma-bra-tiden” samt fa ett battre klimat i motet med varden.
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Nedan beskrivs tre losningar som studerats (och i vissa fall utveck-
lats vidare) inom ramen for projektet Spetspatienter: Patientens Egen
Provhantering — PEP, ParkWell — en app for egenmitningar, och
kursen Patientperspektiv och egenférmaga — en universitetskurs for
cancerpatienter, anhoriga och vardpersonal. I varje fall beskriver vi,
forutom innehallet i verktygen/utbildningen, ocksa anviandarnas/del-
tagarnas erfarenheter och utvecklingsforslag. Var forhoppning ar att
lirdomar fran den har typen av fall samt synliggorandet av anviandar-
perspektivet kan fungera som redskap for att inspirera och skapa
fler spetspatienter.

Patientens Egen Provhantering — PEP

Patientens Egen Provhantering, PEP, ar en tjanst, fran borjan utveck-
lad for reumatiska sjukdomar, dar patienten sjalv skapar sina prov-
tagningsremisser for sakerhetsprover och kontrollprover och darefter
kan folja svaren via 1177 Vardguidens e-tjanster. I dag ar drygt 200
patienter anslutna till tjansten och detta antal okar stadigt. Syftet
med PEP dr bland annat att 6ka patientens egen delaktighet i sin
vard och behandling. Genom att 6verfora en del av vardprocessen till
patienten 6kar man dennes medvetenhet och kunskap kring den egna
sjukdomen och med detta foljer ocksa en 6kad kinsla av trygghet och
minskad oro relaterad till sjukdomen. Det dr denna férhoppning som
vi jobbar efter inom projektet Spetspatienter.

For att se om forhoppningen stimmer Gverens med patienternas
upplevelse, samt om det finns aspekter och upplevelser av tjansten som
varden inte ar medvetna om, sa har tva olika frageformular utformats:
Ett formulidr for de patienter som dr anslutna till tjansten och som
har anvint den, samt ett formular for de patienter som ar anslutna till
tjansten men som inte har anvint den an. Svaret pa det andra formula-
ret redovisas och analyseras nedan. Det forsta formuldret ar vid denna
rapports tryckning fortfarande i sammanstallningsfas.

Metod — enkatstudie

I ett forsta steg har en enkit skickats ut till personer som ar anslutna
till tjansten, men som inte har anviant den dn — s.k. "PEP-naiva”.
Enkiten till de tor PEP-naiva — vilka vid undersokningstidpunkten
alltsa utgjorde ca 50% av alla anslutna till tjinsten — skickades ut
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under vintern 2018 och de inkomna 39 svaren sammanstilldes och
analyserades under varen 2018. Rubrikerna i enkdten var:

+ Kdnnedom om PEP — Hur och i vilken utstrackning?

« Varfor man ville ansluta sig till tjansten?

« Varfor man inte har anvint tjansten dn?

« Forbattringsforslag

+ Allmin anviandning av e-hilsotjanster och digitala verktyg
« Demografi (dlder, kon, utbildningsnivd samt sysselsattning)
Respondenternas sammansittning illustreras nedan.

Bild 1 — PEP-naivas demografi
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e 36-45
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Universitet Arbetar 20

o 5 10 I5 20 2§

Observationer utifran enkatsvaren

Sammanstallningen av enkéten visade att 6ver 80% av de tillfragade
hade fatt information om tjansten via sin vardgivare, 6vriga via patient-
foreningar och vid oppet hus pa Centrum for reumatologi i Stockholm.
Den framsta anledningen till att man ville anvanda sig av PEP var for
att kunna ta del av sina provsvar via mobiltelefon, surfplatta eller dator
samt for att kunna gora bestillning av provtagningar sjdlv. Flera tyckte
att det verkade vara en enkel 16sning och ett bra sitt att forsikra sig
om att en remiss verkligen skickas till lab. Nagra upplevde att de inte
hade nagot annat val 4n att borja anvianda PEP, di detta var nya ruti-
ner vid vardenheten diar man var listad.
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Vad giller anvindningen sa hade det for drygt 30% av de tillfragade
inte varit aktuellt att bestilla nigon provtagning dn. Ovriga 70%
uppgav olika anledningar till varfor de inte anvint tjansten an. For
nagra handlade det om att tekniken inte fungerade (de kunde inte
logga in pa 1177), de hittade inte lanken till PEP pa 1177 eller att
provtagningsenheten som de ville ga till inte var ansluten till tjansten.
Andra orsaker kan sammanfattas med bristfallig information fran
vardgivarens hall. Den information man fitt hade glomts bort och
det fanns inte sirskilt mycket skriftlig information att hitta pa enhe-
tens hemsida eller 1177. I nagra fall hade det redan skickats remiss
for provtagning fran vardgivaren.

For att dtgarda nagra av ovanstdende problem foreslogs att man tar
fram mer och tydligare information som kan goras tillganglig pa 1177
och pa enheternas hemsida, samt skickas hem till den som viljer att
ansluta sig till tjinsten. Onskemal om information pa andra sprak dn
svenska framkom. Problemet med provtagningsenheter som inte ar an-
slutna ar idag mycket mindre da flera stora provtagningsaktorer nu an-
slutit sig till tjansten. For att undvika dubbla remisser (fran vardgivaren
samt fran patienten sjilv) vore det onskvirt med en varningsfunktion i
journalsystemet som tydligt visar om en patient 4r ansluten till PEP nar
vardgivaren forsoker skapa en remiss for provtagning.

Det kan ocksa noteras att bland de svarande s var den generella
anviandningen av smarta telefoner, surfplattor och/eller datorer hog —
narmare 90% — och 38 av de 39 som inkommit med svar har loggat
in pa 1177 vid nagot tillfalle. Darav ar det inte troligt att tekniko-
mognad ar en anledning till att man ej anvant tjansten.

Enkiten for de patienter som ar anslutna till tjinsten, och som har
anvant den, har distribuerats under hosten 2018. Har kommer vi att
se om PEP kan 6ka medvetenheten och kunskapen kring den egna
sjukdomen, samt om det ger en 6kad kinsla av trygghet och minskad
oro relaterad till sjukdomen.

ParkWell — en app for egenmatningar

Begreppet egenmatningar handlar om ett ldrande for patienten sjilv
samt vad hen kan gora for att ma sd bra som mojligt. Kunskapen som
kommer fran lirandet dr dven ett bra verktyg att anvinda i dialo-
gen med varden. Bade for att pavisa behov utifran uppmatta resultat,
samt for att komma ihag hur tiden infor motet har varit. For att un-
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dersoka hur behov sisom samskapande med varden och aterkoppling
fran varden gallande egenvard kan motas, sa har vi inom ramen for
projektet vidareutvecklat en idé pa en app som gar under namnet
ParkWell. Det var spetspatienten och Parkinsonpatienten Sara Riggare
som ursprungligen tog fram denna idé utifran hennes individuella be-
hov. Appens forsta version ar inriktad mot Parkinson som sjukdom,
men forhoppningen ar att den ska kunna vidareutvecklas och appli-
ceras pa andra kroniska tillstind i nastkommande versioner.

Metod: anvandartester och utveckling

Ett djupare bakgrundsarbete kring vad det innebar att ha Parkinsons
sjukdom startades under hosten 2017. Samtidigt lades grunden for
vad det innebdr att vara spetspatient, och vad man som sadan kunde
ha for behov av en teknisk 16sning sasom ParkWell. En hypotetisk
checklista togs fram av designers och utvecklare frain Cambio Health-
care Systems AB tillsammans med projektparterna Abbvie, Svenska
Parkinsonforbundet samt forskare fran Karolinska Institutet. Check-
listan anvindes for att reda ut vilka som var mojliga anvindare av
systemet, vilka behov som fanns, malet samt de forvintade effek-
terna av maluppfyllelsen. Av den insamlade informationen skapades
personas med tillhorande kontextscenarios. Dessa personas anvindes
i senare skeden for att designers, utvecklare och intressenter skulle fa
en Overblick och lattare forstd olika typer av anviandare och situatio-
ner. Direfter skapades designforslag till appen med en forsta proto-
typ under 2017. Arbetet var iterativt och stimdes regelbundet av med
projektparter och framforallt potentiella anvandare.

