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Denna rapport ar en debattskrift som har tillkommit pa initiativ av Forum for Health Policy i samarbete med
LIF - de forskande likemedelsforetagen. Den ingér i ett projekt om totalt fem rapporter vilka tar upp olika
aspekter pa kvalitet i svensk hélso- och sjukvard, omsorg samt forskning. Projektet har letts av Peter Daneryd,
MD PhD, och inledningsvis har Josefin Lundgren, PhD, varit koordinator.

Rapporten dr framtagen av docent Ulrika Winblad, PhD, Malin Masterton, PhD, och Linn Bostrém, M Pol Sc.

Rapporten beskriver och analyserar den pagaende utvecklingen mot att stirka patientens stillning, integritet
och sjalvbestimmande i en 6vergang fran ett mer traditionellt paternalistiskt synsétt, vilken oftast benamns
patientcentrering. Det finns dock en rad snarlika begrepp vars definitioner ar otydliga och/eller Gverlappar
varandra. Aven begreppet patientcentrering saknar en gemensam forstéelse och definition, vilket anges vara
ett 6vergripande hinder for utveckling mot mer patientcentrerade virdmoten. Diskrepans mellan patientens
och vardgivarens bild och forviantningar skapar behov av en 6ppen diskussion kring mal och definition av
patientcentrering, en forutsattning for lyckad implementering. Diskussionen kring patientcentreringens

for- och nackdelar och kompabilitet med den traditionella paternalistiskt priaglade vardmodellen bor utvecklas.
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Kapitel 1.

Inledning

Patientcentrering ar ett begrepp som fatt allt storre
plats i den svenska hilso- och sjukvardsdebatten.
Den nya patientlagen’, som infordes 1 januari

2015 kan ses som en i raden av reformer som

under senare tid lanserats med syfte att skapa

ett mer individanpassat sjukvardssystem dar
patientens autonomi stirks. Den nya lagens

framsta syfte ar att starka patientens stillning,
integritet och sjilvbestimmande.>?* Okad
patientcentrering har dven lyfts fram som en
16sning pa Sveriges, internationellt sett, laga
resultat i patientundersokningar.* Commonwealth
Fund genomfor varje ar internationella
enkidtundersokningar dar befolkningens erfarenheter
av sjukvarden undersoks.’ Resultaten visar att
Sverige ligger efter de flesta andra lander nar det
galler patienters delaktighet och inflytande i varden.
Trots ett antal genomforda satsningar och reformer
med syfte att stirka patientens stéllning, som véardval
och vardgaranti, har inte ndgon markant forbattring
kunnat ses och svenska patienter uppger att de i
betydligt lagre utstrackning dn 6vriga undersokta
lander kant sig delaktiga i de beslut som fattats i
samband med vard och behandling.® Enkétresultaten
vacker den intressanta fragan vad det ar som gor

att svenska patienter kinner sig mer missnéjda dn
patienter i andra lander. I denna rapport kommer

vi att belysa ett antal svarigheter forknippade med
inforandet av ett patientcentrerat forhéallningssétt,
vilket forhoppningsvis kan bidra till att 6ka
forstielsen vad missnéjet beror pa.

Det 6kade intresset for patientcentrering bor dven
forstas utifran de senaste decenniernas forandrade
medborgarroll. Som medborgare uppmuntras

vi numera att delta som en aktiv aktor pa
valfardsmarknaden genom att bland annat jamfora
alternativ, granska kvalitet och medvetet vélja
utforare. Det har dven blivit allt vanligare att man
talar om brukare eller patienter som konsumenter.”
I linje med denna samhillsutveckling har man
borjat beskriva patientrollen pa ett nytt sitt. "Den
nya patienten” beskrivs ofta som utbildad, van

att soka och ta till sig information, samt van att
stdlla krav och forhélla sig kritisk till vardgivarens
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rekommendationer.® Den nya patientrollen innebar
forandringar for relationen mellan vardgivare och
patient. Med en aktiv patient som vill diskutera och
medverka i beslut behovs vardgivare som bade kan
och vill ge patienten beslutsutrymme och se denne
som en likvirdig partner. Pa sa sétt dr den nya
medborgarrollen bade en forklaring till det 6kade
intresset for patientcentrering, och en forutsattning
for att patientcentrerade vardméten ska kunna
komma till stand.

S4 vad innebér da en patientcentrerad vard? An si
lange saknas en allmént accepterad definition och
det tycks dven rada otydlighet kring anvindningen
av sjdlva termen patientcentrering. Patientfokus,
patientdelaktighet och personcentrering ar exempel
pa termer som anvands mer eller mindre synonymt
till patientcentrering. Mot bakgrund av den nya
patientlagen aktualiseras behovet av att utreda vad
patientcentrerad vard ir, kan eller bor vara inom
ramen for det svenska sjukvardssystemet.

En grundldggande forutséttning for statens
mojlighet att bedriva en allmén, offentligt
finansierad sjukvard ar att medborgarna har
fortroende for den. Traditionellt sett har den
legitimerade lakarkaren statt som yttersta ombud for
medborgarnas fortroende for sjukvarden, framforallt
baserat pa deras medicinska expertkompetens.
Lakarnas kunskapsmonopol utmanas dock av en
samhallsutveckling med 6kade krav pa valfrihet

och individuella 16sningar, dér sjukvarden bara

ar en bland manga andra kallor till medicinsk
information.®" Patientcentrering kan darmed ses
som ett satt att 6ka medborgarnas ngjdhet och
fortroendet for sjukvarden. Samtidigt riskerar

den att utmana likarkarens expertroll och
tolkningsforetride, vilket traditionellt sett varit
centralt for att uppratthélla sjukvardens legitimitet.