Anvandar-
krav

Nya krav Personas

Test Utveckling
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Anvandartester av ParkWell

Under senhosten 2017 bjod projektet Spetspatienter in till hostmote
for alla som var intresserade. Har fick dven utstallare ta plats, och vi
tog mojligheten att fa allmanhetens intryck av appen. I nista steg ge-
nomfordes anvandartester av Parkinsonpatienter. Under varen 2018
fick fem patienter prova att anvanda appen och ge sina asikter kring
designen och funktionen. Dessa asikter limnades sedan till utveck-
lingsteamet for forbattringar sd att anvandarkraven i storsta mojliga
man kunde motas. Arbetet med att utveckla nya funktioner och for-
battra existerande funktioner fortgar.

Appens funktionalitet

Appen ParkWell ar ett verktyg designat for att hjalpa personer med
Parkinson att optimera sin "md-bra-tid”. Med hjilp av sjalvskattning,
matvirden och anteckningar kan anvandaren fa en bild av sitt val-
madende och hur det paverkas av olika parametrar. En central paver-
kande parameter dr medicineringen, ddrav har den fatt en central
del i appen. Anvindaren skriver in sina likemedel i appen och kan i
forvag planera nir de ska tas, registrera intagen medicin och se hur
intagen paverkar vilmdendet under dagen. Andra parametrar som
kan registreras dr maende, maltider, medicinering, rorlighet, egna
anteckningar och resultat av s.k. tapping-tester. Eftersom frekvent
insamling av data kan vara tidkrdvande och svart att fa in vardagen
ar appen tankt att anvandas flitigt under en kortare tidsperiod, men
anviandaren kan sjialv vilja hur ofta och hur linge mitningarna ska
utforas. Det finns ocksd funktioner fér schemaldggning av matpunk-
terna med kopplade paminnelser. De registreringar som gors visas
i en graf for att anvandaren ska kunna hitta samband och trender.
Grafen visar dagens registreringar och man kan bladdra till tidigare
dagar. Vidare utveckling ska ge mojligheten att pa ett smidigt satt
jamfora dagar, for att anvandaren littare ska kunna hitta samband
och forbattringsomraden.

Anviandartesterna som gjorts visar pa att samtliga patienter var
positiva till ParkWell och understrok behovet av ett verktyg for att
registrera sitt maende och pa sa vis lara sig mer om hur man mar i
olika situationer. Vad ar det som paverkar — maten, traning, somn,
medicinintag, dosering? Samtliga patienter sag ocksd appen som en
mojlighet att fa en form av objektivt matverktyg i dialogen med sjuk-
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varden, eftersom Parkinsonpatienter i manga ganger bedoms utifran
subjektiva matt.

Foljande funktioner har utvecklats/forbattrats utifran

patienternas dterkoppling;

« Patienterna verifierade behovet av att registrera kost, men ocksa att
kunna registrera protein-intaget. Samt ett kommentarsfilt om vad
man at.

« Det fanns ett behov av att kunna lagga in sin forprogrammerade
dosering i efterhand. Nar medicineringen tas sa kan de i efterhand
registrera intaget. Onskemal fanns dven att kunna registrera medi-
cin som inte tas i tablettform, samt dven intag av medicinering som
tas vid behov.

» Medicinen bor fargkodas i de stora grupperna, eftersom manga
patienter paverkas av generiskt utbyte och darmed far olika prepa-
ratnamn vid varje apoteksuttag, vilket innebar risk att ta for manga
tabletter av en sort.

« Skalan som miter mdendet bor ha en 1o-gradig skala, da det ar
skalsteg som de generellt 4r vana vid.

« Att via fairgkodning kunna registrera om man ar stel/normal/6ver
rorlig utan besvir/overrorlig med besvir.

« I dagboksanteckningen ska det tydligt framga vilken dag och tid
anteckningen handlar om.

« Behov av tydliga instruktioner, garna en film/bild, som visar hur
tapping-testet ska ga till, sa att man gor lika varje gang och mellan
vanster och hoger hand.

« En tydligare 6versiktsbild sa att man forstar vad de olika delarna
betyder. Giarna med mojlighet att skala upp och ner si att man kan
se hur man har matt och vilka mediciner man tagit over tid.

Det framkom dven ytterligare behov som i dagsliget far tdckas av dag-

boksanteckningarna, men pd sikt kan utvecklas som nya funktioner;

« Registrera trianing, somn, samt hur man mar mentalt.

« Det ska finnas tydlig information kring vilken nytta man kan ha av
att anvanda ParkWell. Garna kopplat till en hemsida med ytterli-
gare information kring sjukdomen.
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« Ytterligare onskemal var att via appen kunna ta foto eller filma sig
sjdlv, i syfte att fa en visuell bild av hur man mar och ha det samlat
med mitvirdena.

+ En algoritm si att det man matar in kan adderas ihop pa nagot sitt
och hjilpa mig som patient att fa information som t.ex: ”Du skulle
behova tala med din likare och justera din medicin.” Eller: ”Du
skulle behova oka din fysiska aktivitet.”

Utbildning i egenférmaga

Patienter far sin kunskap fran méanga olika kallor: fran varden, fran
andra patienter, och fran vetenskaplig litteratur, och Internet ar i allt
hogre utstrackning medlet for att formedla denna kunskap. Méanga
patienter sOker information bade om sin sjukdom, och om hur de
pa basta sitt kan hantera den i sin vardag. Mycket av den informa-
tion man soker ar sjalvklart diagnosspecifik — man vill lira sig mer
om sin diabetes, reumatism eller cancer. Hiar gor bade varden och
patientforeningar en stor insats med att hjdlpa patienter att hitta ratt
information.

En viktig del av spetspatientprojektet ar att utforska nya forum
som spetspatienter behover i olika roller. Under projektets forsta ar
har detta bland annat gjorts genom att folja och aktivt medverka i en
nystartad kurs vid Lunds universitet, som riktar sig till cancerpatien-
ter, deras narstdende och vardpersonal.

Kursen ”Patientperspektiv och egenformaga” gavs for forsta gang-
en hosten 2017 vid Lunds universitet. Kursen kombinerar teori och
praktiskt arbete utifran patient- och niarstaendeperspektiv. Genom
att blanda medicinsk kunskap med socialt arbete och designtinkande
skapas forutsittningar for helhetslosningar. Vilka samhallsfunktio-
ner ar involverade vid sjukdom och gar det att designa ett samarbete
med individens behov i centrum? Har narstdende specifika behov och
hur skiljer de sig fran den cancersjukes?

Kursen viander sig till patienter, narstaende och vardpersonal. Ett
syfte med kursen ar att vinda pa perspektivet och lita intresserad
vardpersonal delta i patienternas virld, i stallet for tvartom. I fokus
star cancer men det mesta handlar om att se pa sin situation fran
olika perspektiv och darigenom finna olika Iosningar. Att trana pa
att navigera i varden, soka kunskap, finna gladje i nuet — det ar fragor
som inte ar diagnosbundna.
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Kursen ges vid Institutionen for designvetenskaper (Lunds Tekniska
Hogskola) i samverkan med Institutionen for kliniska vetenskaper
i Malmo (Medicinska fakulteten) och Socialhogskolan (Samhallsve-
tenskapliga fakulteten). Forskare fran Centrum for Hilsoinformatik
vid Karolinska Institutet medverkar ocksa i kursen.