Otydligheterna i hur patientcentrering ska definieras
och forstas vicker ett antal fragor. Till exempel,

vad maste ett virdmote innehalla for att anses vara
patientcentrerat? Hur mycket ska patienten sjilv fa
bestimma 6ver sin behandling och vilket ansvar har
lakaren for patientens beslut? En forutsittning for
inférandet av patientcentrerade virdmaten ar att
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det befintliga sjukvardssystemet, inklusive gallande
lagstiftning och yrkespraxis, skapar utrymme for

det. Storleken pa eventuella fordndringar i det
befintliga systemet beror pa hur langtgaende form av
patientcentrering som onskas. Detta &r en normativ
fraga som kriver oppen debatt. Utan enhetlig och
tydlig forstaelse av vad patientcentrering kan och bor
vara uppstar risken att medborgarnas forvantningar
pa patientcentrering overstiger vad som i praktiken
kommer att kunna genomforas.

Rapportens huvudsakliga syfte ar att undersoka
vilka forutsdttningar och begrinsningar det svenska
sjukvardssystemet skapar for patientcentrerade
vardméten. Detta undersoks pa tre satt. Forst gors en
analys av vilka forutsattningar sjukvardens styrning
och organisation skapar for en patientcentrerad vard.
Darefter utvecklas en modell dar grundliggande
skillnader och spanningar mellan paternalistisk

och personcentrerad sjukvard tydliggors. Slutligen,
genomfors en kunskapsoversikt av internationell
forskning dar orsaker och forklaringar ges till

varfor patientcentrerade vardmoten visat sig svara
att implementera.

Rapportens uppliagg och metod

Ambitionen med rapporten ir att 6ka forstaelsen
for begreppet patientcentrering och ska ses som

ett forsta steg i att utreda vilka forutsattningar

och begransningar det svenska sjukvardssystemet
skapar for patientcentrerade vardmoten. I kapitel
tva gors en genomgang av hur olika aktorer

forstar och anviander patientcentreringsbegreppet.
Sokningar pa centrala hilso- och sjukvardsaktorers
hemsidor gjordes med termerna: patientcentrering,
patientinflytande, patientmakt, patientrdttigheter,
personcentrering, personcentrerad vard,
patientmedverkan, patientfokusering/patientfokus,
patientansvar, patientperspektio. Darefter gjordes
en genomgang av sOktriffarna for att identifiera
relevant material for syftet, namligen rapporter
eller andra skrifter ddr aktoren antingen definierat
eller beskrivit hur de anvander begreppet.
Genomgangen visar att det ar relativt fa aktorer som
utarbetat en definition eller djupare beskrivning av
patientcentreringsbegreppet. I kapitel tre analyseras
patientlagen med tillhorande forarbete utifran

fyra dimensioner av begreppet patientcentrering,
relevanta for vairdmotet. Kapitlet behandlar aven
hur professionsstyrning och kunskapsstyrning
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skapar forutsattningar och begriansningar for en
patientcentrerad halso- och sjukvard. Kapitel fyra
syftar till att beskriva centrala olikheter mellan ett
vardmote utifran ett patientcentrerat respektive

ett paternalistiskt forhallningssitt. Diskussionen
baseras pa en sammanstéllning av vetenskaplig
litteratur inom omradet varifran en modell 6ver
centrala skillnader mellan de olika forhallningssétten
utvecklas. I kapitel fem presenteras en
litteraturstudie med syfte att undersoka

vilka praktiska svarigheter som rapporterats i
implementeringen av patientcentrering i sjalva
vardmotet. I fokus star det faktiska vardmotet

samt vardpersonalens uppfattningar och arbetssitt
kring patientcentrering. Artiklarna hittades genom
sokningar pa flera databaser med soktermer som
“patient centered”, "patient participation” och “shared
decision making”, kombinerat med termer som

)

“perception”, "attitude”; “clinician”, "professional’,

9 %,

“physician”; och “expert patient”, “barrier”, “problem”,
“conflict”. Sokningarna kompletterades med manuell
genomgang av referenslistor i utvalda artiklar.
Avslutningsvis foljer en sammanfattande diskussion
om centrala hinder och forutsattningar for

implementering av patientcentrerad vard i Sverige.

Var forhoppning ar att rapporten ger en utforlig
bild av forutsattningar och begransningar for en
mer patientcentrerad vard inom svensk hilso-

och sjukvéard. Rapportens tre frimsta bidrag
bestar i att pavisa den otydlighet som rader

kring patientcentreringsbegreppet, tydliggora

de logiker som styr ett paternalistiskt respektive
ett patientcentrat mote samt illustrera vilka
implementeringshinder som man kan forvinta sig
iarbetet med att n& en mer patientcentrerad vard.
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Kapitel 2.

Vad innebar patientcentrering?