Kursen ges som en distansutbildning pa 7,5 HP och loper under
en hel termin. 2017 hade kursen 20 platser, och 20 studenter antogs.
Av dessa avslutade 1o studenter kursen med godkant betyg, 4 stu-
denter fullfoljde kursen men var inte godkinda vid kursens slut, och
6 studenter avbrot kursen. Hostterminen 2018 ges kursen for andra
gangen. Tabell 1 visar fordelningen cancerpatienter, narstiende och
vardpersonal 2017 och 2018.

Tabell 1. Deltagare i kursen Patientperspektiv och egenformdga (7,5 HP)

Ar Cancerpatienter Narstaende Vardpersonal
2017 5 9 6
2018 II 3 4

Kursupplagg och innehall

Kursen var 2017 uppdelad i 4 delmoment som hanterade olika teman:
+ Kropp och symptom

« Inkludering, samverkan och e-hilsa

« Vardnavigering och regler

« Hilsa

Varje avsnitt inleddes med ett eller flera webbinarier dar respektive
tema diskuterades i forhdllande till kurslitteratur och deltagarnas
egna erfarenheter. Till varje del i kursen skapades gemensamt ett sce-
nario, baserat pa kursdeltagarnas egna upplevelser och berattelser.
Dessa 4 scenarion utgjorde sedan utgangspunkten for grupparbeten
dadr studenterna i mindre grupper, i enlighet med problembaserat 14-
rande, analyserade problem och potentiella 16sningar utifran kurslit-
teratur, foreldsningar och egna erfarenheten. Parallellt med detta sa
skrev alla studenter ocksd individuella reflektioner i bloggar, som gav
mojlighet till diskussion och kommunikation i gruppen som helhet.
Kursen avslutades med en individuell uppgift dar studenterna fick
tillimpa de kunskaper och lardomar de tillignat sig under kursen.



Kursutvardering/Lardomar

Vi har inte funnit ndgon annan universitetskurs som ger hogskole-
poang som riktar sig sarskilt till patienter, och kursen var inte helt
okontroversiell. Att dessutom ha patienter, nirstaende och vardper-
sonal som studenter i samma kurs gor det hela an mer komplext och
unikt. Kursen upplevdes pd det stora hela som mycket positiv, bade
av studenter och larare. Vi lyfter ndgra kommentarer fran studenter
i slutet av kursen hir:

"En kort reflektion: jag mdrker hur svért det dr fér mig att gé mellan att
ténka i patient-, ndrstdende- och vdrdperspektiv! Som anstdlld inom var-
den ténker jag ndsta hela tiden “det gdr inte”, “det finns inte pengar”, “det-
ta forstdr de inte pd hégre nivd”, “detta dr de inte intresserade av pd hégre
nivd”. S4 trist! Jag tycker att jag i stor grad kan pdverka mitt arbete “pd
golvet” och att jag har en bra dialog med min chef. Men hégre upp kénns
knepigare att komma. Ddrfér dr jag sé glad att jag gdr den hdr kursen!
Det hjdlper mig att férutsdttningsldst formulera patienters och ndrstd-

endes behov, som om det finns en sjdlvklar réttighet att bli lyssnad pd.”

“Jag tycker att kursen dr s@ kreativ! Jag har alltid tyckt att det dr spdn-
nande med tvdrfackligt samarbete, grupparbete, frdgor kring hur vi ska
kunna ldra oss av varandra, och tycker att den hdr kursen dr férsta géng-
en ndgonsin i min akademiska och kliniska erfarenhet som ndgon férsokt
sig pd detta. Jag dr sG imponerad! Och jag tycker det dr sG inspirerande!
Jag tycker kursledningen dr klok, modig och kreativ. Kul!”

“Jag dr ocksd [...] imponerad dver allt vi skapat tillsammans, vilken kunskap
och ténk att vi fatt dela detta under en hel kurs pd universitetet. Avslut-
ningsvis blir jag lite vemodig ndr jag ténker att denna kurs gdr mot sin
senare del, jag hoppas verkligen vi kan f& géra mer tillsammans framéver
for att tillsammans pdverka cancersjukvdrden ur olika perspektiv. Jag har
lovat mig sjélv [...] att jag ska ocksd géra ndgot av den cancererfarenhet
jag varit med om.”

( B

L J

Att genomfora kursen har dock inte varit utan utmaningar. I en kurs
dar deltagare har svara sjukdomstillstand, eller har anhoriga med
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svar sjukdom, ar doden alltid narvarande. Under kursens gang in-
traffade ocksa bade forsimringar och dodsfall i deltagarnas narhet.
Kursledningen hade nira kontakt med studenterna i dessa fall, och
anpassade kursen utifran individernas 6nskemal och behov i dessa
svara situationer.

En annan utmaning som var mindre vintad, var att flera studenter
som deltog som vardpersonal, upplevde diskussionerna i kursen som
tunga och svara att hantera. Kanske hanger det ihop med att manga
kanner ett ansvar och en skuld nar patienter och narstaende lyfter
problem och svérigheter i kommunikation och samarbete med var-
den. Vardpersonalen ville ocksa giarna kunna hjilpa till och hitta 16s-
ningar, men det dr inte alltid mojligt vilket skapar frustration. Denna
ovantade utmaning har vi forsokt ta med i planeringen av version tva
av kursen, men det dr ocksa nagot som behover utforskas vidare. Hur
skapar vi forutsattningar for gemensamt lirande och erfarenhetsut-
byte mellan patienter, nirstaende och vardpersonal som gor att alla
kanner sig delaktiga?

Diskussion
Kunskapen ar, som vi skrev inledningsvis, grunden till en aktiv egen-
vard, dar vissheten om vad som behover goras for mig sjalv for att
jag ska ma sa bra som mojligt dr central. I sdvil utbildningen som
de tekniska losningarna ar det den 6kade kunskapen som ar motorn
oavsett diagnos, problem eller behov. For tillfallet har fokus legat pa
specifika diagnoser vid utveckling av ovan beskrivna losningar. Kon-
cepten ar enkla och generiska, vilket gor att vi inte ser ndgra problem
att sprida dessa inom andra diagnosgrupper. Vi ser redan idag att
PEP har borjat anvandas inom barncancer och prostatacancer, dar
behoven ocksa ar stora av att regelbundet kontrollera sina varden. I
utbildningen ”Patientperspektiv och egenférmaga” har samskapan-
det av vard utifrdn patientens perspektiv redan initierats, det behover
aven lyftas i vidare utveckling av e-hilsolosningar. Vad ar vardgivar-
nas intryck av PEP och ParkWell, samt hur ser samarbetet ut mellan
vardgivare och patient efter anvindning av en sadan app? Hur kan
data som genereras fran patienters egenmatningar komma till nytta
i ett storre perspektiv?

Nir det giller anviandningen av den teknik som beskrivs i kapitlet,
sa har vi en forhoppning att lirandet om en persons specifika situa-
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tion underlittas, bade for personen sjalv men dven for vardgivaren.
Det kan ge en storre forstaelse kring komplexiteten gallande kroniska
sjukdomar, att dven fast flera har samma tillstand sa reagerar perso-
ner pa olika sitt och har olika behov. Vi tror att fokus behover vara
pa att tillgodose behov, och inte problem att 16sa. For loser vi ett pro-
blem utan att tillgodose behovet, kommer snart nya problem att upp-
sta. Det blir ingen hallbar 16sning. Spetspatienter av idag ar tidigare
anviandare av den teknik som finns och har 6nskemal och behov av
att anvanda den mer. I vissa fall ar de dven innovatorer som utifran ej
motta behov skapar 16sningar for dem sjidlva och andra. Har hoppas
vi att de kan leda utvecklingen och underlitta for andra att folja efter.
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"Jag ar frisk reumatiker”
Asa Woolke, spetspatient med reumatisk sjukdom

Ordet spetspatient har varit ett klart begrepp for mig men da jobbar
jag inom IT och dar pratas det valdigt mycket om spetskompetens.
En spetspatient har forstds verkligen kunskap/vetskap om hur just
hon eller han mar, reagerar pd mediciner, nir skov uppkommer och
andra triggers som t.ex. kyla, virme, dag, natt, stress, kost och pol-
lution och den genetiska uppsattningen.

Jag ar frisk reumatiker — fick diagnos 1997 (27 dr),

at diverse mediciner utan att bli ndgot bdttre.

+ 2004 borjade jag med kombinationen Enbrel (sprutor) och
cellgifter i tablettform (det fungerade bra).

+ 2006 slutade jag att roka och slingde ut alla glutamat-produkter.

+ 2008 slutade jag med all medicinering och har i princip varit
symptomfri sedan dess — hur underbart ar inte det — sd jag ar
overlycklig for varje dag jag far leva utan vark. Om det beror
pa att jag slutade roka, medicinerna eller dessa saker i kombi-
nation vet jag ej.

Det ar sa mycket parametrar i en sjukdom sa jag skulle mer kanna
mig som jag ar den viktigaste x-faktorn — (ingen kan verkligen veta
hur just jag reagerar pa en sjukdom). Om malet ar att bli av med,
mildra eller/och bromsa en sjukdom sa ar “spetspatienten” den vikti-
gaste x-faktorn i ekvationen...

Jag ar en helt vanlig manniska med brinnande intresse av forsk-
ning och statistik och skulle vilja ”logga” allt i min kropp, kunna se
avvikelser pa hormoner, statiner, dopaminer, blodtryck, levervarden,
dna, blodstatus, blodsocker, syresattning i blodet. Ju mer parametrar
man har att titta pa vid en sjukdom, desto storre framgang borde man
ha for att forstd ”baklianges” var det ”blev” fel — varfor utvecklade
just jag denna sjukdom? Det basta malet vore att kunna uppticka en
sjukdom innan forloppet gatt for langt sd man kunde medicineras i
liten dos for att helst kunna bli symptomfri med liten skada skedd.

. J
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i Kapitel 5

Patientmedverkan i forbattringsarbete.
Hur kan spetspatientskunskap tas tillvara for att
bidra till systematisk vardutveckling?

Jon Engstrom, Stockholms universitet

Syftet med det har kapitlet 4r att analysera forutsattningarna for sys-
tematisk vardutveckling fran patientens perspektiv, och att peka pa
mojligheter att i hogre grad involvera patienter, och sarskilt spetspa-
tienter, i vardutveckling. Kapitlet utgar fran ett tjinsteperspektiv for
att definiera ramarna for vardutveckling och innovation inom omra-
det. Vi beskriver vad som kdnnetecknar involvering dir patienten har
ett verkligt inflytande (till skillnad fran en symbolisk roll), och vilka
resurser som krivs for att dstadkomma detta. Kapitlet utmynnar i
en diskussion kring vilka metoder for vardutveckling som finns att
tillga och nar dessa bor anvandas. I synnerhet, vilka forutsattningar
behover vara pa plats och vilka avvagningar behover goras for att just
spetspatienter ska kunna bidra till utveckling?

Goda férutsattningar fér systematisk vardutveckling

fran patientens perspektiv

Idag ersatts den tidigare bilden av patienten som passiv mottagare
av hilso- och sjukvard av en bild av patienten som en aktiv och en-
gagerad medspelare (Nordgren, 2008). Inom utforande av vard har
koncepten patientcentrerad vard, och personcentrerad vard, fatt stort
genomslag. Inom dessa modeller betonas vikten av att patients del-
aktighet i den egna varden, bade gillande beslut och egenvard. Detta
drivs inte minst av det faktum att en allt storre del av varden beror
kroniska sjukdomar, dar patientens egenvard och delaktighet har helt
avgorande betydelse for en lyckad vard.
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I utveckling av varden har patienter av tradition involverats i lag grad
(Groene et al., 2009; Lombarts et al., 2009). Exempelvis har en vik-
tig trend inom sjukvardsutveckling varit s.k. lean health care — som
enligt studier visat sig primart ha fokuserat pa effektivitetsforbatt-
ringar snarare dn radikal innovation eller att forbédttra patientens
upplevelse. Dessutom har patienter enbart i ldg utstrackning varit in-
volverade i utvecklingsarbetet (se exempelvis Poksinska, Fialkowska
och Engstrom 2016). Idag finns dock ett okat intresse for innovation
som utgar fran invanarnas behov, inom hilso- och sjukvarden och
andra delar av den offentliga sektorn.

Ett uttryck for detta dr att ”policylabb” inrittas inom delar av of-
fentlig sektor. Detta ar plattformar for utveckling av den offentliga
sektorn med medborgaren i centrum, och dar olika aktorer (forvalt-
ningar, myndigheter, departement osv) och olika kompetenser sam-
las for att kunna forma policy och praktik utgdende fran invana-
rens perspektiv och tvirs 6ver organisatoriska stupror. Arbetssdtten
i policylabb ar typiskt influerade av metoder inom tjanstedesign, dar
invdanare involveras i hog utstrackning (se SKL:s kartlaggning av
Europeiska policylabb) 3. Ett svenskt exempel pa policylabb inom hilso-
och sjukvarden ar Experio Lab, en del av Landstinget i Varmland.
Liknande aktorer inom andra landsting 4r idag under etablering.

P4 samma sitt som vardgivare alltmer ror sig mot att involvera
patienter i utforande och utveckling av varden sker en gradvis ut-
veckling hos likemedelsbolag och medicinsktekniska bolag att fo-
kusera pa patientperspektivet i utveckling av ny medicin och teknik.
Detta drivs delvis av en 6kad forekomst av specifika diagnoser och
individualiserade behandlingsmetoder. Bolag inom medicin och bio-
teknik har av tradition haft ett fokus pa biomedicinsk utveckling,
eller prylar som inte alltid haft ett tydligt patientvarde (Herzlinger,
2006). Aven om utveckling av nya mediciner ir fortsatt mycket vik-
tigt, borjar allt fler medicinsktekniska foretag ocksa se mojligheten
av att stodja patientens vilmaende pd andra sitt och att utveckla
produkter och tjanster for detta. Till detta kommer att aktérer som
tidigare inte fokuserat pa hilsa och sjukvard ocksd gar in pa omradet —
exempelvis jattar som Google och Apple som ser stora mojligheter
att anvdnda sin kompetens inom digitala l6sningar for innovationer
inom hilsoomradet.

13 https://webbutik.skl.se/bilder/artiklar/pdf/7585-478-6.pdf
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Ny digital teknik har ocksa skapat mojligheter for patienter och
anhoriga att sjalva skapa natverk, for att utbyta stod, rad och att
gemensamt engagera sig. Aven hir finns stor potential till vidare
utveckling, inte minst genom att starka individer och grupper med
sarskilt engagemang som vill ta tillvara kunskaper fran sina liv och
sprida dem till andra. Ett spinnande exempel pa en sddan rorelse ar
”quantified-self”-rorelsen. Ny teknik har gjort det mojligt for bade
helt friska personer, och personer med olika sjukdomar, att pa egen
hand samla in data om sig sjdlva, dra slutsatser och vidta atgarder
for att forbattra sitt vilmaende. Detta dr en trend som med all san-
nolikhet kommer att forstarkas i och med att tekniken blir mer och
mer avancerad och skapar nya mojligheter for manniskor att pa egen
hand dokumentera och forbattra sin hilsa.

Sammantaget finns det nu goda forutsattningar till en utveckling
ddr innovation inom varden i hogre grad sker utifran patienters be-
hov och mojligheter, och som tillvaratar patienters kreativitet, kun-
skap och driv.