Patientcentrering ar ett omfattande begrepp

som saknar en vedertagen definition. Det

rader stor oenighet kring vilken term som bast
beskriver en lyhord och individanpassad sjukvard
som sétter patientens erfarenheter och behov

i centrum. Nagra av de svenska termer som

anvands ar personcentrerad vard, patientfokus,

och patientperspektiv. I internationell litteratur
anvinds bland annat termerna responsiveness,
person-centred care, individualised care, och patient-
centred care. Kapitlet inleds med en beskrivning

av ett patientcentrerat vardmote med syfte att
illustrera vad som utmaérker ett patientcentrerat
forhallningssatt. Darefter gors en kartlaggning av
hur begreppet patientcentrering forstas och anviands
av centrala aktorer i en internationell respektive
svensk kontext.

Internationell forskning om
patientcentrerade vardmoten

I den vetenskapliga litteraturen om vad som
kannetecknar ett mote mellan vardgivare och
patient utifran ett patientcentrerat forhallningssitt,
koncentreras diskussionen ofta kring vad som
utmarker samtal med ett delat beslutsfattande
(shared decision making). Ett sadant samtal ar
argumentativt i sin form, det vill siga, det sker en
forhandling mellan patient och vardgivaren rérande
de olika delarna av varden och behandlingen. Fyra
centrala aspekter utmarker ett samtal av denna

typ. For det forsta priglas samtalet av en oppenhet
och ett omsesidigt kunskapsutbyte. For det andra
poéngteras en jamlik relation mellan vardgivare och
patient. For det tredje tydliggors viktiga vardefragor,
dér patientens vérdegrund och preferenser ska ge
vagledning i beslutet. For det fjarde forutsitter

det patientcentrerade samtalet att bade vardgivare
och patient strivar efter samsyn och delat
beslutsfattande.'*™

Det forsta utmirkande draget, principen om
oppenhet och kunskapsutbyte, innebar att vardgivare
och patient ska uppleva sig obehindrade att uttala

sig i samtalet.'”? Bada parter ska till exempel kunna
tillféra ny information till samtalet och framfora

kritik mot den andres pastaenden.'** Bada parter
ska ha tolkningsutrymme, exempelvis till att
bedoma vad som ar relevant information. Det ingar
i samtalsmodellen att genom argument forsoka
Overtyga, men inte 6vertala, den andra parten.
Exempel pa brott mot principen om 6ppenhet ar om
relevant information undanhalls, om manipulativa
samtalsstrategier anvands, och om en av
samtalsdeltagarna kidnner sig hindrad i att uttrycka
kritik eller tillfora ny information (exempelvis pa
grund av riadsla for negativa reaktioner). Principen
om Oppenhet innebar ocksa att vardgivare och
patient ska utbyta kunskap med varandra. Ofta
beskrivs detta kunskapsutbyte som att vardgivaren
ger patienten relevant medicinsk kunskap medan
patienten ger vardgivaren kunskap om sina
grundldggande virden, preferenser, och livssituation.
En del forskare anser dock att dven vardgivaren bor
redovisa sina grundvarderingar och preferenser for
patienten samt att patienten ofta har medicinsk
kunskap att tillfora.’>'¢ I bada fallen ska samtalet
priglas av en dialog dér bada deltagare tar till sig
ny information. Ett 6msesidigt kunskapsutbyte ger
forutsdttningar for en bra beslutsgrund, men tjanar
aven till att utjamna skillnaderna i kunskapsniva
mellan parterna.

En jamlik relation &r ett andra utmérkande drag

for ett patientcentrerat samtal, dar vardgivare och
patient ska vara likvardiga parter i vardsamtalet.!>'®
Vardgivaren maste, liksom patienten, vara villig att
redovisa sin argumentation och sitt faktaunderlag.
Det dr innehéllet i argumentet som ska Gvertyga
den andra samtalsdeltagaren, snarare an yrkesstatus
eller auktoritet.” Vardgivare, sarskilt lakare, har en
lang historia som medicinsk auktoritet och expert
vars bedomningar och uppfattningar vager tungt.
For att starka patientens rost och stéllning gentemot
vardgivaren bendmns darfor ocksa patienten som
expert i litteraturen om delat beslutsfattande.®
Oftast beskrivs vardgivarens expertomrade som
medicinsk kunskap om sjukdomar pa generell

niva medan patientens expertomrade dr dennes
grundvirderingar, preferenser och upplevd

kunskap om sin sjukdom.**2° Darmed finns det,

for att anvinda Svensk sjukskoterskeforenings
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ord, en "likvard giltighet™' mellan vardgivarens
och patientens skilda, men lika virdefulla,
expertomraden.

Det tredje utméarkande draget for ett
patientcentrerat vardmote handlar darfor om

att uppmarksamma betydelsen av patienters
grundvirderingar, livssituationer och preferenser

i beslut om behandlingsatgard. I och med att

bada deltagare har ritt att tillfora ny information
kan samtalet ocksa komma in pa &mnen som
vardgivaren inte nodviandigtvis ser som centrala
aspekter for vairdmaotet. Patienten ska exempelvis
ha mgjlighet att diskutera sociala, andliga, och
emotionella behov i tillagg till biomedicinska fragor.
Virderande aspekter i samtalet kan till exempel
rora vad mélet med vardinsatsen bor vara, vad
patienten anser ger livskvalitet eller vad patienten
ser som en acceptabel riskniva. Ett huvudargument
for patientcentrering och delat beslutsfattande
hérror fran autonomiprincipen: Det r patienten
som ska leva med konsekvenserna av vardbeslutet
och nir beslutet innehaller virderande inslag ar
det patientens perspektiv som ska vara vigledande.
Vardgivarens uppgift ar att formedla majliga
behandlingsalternativ, inklusive alternativet att gora
ingenting, samt att redovisa tillhorande for- och
nackdelar.?

Det fjarde utméarkande draget for ett patientcentrerat
vardmote ar att bada parter efterstrévar att na

en samsyn, dar ett beslut fattas gemensamt. Att
respektera patientens preferenser, autonomi och

att se patienten som en likvardig part innebar att
vardgivaren maste vara villig att lata samtalets
innehall paverka beslutet. Med andra ord,
vardgivaren kan inte pa forhand ha bestamt vad

som ar ratt beslut och maste ocksa lita pa patientens
forméaga att hantera svara fragor. Men vad sker om
det rader skilda uppfattningar trots kunskapsutbyte
och forhandling? I forsta hand ska samtalet tas

om och kanske maste ny kunskap inhamtas. Om
samsyn anda inte uppnés kan antingen vardgivare
eller patient kompromissa och g& med pa den

andres beslut. I sista hand har dock bade vardgivare
och patient en vetoratt. Vardgivaren kan végra att
acceptera patientens 6nskemal och patienten har ritt
att f4 en ny bedomning av en annan vardgivare.’>?

Utifran litteraturgenomgangen ovan framstar
samsyn och delat beslutsfattande som det slutgiltiga
malet i ett patientcentrerat vardmote. For att na

dit bor vardmotet préglas av en jamlik relation dir
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parterna oppet kan samtala om sina preferenser och
sin vardegrund. Det dr dock inte bara i vetenskaplig
litteratur som diskussionen om patientcentrering
fors. I foljande avsnitt tittar vi pa hur begreppet
anvands och forstés bland centrala policy-aktorer.

Centrala aktorers forstaelse
av patientcentrering

Utifran rapportens syfte, att undersoka
forutsittningar och begransningar for
patientcentrerade virdméten i en svensk kontext,
ar det av intresse att kartldgga hur begreppet
anvands och forstas. Vi backar darfor ett steg

fran diskussonen om vad som utmarker ett
patientcentrerat vardmate och granskar istallet hur
patientcentrering, eller motsvarande term, forstas
och tolkas av centrala policy-aktorer. Foljande
termer anvandes i sokningar pa nationella aktorers
hemsidor: patientcentrering, patientinflytande,
patientmakt, patientrittigheter, personcentrering,
personcentrerad vard, patientmedverkan,
patientfokusering/patientfokus, patientansvar,
och patientperspektiv. Resultatet i form av antal
sOktréffar varierade mellan s6kord och aktor. De
aktorer som slutligen inkluderas i urvalet har

alla det gemensamt att de varit aktiva i debatten
om patientcentrering samt utgor viktiga aktorer

i organiseringen och styrningen av svensk
sjukvérd. I denna rapport star vairdmotet i fokus,
men patientcentrering som begrepp innefattar
fler aspekter av vardsystemet. For att ge en

mer rattvisande bild av likheter och skillnader i
tolkningar av begreppet presenteras aktorernas
definitioner i sin helhet.

Flera svenska aktorer hanvisar till internationella
aktorer som The Picker Institute och Institute

of Medicine (USA) i sitt arbete med att definiera
patientcentrering. Dessa aktorer har haft ett
stort inflytande 6ver diskussionerna kring
patientcentrering, och darfor borjar vi med en
genomgang av deras definitioner.

The Picker Institute

The Picker Institute ar ett oberoende, icke-
vinstdrivande institut som grundades i USA och som
har kontor i Schweiz och Storbritannien. De har haft
en ledande roll i utvecklingen och framjandet av

ett patientcentrerat perspektiv i sjukvarden. Ett av
deras mal ar att utbilda hélso- och sjukvardspersonal
i att bli mer patientcentrerad. Ar 1993 publicerades
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boken "Through the Patient’s Eyes”, dar bland annat
redaktoren Margaret Gerteis diskuterar hur varden
kan inkludera patientens perspektiv.?* Boken har fatt
stort genomslag och de dimensioner som forfattarna
utvecklar har spritts till méanga andra lander.
Modellen bestar av dtta dimensioner:

1. Respekt for patientens virderingar, preferenser

och specifika behov

Samordnad och integrerad vard
Information, kommunikation och utbildning
Daglig livsforing

Kanslomassigt stod

Engagemang fran familj och vanner

Kontinuitet av vard

S S I A R

Tillgdnglig vard"

Modellen anvinds dven som underlag i forsok

att mita grad av patientcentrering och for att
utveckla vardkvaliteten. I en svensk kontext
presenteras modellen bland annat i en rapport

fran Myndigheten for vardanalys och anvinds av
Riksrevisionen i en granskning av hur de nationella
riktlinjerna kan anvindas som medel for att starka
patientcentrering.**

The Health Foundation
I Storbritannien arbetar The Health Foundation med
att stirka kvalitet i det brittiska sjukvardssystemet
NHS. Det ar en stor oberoende och icke-
vinstdrivande organisation som ser patientcentrering
som en del av sitt kvalitetsarbete. I deras nyligen
publicerade rapport inleder de retoriskt med fragan
“What is person-centred care?” och ger foljande svar:
A person-centred health system is one that supports
people to make informed decisions about, and to
successfully manage, their own health and care, able
to make informed decisions and choose when to invite
others to act on their behalf. This requires healthcare
services to work in partnership to deliver care
responsive to people’s individual abilities, preferences,

lifestyles and goals.?**

Vidare skriver de att personcentrerad vard &r

en filosofi dar man ser patienter som likvardiga
samarbetspartners nar det géller att planera,
utveckla och bedéma vilken vard som &r bast
lampad for patientens behov. Enligt detta synsitt
ska patienten med sin familj vara delaktig vid
allt beslutsfattande.?® Centrala komponenter

i personcentrerad vard &r, enligt forfattarna,

1* Har ar dimensionerna éversatta av Riksrevisionen (Riksrevisionen, 2013)

medmansklighet, virdighet och respekt. Det handlar
inte om att ge patienten vad denne vill ha, utan att
pa riktigt ta patientens preferenser, varderingar,
familjesituation och sociala situation i beaktande:
”In other words, person-centred care is about co-
production rather than consumerism.”26¢9,