Vad ar vardutveckling? Ett tjdnsteperspektiv

Nir vi hdr pratar om vardutveckling, anlagger vi ett brett perspektiv
pa vad vard ar — utgdende fran patientens perspektiv. Traditionellt
sett har tjansten definierats med utgangspunkt fran vardens perspek-
tiv — varden ar det vardgivaren gor. Om vi istallet anldagger ett synsatt
i linje med modern tjansteforskning, utgdr vi istallet tydligt fran pa-
tientens perspektiv (se exempelvis Elg et al. 2012; McColl-Kennedy et
al. 2012). Som patient upplever du symptom, soker information (fran
varden och andra stillen), och soker hjalp av varden. Nar du har fatt
din diagnos hanterar du din halsosituation med hjalp fran varden,
men ocksd med hjalp av andra aktorer — som din familj, dina vanner,
arbetet, andra med samma diagnos, och andra privata och offentliga
aktorer. Pa tjansteforskningssprak ar patienten en resursintegrator
som anvander olika slags resurser (som varden, sin egen kunskap,
det privata nitverket, ny teknik och andra tjansteleverantorer) for
att forbdttra sin hilsa). Det dr ett perspektiv som 6ppnar upp for
innovation och utveckling i ett brett perspektiv. Den avgorande inno-
vationen som forbattrar hdlsa och vilmaende kanske inte alls beror
just vardgivarens processer, utan har att géora med patientens egna
vardeskapande. Exempel kan vara tekniska hjalpmedel, satt att kom-
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municera med vanner och familj, patientnitverk, l6sningar for kost
och sa vidare. Nar vi pratar om inflytande i relation till vardutveck-
lingen handlar det saledes inte bara om deltagande i termer av att fa
vara med och utveckla vissa l6sningar inom vardgivarens ramar, utan
ocksa makt att formulera problem och problemomraden och stod i
att utveckla l6sningar som ligger utanfor vardens direkta inflytande.

Varde skapas nar resurser kombineras

Att bryta sig loss fran invanda strukturer, processer och relationer
kraver ett nytt tink hos bade vardgivare och patienter — viktigt ar att
dven patienter kan vara lasta i tidigare tankemonster. Har kan det
vara till hjalp att titta pa konceptuella modeller som beskriver hur
varde definieras och skapas. Ett exempel ar Gronroos och Ravalds
(2011) modell for virdeskapandesfarer. Enligt modellen kan relatio-
nen mellan organisation (vardgivare) och kund (patient) delas in i tre
sfarer. I mitten av modellen finns det direkta motet, dar vardgivare
och patient triffas. Till vanster om det direkta motet finns det en sfar
som ar osynlig for patienten — den innefattar allt det som vardgivaren
gor i syfte att skapa virde for patienten men dar patienten sjdlv ej ar
inblandad. Till hoger om det direkta motet finns det virdeskapande
som patienten gor utan att interagera direkt med vardgivaren. I detta
omrade skapar patienten sjilv virde genom att anvinda resurser som
tillhandahalls av vardgivaren (som teknik, kunskap och mediciner)
men ocksd genom att anvianda andra resurser — andra vardaktorer,
andra offentliga och privata tjanster, produkter, vinner, familj, nat-
verk och sa vidare.

Inom sjukvarden, och sirskilt vid kronisk sjukdom, 4r patientens
egna viardeskapande manga ganger avgorande for hur vil behand-
lingen fungerar och for patientens vilmaende. Att forsta och pa olika
satt starka patientens egna vardeskapande ar alltsa viktigt bade for
patient och vardgivare, och bor vara ett fokusomrade i utvecklings-
och innovationsarbete. Det ar alltfor sillan ar fallet idag, aven om
modeller som ”the chronic care model” och andra koncept och initi-
ativ ror sig i den riktningen. For att 4stadkomma ett perspektivskifte
ar det viktigt att patienterna ges makt inte bara som deltagare i spe-
cifika utvecklingsprojekt, men makt att tillsammans med vardgi-
vare sdtta agendan for utvecklingsarbetet. Det ar ocksa viktigt att
inse att utvecklingsarbete som ror patienters hilsa inte nodvandigtvis
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behover drivas inom ramarna for sjukvarden eller av medicinsktek-
niska bolag, utan ocksa kan ske oberoende av dessa.

Vikan ocksa tanka oss att olika aktorer tillsammans utgor ett tjanste-
ekosystem — ett natverk av olika aktorer som relaterar till varandra
(Lusch and Vargo, 2014). Bide patienter, vardgivare och andra aktorer
ses har som resursintegratorer — de integrerar olika typer av resurser
for att skapa viarde. Vardgivaren dr en av flera resurser som patienten
integrerar. Det finns resursintegratorer pa mikroniva (dar exempelvis
vardgivare och patient mots), pA mesoniva (exempelvis landstings-
nivd) och pa makroniva (exempelvis nationellt). Forutsittningar for
mikronivan skapas ofta pd mesonivd, och ar vidare beroende av
makronivan. Detta dr ett systemtiankande som betonar vikten av att
forstd hur olika delar av systemet paverkar varandra. I relation till
vardutveckling ur ett patientperspektiv hjalper ett systemperspektiv
bland annat till att belysa vikten av patientmedverkan pa olika nivaer.
Det synliggor innovation kan ske genom att nya konstellationer av
aktorer pa olika nivder hittar nya sitt att samverka, formellt eller infor-
mellt. Detta dr en huvudtanke med policylabb — att paverka policy pa
makroniva och att skapa innovationer som beror olika delar av systemet.

En grundlaggande fraga for allt utvecklingsarbete ar vad virde i
varden ar, och vem som definierar varde. Ur ett strikt tjansteperspektiv
ar bestams virdet alltid av kunden, i det har fallet patienten. I slut-
andan ar det patientens vilmdende 6ver tid som ar malet — hur vil
patienten kan leva sitt liv. Som patient har man mojlighet att bedoma
kvaliteten pa hur man behandlas av varden, och vilken hjilp man far.
Andra aspekter dr svara eller omojliga vardera individuellt — som hur
vil en behandling eller intervention kommer att fungera 6ver tid, och
om bittre behandlingsméjligheter finns. Darfor kravs ett samarbete
mellan vardgivare och patient kring valet av behandlingsformer, dar
evidens vigs samman med andra aspekter som ar viktiga for patienten.

Vad ar en tjansteinnovation?

En definition av tjansteinnovation inom hilso- och sjukvarden ar
”skapandet av 16sningar som kan vara inkrementella anpassningar,
eller helt nya l6sningar for produkter, tjdnster, eller processer for att
signifikant forbattra vardsituationen for patienter” (fritt Gversatt fran
Henrike and Schultz).
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En annan definition av tjansteinnovation ar nya virdeskapande pro-
cesser som uppstar for kunder i anvandandet (eller strax efter anvan-
dandet) och som resulterar i upplevelser” (Kristensson et al., 2014). I
vardsammanhang kan det exempelvis tolkas som en forbattrad hilso-
upplevelse givet ens sjukdomsstatus.

Det bdda dessa definitioner har gemensamt, ar att tjansteinnovati-
oner pa ett tydligt satt ska innebira en forbattring for kunden (patien-
ten). Har ingen forandring skett i patientens process eller upplevelse,
har ingen tjansteinnovation dgt rum. Detta stiller krav i utvecklings-
arbetet bade pa att beméta kundernas behov och erfarenheter, och
att idéer till forbattringar genomfors i praktiken och inte stannar i
ett idéstadium.

Anvandardriven vardutveckling

Det finns ménga sitt som patienter kan bli involverade pa — bade gil-
lande pa vilket satt man involverar sig, vad syftet med involveringen
ar och pa vilken systemniva.