I ett forsok att tydliggora begreppet personcentrering
gjorde The Health Foundation en systematisk
genomgang av de olika termer som anvands i
debatten. Forfattarna konstaterar att det finns ett
stort antal nirliggande termer (patientcentrering,
familjecentrerad vard, individualiserad vard,
Kklientcentrerad vard), men forordar samlingstermen
"Person-centred care’.?s Trots forekomsten av flera
termer lyckas de identifiera fem huvudsakliga
dimensioner av begreppet:

e Att erkdnna och legitimera patientens erfarenhet
av sitt sjukdomstillstand

e Uppmairksamma och erkdnna patientens expert-
kunnande

e Ge realistiskt hopp
e Utveckla ett pagaende partnerskap

e Forse patienten med stod att forhandla inom
hélso- och sjukvardssystemet

I rapporten ges dven en oversikt av vanligt

anvanda metoder och instrument for att mita
personcentrering, som enkatundersokningar,
intervjustudier och observationsstudier med
patienter och personal. En slutsats &r att det saknas
samstimmighet kring vilka instrument som bast
mater personcentrerad vard. Forfattarna papekar,
liksom vi i denna rapport, att en viktig fraga for
framtiden ar att tydliggora vad personcentrering
egentligen betyder for att kunna avgora hur man bist
mater begreppet.

Institute of Medicine

En annan ledande internationell aktor inom
patientcentrering ar Institute of Medicine

(IOM), ett oberoende och icke-vinstdrivande
forskningsinstitut som arbetar for att stodja och
utveckla den amerikanska sjukvarden. I en omtalad
rapport "Crossing the quality chasm™7 fran 2001
lyfts patientcentrering fram som en viktig aspekt for
sjukvardens kvalitetsarbete.
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Bade Socialstyrelsen?® och Myndigheten for
vardanalys hanvisar till institutets definition av
patientcentrerad vard, hér i svensk 6versittning
av Myndigheten for vardanalys:
Hiilso- och sjukovard som skapar ett partnerskap mellan
vardpersonal, patienter och deras familjer (ndr det
ar lampligt) for att garantera att beslut respekterar
patienternas onskemdal, behov och preferenser och att
patienterna far den utbildning och det stod de behover

Jfor att ta beslut och delta i sin egen vard. =%

Myndigheten fér vardanalys

Bland de svenska aktorerna har Myndigheten

for vardanalys haft en central roll nir det galler
diskussionen kring patientcentrering. I en rapport
fran 2012 undersoker de i vilken grad den svenska
sjukvarden kan anses vara patientcentrerad.*

Nar de inledningsvis diskuterar framvaxten av
patientcentrering konstaterar de att den bade anses
ha ett egenvirde, samtidigt som den ibland ses som
ett medel for att nd andra mal.

Ett patientcentrerat hélso- och sjukvdrdssystem dr ett
system som utformats utifran dem det ska tjina, det
vill siiga patienterna. Det finns fler och fler beldgg for
att patientcentrerad hélso- och sjukovard ger biittre
hdlsoresultat och nojdare patienter. Patientcentrering
har ett véirde i sig, men det kan ocksa ge besparingar i
hélso- och sjukvardssystemet samt i samhidillet i stort
genom att patienterna i hogre grad foljer ordinerade

behandlingar och snabbare kommer tillbaka i arbete.*

I rapporten utvecklas ett analytiskt ramverk,
vilket dr en syntes av ledande internationella
definitioner och komponenter av
patientcentrering. Analysramen ar framtagen
genom att de vanligaste dimensionerna inom nio
olika patientcentreringsmodeller identifierats
och sammanstallts, vilket resulterat i foljande
fem dimensioner som anses centrala for en
patientcentrerad vard:

 Patienter som medaktorer i varden genom
information och utbildning.

» Respekt for patienters individuella behov,
preferenser och varderingar.

e Samordning och kontinuitet savil inom som
mellan vard och omsorg.

» Helhetssyn pa patienter som manniskor med
béade medicinska och icke-medicinska
(ex, sociala, emotionella och andliga) behov.

e Involvering av familj och nérstaende i varden
enligt patienters 6nskemal.

Baserat pa enkiatundersokningar av bland annat
Commonwealth Fund (IHP-studien) fran 2011

och Nationella Patientenkiten (2010 och 2011),
finner Myndigheten for vardanalys att flera steg har
tagits for att forbattra informationen till patienter.
Brister finns dock i friga om att méta patientens
individuella behov, viarderingar och preferenser,
samt i fraga om att anta en helhetssyn pa patientens
situation. Myndigheten for vardanalys finner
séledes att det finns utrymme att 6ka graden av
patientcentrering i svensk sjukvard.

Socialstyrelsen
Socialstyrelsen viljer att anvanda termen
patientfokusering. De framhaller att patienten ska
bemotas utifran sitt specifika sociala ssmmanhang
och att varden ska utforas med respekt och
lyhordhet. I arbetet med att utveckla hilso- och
sjukvardens kvalitet, for att uppna “God vard”, har
patientfokuserad hélso- och sjukvard identifierats
som en viktig forutsattning och definieras pa
foljande vis:
En patientfokuserad hélso- och sjukvard innebdr att
varden ges med respekt och lyhordhet for individens
specifika behov, forvintningar och virderingar, och att

dessa vigs in i de kliniska besluten.>

Vidare skriver de att “en patientfokuserad hélso-
och sjukvard innebair att varden bygger pa respekt
for ménniskors lika viarde och den enskilda
manniskans virdighet, sjalvbestimmande och
integritet.” 2 Patienten ses som expert pa sin
situation, men befinner sig i ett underlage och star
i beroendestéllning till vardpersonalen. Darfor ar
individanpassad information viktigt, och dialogen
central, for patientens delaktighet och inflytande
over sin halsa och behandling. Detta anses i sin
tur ha betydelse for vardens resultat, dar en 6kad
patientngjdhet leder till 6kad f6ljsamhet till vardens
rekommendationer. Socialstyrelsen beskriver
framvixten av patientfokusering som en del av

en internationell utveckling med start under

50- och 60-talet. Drivkraften var att man ville flytta
fokus fran sjukdom till en mer holistisk syn - en
helhetssyn - pa patienten. Aven Socialstyrelsen
uppmarksammar dock avsaknaden av enhetlig
terminologi och etablerad definition av begreppet.
I sitt arbete med en definition hanvisar
Socialstyrelsen bland annat till den modell
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som presenteras i rapporten “Crossing the Quality
Chasm” fran Institute of Medicine.*

I en fordjupad definition av patientfokusering skriver

Socialstyrelsen:
En patientfokuserad vard innebdr att varden
bygger pa respekt for médnniskors lika virde, den
enskilda méanniskans véirdighet och individens
sjdlobestimmande och integritet. Patienten bemots
utifran ett socialt sammanhang och varden utfors med
respekt och lyhordhet for individens specifika behov,
JSorutsdttningar, forviantningar och vérderingar. Den
planeras och genomfors i samrad med patienten.
Kommunikationen ska vara en integrerad del av all
vard och behandling. Patientens kunskap, forstaelse
och insikt dr forutséttningar for att han eller hon ska
kunna vara delaktig i och ha inflytande dver sin egen

hdlsa, vard och behandling.?

Patientfokus syftar till att stdarka patienters stallning
inom sjukvarden, men &r ocksa ett medel for att

na det 6vergripande malet med “God vard” (6kad
kvalitet, sdkerhet och effektivitet). Enligt var
kdnnedom har Socialstyrelsen inte tagit fram nagon
egen operationaliserbar definition med matbara
indikatorer av begreppet patientfokus. I stillet mats
patientfokus ofta genom patientenkiter (exempelvis
Vardbaromentern), som inte ar konstruerade for
detta andamal.*

Sveriges Kommuner och Landsting

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
anvander fraimst termen patientmedverkan, men
patalar forekomsten av narliggande termer som
patientsamarbete, partnerskap, patientens makt
eller patientcentrerad vard.>° I ett positionspapper
redovisar de sin syn pa patient- och brukarmedverkan
i hilso- och sjukvard samt socialtjanst. Patient-

och brukarmedverkan lyfts framforallt fram som

en strategi att 6ka kvalitet och effektivitet inom
hilso- och sjukvéarden. Detta kan tolkas som att
kvalitet och effektivitet ar 6verordnade mal framfor
patientcentrering i sig. SKL. anvander sig &dven av
termen medskapande (co-production), som framst
beror delaktighet i utforandet av varden. Vidare
patalas den obalans i maktforhéllandet som ratt
mellan patient och vardgivare, och att en forandring
kravs sa att patientens kompetens och formaga
erkdnns av vardgivaren. Patienten ska ocksa ges
storre mojligheter att paverka sin vardprocess; fran
att vara en mottagare av vard, ska patienten bli

en samarbetspartner.®?

Centrum for personcentrerad vard

vid Goteborgs universitet (GPCC)

Vid Goteborgs universitet finns Centrum for
personcentrerad vard (GPCC) som bedriver
forskning om personcentrerad hélso- och sjukvard,
med fokus péa langvariga sjukdomstillstand. Deras
utgangspunkt ar att patienten ar “en person som ar
mer an sin sjukdom” och att varden ska inkludera
fler aspekter av personens sammanhang an endast
de biologiska. Personens upplevelse av sjukdomen
ska sta i centrum och vardgivare ska i partnerskap
med patienten behandla alla beslut som ror dennes
vard och behandling. Enligt forskare vid GPCC

ar partnerskapet den mest centrala dimensionen
av personcentrerad vard: "Det handlar om en
omsesidig respekt for varandras kunskap; a

ena sidan patientens kunskap om hur det ar att
leva med tillstandet, & andra sidan halso- och
sjukvardspersonalens kunskap om tillstdndet

pa en generell niva.” ** Ett optimalt partnerskap
uppstar endast da vardgivaren ser patienten som
jambordig part, vars expertomrade ror sin egen
sjukdomssituation. Patienten perspektiv, 0nskemal
och synpunkter ska vigas in i undersokning

och behandling.?* Ovriga centrala element i
patientcentrerad vard dr personens resurser,
medverkan i den egna varden samt strukturerad
dokumentation i form av personlig halsoplan.?