Involveringsmetoder utifran patientens

roll och paverkan pa férandringsvilja

Ett exempel pa kategorisering av involveringsmetoder av Engstrom
et al. (2z015) kategoriserar metoder baserat pa vilken roll patienten
har, samt vilken grad av ”tension” metoden astadkommer. Begreppet
“tension” innebdr hir till vilken grad av forandringsbendgenhet som
metoden skapar. Den bakomliggande tanken ar att forandring sker
nar missnojet med nuvarande forhallanden ar tillrackligt stor. Nar
brister i ett system synliggors skapas en vilja till forandring. Exempel
pa detta kan vara att man visar att den egna organisationen skapar
vasentligt simre resultat an jamforbara organisationer, eller genom
att man pa ett illustrativt satt lyfter upp enskilda individers situation
och lidanden pa ett sitt som gor att man som individ eller organisa-
tion vill astadkomma en forandring.

Modellen visar pa fyra olika sitt som anvindare kan involveras:
genom att ge feedback ("Answer”), genom att tinka ut nya l6sningar
(”Imagine”), genom att definiera problemomraden paverka strategiska
beslut (”Voice”) och slutligen genom att pa ett konkret satt arbeta
med hela processen (”Create”).
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Answer Imagine Voice Create
Provide Provide Define Define problems
reactive proactive problems and and find solutions
feedback feedback directions
High tension  Survey Diary method  Customer Participatory
(comparative) representation  action research:
on steering experience-based
committees co-design
Low tension  Focus groups;  Customer Customer Lead user
survey ideation panels methodology

Tabell 1: Olika involveringsmetoder (Engstrom et al. 2015).

Vilken form av involvering man dgnar sig at, beror pa hur behoven
ser ut i den givna situationen.

Involveringsmetoder i olika nivaer och faser

QRC (Kvalitetsregistercentrum) har skapat en typologi for involve-
ringsmetoder som anammar tjansteekosystemets olika hierarkiska
nivder, samt de olika faserna i utvecklingsarbetet (se Figur 2). De
olika nivderna dr: patientmotet, klinikniva, organisationsniva, samt
regional niva. De olika faserna dr utformning, planering, implemen-
tering och utvirdering. Att tinka systematisk kring nir och hur pa-
tienter ska involveras, kan hjalpa oss att se alla de mojligheter som
finns for involvering av patienter.

Utover de mojligheter som QRCs modell visar, ar det ocksa viktigt
att lyfta upp det arbete som patienter, anhoriga och andra aktorer
gOr for att forbattra vilmaende och hilsa. Vardgivaren ir en central
aktor for patienter, men det dr inte den enda aktoren. Stora mojlig-
heter ligger i att stodja individer och initiativ som drivs av engage-
rade patienter, patientforeningar och andra aktorer som pa olika satt
hjilper patienten till kunskap, gemenskap och andra olika sitt att
hantera sitt hilsotillstind och vilbefinnande.
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Fas
Utforma Planera Implementera Utvérdera
Patient- « Personcentrerad vard - Patienters « Anvéndning av besluts- « Enkater, forslagslador
motet varderingar stod tillsammans
och kultur « System for patientséker-
inforlivas hetsrapportering
Klinik « Identifiera och priori- - (Om)forma « Patienter i kliniska « Radgivningsgrupper
tera forbattringsbehov fokus for forbattringsteam med patienter och
tillsammans besok pa narstaende
kliniken « Patienter som coacher,
- Tillvagagéngssatt for tillsammans samordnare, anstallda
utformninng av vard-
tjanster (tjanstedesign)
o0
em= Organisation - Patienterilednings- « Patienter i - Patienter deltar i for- « Enkater
och styrningsgrupper anstallnings- fattande av informations-
kommittéer material och utbildning « “Secret shopper”-program
« Patienter i styr- och orientering av ny innefattande utvérdering
kommittéer, i styrelser « Patienter i personal av kundservice
interna
kommittéer « Radgivningsgrupper med
patienter och narstdende
Geografisk - Tafram vardpolicy « Patienter som - Patienter involverade i « Enkater
region/ tilsammans politiker framtagande och vidare-
systemniva utveckling av Nationella « Valresultat

vardriktlinjer

Likvérdighet

Antal, ersattning, maktbalafs och komfortniva
Forberedelser och st6d, utbildning, ledarskap samt sarbarhet

Figur 1 Ett ramverk for partnerskap mellan patienter och virdgivare,
med exempel. (Lind, 2016).

Symbolisk involvering eller verkligt inflytande?

For vardgivare innebar patientfokusering nya arbetssitt, men ocksa
en maktforskjutning dir patienterna ges storre mojlighet att paverka
vardens utveckling. En modell for att visualisera graden av medbor-
garmakt ar Arnsteins stege (1969, se figur 2), dar medborgarinvol-
vering beskrivs pa ett spektrum fran manipulerande eller terapeutisk
natur, utan verklig makt, till partnerskap, delegerad makt och med-
borgarkontroll. Den medborgarinvolvering som sker i offentlig sektor
har dock kritiserats for att vara alltfor kosmetisk (Osborne och Stro-
kosch 2013). Det finns flera orsaker till varfor patientinvolvering i
utvecklingsarbete inte far den substans man onskar (Engstrom et al.,
2015): att man inte klarar av att balansera behovet av effektivitet och
kundfokus, att man saknar forstaelse for involverade parters driv-
krafter och motivation, en missmatch mellan metod och anvindare,
och ett snavt transaktionsbaserat synsitt pa vad tjansten (varden) ar
snarare an ett modernt systemperspektiv pa tjanst.
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Fran tanke till handling

I det har kapitlet har vi lyft upp behovet av att se varden utifran pati-
entens perspektiv — patienten dr den primdra resursintegratoren som
anviander varden och andra resurser for att skapa battre hdlsa och
vilmaende. For framgangsrik vardutveckling som bygger pa savil
vardgivarens kompetens och patienters kunskap om sig sjdlva, sin
sjukdom och de behov och mal han eller hon har, krivs ett syste-
matiskt arbete. Manga metoder for hur detta kan ga till finns idag
tillgangliga, men spridningen av dessa behover oka och attityder for-
andras. Samtidigt behover vi ocksd utforska nya sitt till utveckling,
som har sin startpunkt i patientens vardag och verklighet. I manga
fall ar utvecklingen driven utifran ett vardperspektiv, aven nar malet
ar att forbattra vilmdendet for patienten. Men losningen ligger inte
alltid hos varden, och de basta idéerna kommer inte alltid fran utbil-
dad vardpersonal. Att identifiera, stodja och sprida individers, grup-
pers och foretags idéer och insikter bor vara ett centralt mal for saval
vardgivare som andra aktorer. Spetspatienter kan med engagemang,
kunskap och ett innovativt forhallningssatt till verkligheten spela en
avgorande roll — bade for att driva pa denna forandring och som kalla
till idéer och kunskap.

Medborgarkontroll |

Delegerad makt — Medborgarmakt

Partnerskap

Blidka medborgare
— Symboliskt deltagande

Konsultering
Informering

Terapi — Inget deltagande

Figur 2
Arnsteins stege, dtergivet
fran Arnstein (1969)

Manipulering
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"Utan morkertid kan man inte fanga de forsta solstralarna.”
Ulrika Sandén, Socionom, doktorand och licentiat i innovations-
teknik och bhjdrncancerpatient

Jag forskar pa Nuets fornojsamhet. En grundad teori som har sin upp-
rinnelse i arktisk miljé och som handlar om att acceptera livets olika
nyanser. Att i gemenskap med andra skapa en acceptans och bered-
skap for sjukdom. Att bygga sin egen trygghet. Ar man forberedd sa
blir det inte lika skrammande nir sjukdom kommer, men dd maste
vi vara beredda pa att arbeta mer forebyggande och lata var och en
vara unik. Patient 4r man enkom i den delen som har kontakt med
sjukvéarden. I 6vrigt 4r man en minniska med olika egenskaper, dir
en kan vara att bara pa en eller flera sjukdomar. Sjukvarden skapar
hilsa genom att motverka sjukdom, 6vriga livet skapar hilsa genom
livsval. For att gora sa bra livsval som mojligt kravs att vi bygger upp
manniskors styrka, inte bryter ner den genom ex. oforutsiagbarhet
och onodig vintan.