Forskarna ser personcentrerad vard som en process
bestaende av tre delar. For det forsta innebar det
patientcentrerade arbetsséttet att vardpersonal
lyssnar till patientens beréttelse for att bli

medveten om dennes vilja, motiv och resurser.

For det andra handlar det om att formulera en
overenskommelse, det vill sidga ett partnerskap
mellan personal och person. For det tredje méste
den gemensamma planen synliggoras, bland annat
genom dokumentation i patientjournalen och
information som ar tillgénglig for alla parter.>> GPCC
ar kanske den aktor i den svenska kontexten som
tydligast har en normativ hallning med sitt arbete att
framja personcentrering, till skillnad fran namnda
myndigheter som har en mer beskrivande ansats till
begreppet.

Patient- och professionsorganisationer
Utover de myndigheter och organisationer
som namnts ovan finns mangder av svenska
patient- och professionsorganisationer och
forbund. Enklare s6kningar pa négra av deras
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hemsidor gav forvanansvart fa relevanta traffar,
oavsett om soktermen var patientcentrering,
personcentrering, patientdelaktighet eller liknande.
En svensk aktor som véljer att anvinda termen
personcentrering framfor patientcentrering ar
Svensk sjukskéterskeforening. I deras mening
innebar termen patient- att endast sjukdomen sétts i
fokus, medan termen person- innefattar fler aspekter
iindividens liv och sociala ssmmanhang. De skriver:
Personcentrerad vard kan beskrivas som en vard
som strdvar efter att synliggora hela personen och
prioriterar tillgodoseende av andliga, existentiella,
soctala och psykologiska behoo i lika hiog utstrdckning
som fysiska behov. Personcentrerad vard innebdr
att respektera och bekrdfta personens upplevelser
och tolkning av ohdlsa och sjukdom, samt att arbeta
utifran denna tolkning for att framja héilsa med
utgangspunkt i vad hélsa betyder for just denna
enskilda person. En personcentrerad vard innebdr
ocksa att personens unika perspektiv ges likvdrdig

giltighet som det professionella perspektivet.”

Citatet belyser begreppets koppling till holism som
innebir en helhetssyn pa manniskan.

Sammanfattande reflektioner

Som genomgéngen visar saknas en allmént
vedertagen definition av begreppet patientcentrering
och dessutom forekommer det en méangd
nirliggande termer for det som vi i denna rapport
kallar patientcentrering. Trots att sjdlva termerna
skiljer sig finns det dock stora innehallsmassiga
likheter mellan de olika aktorernas termer och
definitioner. Utifran genomgangen av aktorernas
definitioner och beskrivningar framkommer ett
antal dimensioner som vanligt forekommande

eller sarskilt viktiga, vilka vi sammanfattar

nedan. Eftersom rapporten dr avgransad till att
behandla forutséttningar och begransningar for ett
patientcentrerat vardmote, kommer vi enbart att
redogora for de dimensioner av patientcentrering
som ror sjdlva motet mellan vardgivare och patient.

1. Respekt for patientens individuella preferenser
beror fragan om respekt for patientens sjélvbe-
stimmande och integritet.

2. Information och utbildning om olika be-
handlingsalternativ, risker och effekter dr en
forutsittning for att patienten ska kunna vara en
delaktig part i varden.

3. Patienten som partner handlar om att patientens
kunnande om sin sjukdomssituation ska erkan-
nas och att patienten ska ges utrymme att vara
en aktiv medaktor. Delat beslutsfattande kan ses
som en del av denna dimension.

4. Helhetssyn pa médnniskan handlar om att se
till fler aspekter av patientens situation dn den
rent fysiska skadan eller sjukdomen, exempelvis
dennes sociala, emotionella och andliga behov.

Vi vill dock podngtera att dessa dimensioner

inte ska ses som en fullstandig definition av
patientcentrering. I foreliggande rapport har vi valt
att inte utveckla en egen definition av begreppet
patientcentrering eller ga in i debatten kring

vilken term som bor anviandas. De presenterade
dimensionerna bor i stéillet ses som en beskrivande
sammanstéllning av vanligt forekommande aspekter
och dimensioner bland centrala aktorers anvindning
av begreppen.

Aven om det finns dterkommande teman

och dimensioner inom de olika aktorernas
definitioner saknas det dnda konsensus kring

hur begreppet ska definieras och tolkas, vilket &r
problematiskt pa flera sitt. For det forsta framstalls
patientcentrering ibland som mal och ibland som
medel. Patientcentrering som mal i sig handlar om
att viarna patientens autonomi och att organisera
varden utifran patientens behov och 6nskemal.
Patientcentrering framstalls andra ganger som

ett medel, till exempel lyfter Socialstyrelsen och
SKL vikten av patientcentrering i syfte att uppna
“God vard” och okad patientsdakerhet. Denna

breda anvandning av begreppet riskerar att

orsaka malkonflikter i implementeringsarbetet.