Sjukvéarden tenderar att se en sjukdom i taget fastdn vildigt manga
patienter far foljdskador och dirmed inte foljer den mall som sjukvar-
den forvantar sig. Spetspatient som begrepp nyanserar patientrollen
men forstarker ocksd synen pd att man “4r” en patient, i stallet for
minniska. Manga patienter vittnar om hur de inte kdnner sig sedda
som manniskor. Vi patienter ar inte raka streck, vi ar alla unika men
far behandling som vore vi rita linjer. Men ar alltid den raka linjen
narmsta vdagen? Joel Elinder, designstudent pd LTH har tagit fram
Bananlinjalen, den visar hur vi genom att utmana gamla sanningar
kan lara oss nytt. Det 4r som om sjukvarden forsoker rata ut oss. Vi
kommer dit som individer, unika och egna pa vildigt manga olika
satt. Beteendemassigt, behovsmaissigt, genetiskt och symtommassigt.
Vi ar alla varsin bananlinjal, och i stallet for att se och undersoka hur
vi dr sa forsoker man fa oss att passa in. Man forsoker rita ut oss,
utan att forsta att vi da spricker, skriker och slutligen forstors.

Det giller daven anstdllda. Om de anstillda fick anvanda sina uni-
ka formagor i motet med oss patienter, hade fler velat jobba dar da?
Sjukvéardens effektiviseringar bygger pa att kategorisera manniskor dar
vara behov blir forminskade och I6sningarna produceras pa ett 16-
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pande band ungefir som i en fabrik. Om vi fick bli sedda som unika

individer med unika behov, sedda utifrin oss som manniskor och inte
i en patientroll, sa skulle vi ha storre chans att anamma ett mer natur-
ligt forhallande till liv, dod, sjukdom och hilsa. Som jag larde mig i
Nordnorge, utan morkertid kan man inte finga de forsta solstralarna.

. J
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i Kapitel 6

Spetspatienter ar har fér att stanna — pa gott och ont?

Sara Riggare, Karolinska Institutet, Lisa Lundgren,
Region Norrbotten och Helena Conning, Care of Conning

Vi tror att spetspatienter ar har for att stanna och, som Ulrika Sandéns
reflektion pa foregdende uppslag s tydligt pekar pa, att det ar pa
bade gott och ont. Man kan ju fraga sig om spetspatienter egentligen
borde behovas. Borde man inte kunna foérvinta sig att vardpersona-
len skulle kunna se och ta tillvara de erfarenheter, kompetenser och
kunskaper som varje patient och narstaende har och som persona-
len moter i sitt arbete? Men man kan ocksa fraga sig om vi tillsam-
mans som samhalle hittills gjort tillrackligt for att ge forutsattningar
for savil vardpersonal som patienter och narstdende att pa basta sitt
bidra till individuell hilsa.

I detta avslutande kapitel redogor vi for den omviarldsanalys och
kartliggning som pabérjats inom projektet. Vi ger ocksa var syn pa
vagen framadt och avslutar med ndgra sammanfattande reflektioner.

Ett nationellt diagnosoberoende kompetenscenter for
spetspatienter — pabérjad omvarldsanalys och kartlaggning

Ett av malen for projektet Spetspatienter ar att utforska mojlig-
heterna att bilda ett diagnosoberoende kompetenscenter for spets-
patienter med nationellt fokus. En omviarldsanalys och kartliggning
ar paborjad. Projektet har bland annat undersokt vilka exempel pa
organisationer eller liknande som stoder spetspatienter som redan
finns i omvirlden. Bland exemplen finner vi Parkinsonnet ™, som ar
ett natverk och plattform som hjilper vardgivare att battre stodja pa-
tienter till utokad egenvard. Parkinsonnet-modellen har sitt ursprung
i Nederlinderna och borjade, som namnet antyder, att arbeta med

14 http://www.parkinsonnet.info/
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Parkinsons sjukdom. Modellen har visat sig bland annat 6ka person-
centrering i varden och man har paborjat arbetet med att sprida arbets-
satten till andra kroniska och komplexa sjukdomar.

Kartlaggningen har dven innefattat en rad sa kallade "testbiddar”
i Norden. Flera av dessa menar pa att man har ett personcentrerat
arbetssitt och personcentrerad utveckling av innovationer — men det
ar svart att sidga hur pass relevanta dessa testbaddar egentligen ar
utifran spetspatientperspektivet. Vi har dven studerat ett antal natio-
nella och internationella initiativ tagna av narstdende och/eller spets-
patienter sjdlva i form av organisationer/rorelser. Dessa typer av
initiativ ar oftast fokuserade pa en diagnos eller grupp av sjukdo-
mar vilket leder till vissa utmaningar om man, som vi, vill arbeta
diagnosoberoende. Vi tror dock att det finns mycket att lara fran
bland annat organisationsstrukturer och arbetssatt hos befintliga ini-
tiativ och ett sidant exempel dr Kraftens Hus som beskrivs nedan.

( )

Kraftens hus — social innovation av, med och for cancerberérda
Andreas Hellstrom, Center for Healthcare Improvement,

Chalmers tekniska hogskola samt Pia Bredegdrd, Oriana
Haselwanter och Carina Mannefred, Kraftens Hus

Den 8 februari 2018 invigdes Kraftens hus i Boras — forsta stodcentret
for cancerberorda i Sverige av sitt slag — en 300 m? lokal for emo-
tionellt, socialt och praktiskt stod — av, for och med cancerberérda.
Kraftens hus ar en social innovation initierad, driven och designad av
och for cancerberorda. Det dr resultatet av ett unikt samarbete mel-
lan cancerpatienter, narstaende, region, sjukhus, primarvard, kom-
mun, Forsakringskassan, Arbetsformedlingen, akademi, naringsliv
och civilsamhille. Pa Kraftens hus erbjuds idag en motesplats for
cancerberorda, dir man kan triffa och samtala med andra i samma
situation, men ocksa olika aktiviteter sisom malarverkstad, yoga, pi-
lates, gruppsamtal mm. 1S

Bakgrund

Var tredje person i Sverige kommer fa en cancerdiagnos under sin
livstid. Manga overlever, men livet forandras — for den som blir sjuk,
och hens nirstdende inom familjen, pa arbetet och i andra sociala
sammanhang. Ofta upplever cancerpatienter/narstidende att det psy-
kosociala stodet ar otillrackligt. Darfor maste vi tanka i nya banor
om hur resurser kan sammanfogas for att utveckla stodet for cancer-
berorda, utifran ett helhetsperspektiv.

I ett innovativt designprojekt utgick vi fran tron att vi tillsammans
kan bli battre pa att mota cancerberordas behov. Tanken ar att ge kraft
till alla cancerberérda genom att erbjuda en motesplats for alla som pa
olika satt har drabbats av ett cancerbesked, och underlatta deras var-
dag genom att sammanfoga samhallets resurser pa ett nytt satt.

Da detta har varit ett innovationsprojekt med malsittning att ska-
pa nagot nytt som inte finns i Sverige har arbetet utgatt fran ett antal
centrala principer som guidat utforskandet. Principerna har varit:

\. J

15 www.kraftenshus.se
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« Livshandelseperspektiv — se hela komplexiteten ur berérdas
perspektiv, inte bara sjukdomen.

» Ta sikte pa organisatoriska mellanrum — att se brister och mojlig-
heter i mellanrummen och inte kritisera enskilda organisationer.

+ Delaktighet och inflytande i och genom hela systemet — alla kan
vara med och aktivt skapa framtiden.

+ Design som metod for att na samhallelig forandring.

« Positiv och mojlighetsinriktad ansats — att betrakta alla
inblandande parter som resursstarka.

« Hallbar verksamhetsmodell — bred syn pa resurser i samhallet
och hur dessa kan integreras.

Kraftens hus handlar om att belysa de cancerberordas livshandelse.
Cancersjukdomen ar sjukvardens primara ansvar, men livshandelsen
och vigen till ny normalitet ar en valfardsfraga som involverar flera
parter i samhillet. Idag beskriver mdnga cancerberorda att stodet
fran myndigheter dr fragmenterat. Detta leder till ojamlikhet dar re-
sursstarka personer lattare far stod dn de resurssvaga. Samverkan
behover dock ndgon som ansvarar som samverkan, denna roll tar
Kraftens hus for cancerberorda.

Kraftens hus ar ocksa ett intressant exempel pa hur en offentlig
organisation, Regionalt cancercentrum viast, med hjilp av patient-
och nérstaenderepresentanter identifierat en lucka i vilfardssystemet.
Dairefter har en patientdriven innovationsprocess stotts som resul-
terat i att en ideell forening bildats for att battre overbrygga dessa
luckor. Detta dr ett konkret exempel pa hur en offentlig organisation
skapat banbrytande innovation genom tillit och att avstd makt.

~ ~
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Hur spetspatienter och ett centrum fér spetspatienter kan bidra
Med hjalp av en intressentkartliggning som genomforts inom projek-
tet har vi forsokt identifiera och forsta spetspatienters omvarld och
utifran detta listat mojliga uppgifter for ett diagnosoberoende kom-
petenscentrum. Mycket fokus rent generellt har legat pa matchning
mellan hilso- och sjukvéardens behov av utveckling av processer och
strukturer och hur spetspatienter kan bista i detta arbete. I dagslaget
ser vi fyra huvudsakliga omraden dar spetspatienters drivkraft och
kreativitet kan komma till battre anvandning i framtiden 4n vad som
sker idag:

« 1 patientens liv fristdende fran varden,

« inom utveckling av varden, pd mikro-, meso- och makroniva,

« inom bioteknisk utveckling,

« samt inom samhallsutvecklingen i 6vrigt.

Vi ser att var analys visar att patienter kan bidra direkt genom att
ge feedback, genom att ge idéer till férandring, genom att paverka
beslut, samt som deltagare i utvecklingsarbete. Patienter har ocksa en
roll att spela inom utbildning i patientinvolvering — som en trovardig
och kunnig aktor for hur man kan stiarka patientinvolvering inom de
olika delarna av vardsystemet. Detta kraver da ocksa att patienten
sjalv ges stod att forkovra sig inom detta.

Ett centrum for spetspatienter bor ha som syfte att driva pa denna
utveckling. Detta kan exempelvis ske genom att stodja och utbilda
spetspatienter, att formedla kontakt mellan vardgivare/foretag och
patienter, att skapa samverkan mellan olika patientorganisationer pa
omradet och tillsammans driva frigan om Okat patientinflytande.

Véagen framat

Som Ulrika Sandén och Joel Elinder demonstrerar sa tydligt med
bananlinjalen pa sidan 86 sa dr den fulla komplexiteten i patientrollen
en utmaning for sjukvarden att hantera. Att tydligare erkanna och
bygga vidare pa kunskaperna och engagemanget hos patienter och
nirstiende kommer dven fortsatt att vara en utmaning. Att varden
lyckas gd fran att bara leverera vard till att dven tydligare dn idag
stodja egenvarden dr en nyckelfraga i omstallningsarbetet for att
hjdlpa patienter och nirstdende i deras arbete med att hantera sina
halsoutmaningar.
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Inom projektet Spetspatienter viljer vi att inte definiera spetspatient.
Vi tror inte att det skulle gynna den pagdende omstallningen av halso-
och sjukvardssystemet att sitta upp kriterier for vem som ar spets-
patient eller inte. Istillet for att tala om vad spetspatienter dr sa vill
vi fokusera pa vad spetspatienter gor, vilket beskrivs bland an-
nat i kapitel 3. Vi far ocksa kritik fran olika hall som undrar
om avsikten med projektet Spetspatienter dr att bygga en ny sorts
“patientelit”. Det 4ar absolut inte var avsikt. Vi ser det som att det
finns patienter och narstiende som vill gora mer och genom att an-
vanda den kraften for att utveckla hilso- och sjukvarden skapas ut-
rymme for dem som behover mer stéd. Det dr inte alla patienter och
narstdende som vill eller har mojlighet att vara aktiva och medverka i
varden och sjalvklart vill vi inte tvinga ndgon att bli spetspatient. Om
vi kan bygga strukturer som underlattar for oss som vet, kan och vill
mer att vara mer aktiva sa kan de vardresurser vi avstar ifran istillet
anvindas till dem som behover dem bittre.

I patient- och brukarorganisationer finns det redan idag manga
spetspatienter, det vill siga patienter och narstiende som kan mycket
om sina sjukdomar och situationer. Dessa personer verkar i manga
olika sammanhang, till exempel som forskningspartner, utbildare till
andra patienter och till virdens professioner samt diagnosstodjare.
Framat vill vi se hur arbetet i projektet kan stotta dem pa basta sitt.

Med denna rapport om spetspatienter vill vi inspirera saval pa-
tienter och nirstiende som alla som arbetar inom hilsa, vird och
omsorg samt beslutsfattare pa olika nivaer att viga tinka och jobba
pa nya satt. Vad kan jag sjdlv gora for att paverka min egen situa-
tion redan idag? Kan jag som patient eller narstaende hjalpa vard-
personalen att forstd min situation béttre genom att uttrycka mig
pa nagot annat satt? Kan jag som anstalld i varden eller omsorgen
pa ett tydligare satt stotta patienters och narstdendes egna formagor
och sjilvbestimmande genom att arbeta pa ndgot annat sitt? Kan jag
som beslutsfattare hitta sitt att battre ta tillvara patienters, narsta-
endes och personalens kreativitet och formagor nir vi tillsammans
bygger det nya systemet for hilsa och vilbefinnande?

De viktigaste fragorna framat blir: Hur kan spetspatienter pa basta
satt engageras i utvecklingen av halso- och sjukvarden samt samhal-
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let i ovrigt? Vilket stod behovs for att det engagemanget ska utmynna
i basta resultat for patienterna, till nytta bade for en sjalv och andra?
Detta kommer vi inom projektet Spetspatienter att arbeta vidare med.
Ta girna kontakt med oss om du vill vara med och hjilpa till.

Kunnigare patienter gor alla till vinnare!
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Spetspatienter -

en ny resurs for hélsa

Ordet spetspatient kom till som ett
forsok att aterta ordet patient och
vanda det till ndgot positivt. Spets-
patient utsags till ett av Sprakradets
nyord 2017 och i denna rapport kan
du l&sa mer om hur begreppet kom
till. Rapporten ar forfattad av med-
verkande i projektet "Spetspatienter—
en ny resurs for halsa”, som har stod
fran Vinnova. Bland projektparterna
finns patienter och patientorgani-
sationer, vardgivare och hélso- och
sjukvardsorganisationer, forskare
samt foretag och tillsammans vill vi
utveckla en ny typ av patientdelak-
tighet. Vi ser att om vi battre kan
anvanda kunskapen, engagemanget
och viljan som finns hos spetspatien-
terna sa kan halso- och sjukvarden bli
battre for alla patienter.

Kunnigare patienter
gor alla till vinnare!
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