For det andra ar det problematiskt att det saknas
vedertagna matinstrument. Varken Myndigheten
for vardanalys eller Socialstyrelsen, centrala aktorer
i sammanhanget, har lanserat métbara indikatorer
for att mita grad av patientcentrering. I stillet
anviander man sig av befintliga patientenkiter som
inte konstruerats for detta andamal, och som darfor
inte kan anvéndas till jamforelse och nivaskattning.
Detta leder till fragan: Hur ska vi avgora grad av
patientcentrering om vi inte vet hur vi ska méata
den? For det tredje finns det en variation i hur
langtgaende man tolkar patientcentrering och dess
dimensioner. I den internationella litteraturen som
presenteras i detta kapitel framkommer en mer
langtgaende tolkning av begreppet jamfort med
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tolkningar som framtrader ur svenska aktorers
formuleringar. En langtgaende tolkning ar att
patient och vardgivare har ett samtal praglat av

ett 0msesidigt informationsutbyte diar malet ar
delat beslutsfattande. En sndvare tolkning ar att
vardgivaren informerar patienten som fortsatt far en
mer eller mindre passiv mottagande roll. Exemplet
tydliggor att avsaknaden av en gemensam definition
och forstaelse kan skapa skillnader mellan olika
vardgivares tillampning av patientcentrering, vilket
i sin tur kan leda till missforstand och, i virsta fall,
patienters minskade fortroende for sjukvarden.

Att flera svenska aktorers definitioner kan tolkas
utifran en mer sniv forstaelse av begreppet innebar
att patientcentrering bor kunna implementeras

utan alltfor stora fordndringar i det befintliga
sjukvardssystemet. Véljer vi i stillet att forsta
patientcentrering utifran en mer langtgaende
tolkning, kraver det troligtvis storre ingrepp i det
befintliga systemet. Trots att anvdndningen av
snavare tolkningar tycks vanligt, ar det av betydelse
att tydliggora vad en mer langtgaende tolkning skulle
innebéra. Genom att synliggora logiken bakom

en mer langtgaende form av patientcentrering
tydliggors dven eventuella spanningar och konflikter
i det befintliga systemet, vilket ar en forutsattning
for att mojliggora en god implementering.

Fortsatt i rapporten kommer vi darfor att titta

pa patientcentrering, och dess kompabilitet med

det svenska sjukvardssystemet, utifran en mer
langtgdende tolkning av begreppet.
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Kapitel 3.

Forutsattningar och begransningar

i sjukvardens styrning

Hilso- och sjukvarden &r en komplex organisation,
som styrs av olika aktorer pa flera nivaer. Riksdagen
stiftar nationella lagar, Socialstyrelsen har
foreskriftsritt och tar fram nationella riktlinjer,
Landstingen beslutar om finansiering och
utformning av hélso- och sjukvarden. Darutéver
finns ett flertal myndigheter och organisationer med
inflytande 6ver olika delar av hilso- och sjukvarden.
Vérdprofessionerna, framforallt lakarkaren, har vid
sidan av den politiska styrningen en stark stillning i
sjukvardens styrning och genomforande. Syftet med
foljande kapitel ar att tydliggora forutsiattningar och
begransningar for ett patientcentrerat vardmote
utifran radande lagstiftning, kunskapsstyrning samt
professionernas roll i styrningen.

Forutsattningar och begrans-
ningar for patientcentrering
i patientlagen

Lagstiftningen sétter de 6vergripande ramarna for
hélso- och sjukvardens verksamhet. En central fraga
ar darfor hur vl lagstiftningen Gverensstimmer med
principerna for en patientcentrerad vard. I det har
avsnittet gors en genomgang av den nya patientlagen’
med syfte att undersoka vilka forutsiattningar och
begransningar lagen sitter for patientcentrerade
vardmoten. Patientlagen kommer att diskuteras
utifran de fyra dimensioner som i féregaende

kapitel lyftes fram som vanligt forekommande i
patientcentreringsbegreppet. Analysen syftar till

att svara pa om dimensionerna forekommer i lagen
och, om ja, pa vilket sétt och i vilken utstrackning. Vi
inleder med en kort bakgrund till lagen.

Patienters stallning och inflytande inom hélso- och
sjukvarden har varit en fraga for ménga statliga
utredningar de senaste decennierna. Bakgrunden

till den senaste - beslutet att infora en patientlag,
inleddes den 24 mars 2011 da regeringen tillkallade
en sarskild utredare med uppdrag att foresla hur
patienters stéillning och inflytande inom hilso- och
sjukvarden kan stirkas.?® Utredningen kom att kallas
Patientmaktsutredningen och 2013 6verlamnades

delbetdankandet Patientlag.” Utredningen lamnade
ett forslag pa en ny patientlagstiftning, utformad
utifran ambitionen att skapa en 6verskadlig,
pedagogisk och lattillginglig reglering. Ett ar senare
overldmnade regeringen en proposition till riksdagen
som bifolls den 12 juni 2014.> till riksdagen som

den 12 juni samma ar bif6lls. Syftet med lagen ar

att "starka och tydliggora patientens stallning samt
att frimja patientens integritet, sjdlvbestimmande
och delaktighet™. Vidare anges att lagen bor

stodja patientens mojlighet att medverka och vara
medskapande i sin egen vardprocess™. Den nya
lagen samlar och fortydligar befintliga skrivelser
som ror patientens stillning, framforallt fran Halso-
och sjukvérdslagen och Patientsidkerhetslagen.?”
Genom att samla skrivelser om vardens skyldigheter
gentemot patienten, ar malséttningen att
astadkomma en perspektivforandring dar patientens
stallning starks.

I de flesta avseenden motsvarar patientlagen
skrivelser i tidigare lagstiftning, men den innefattar
aven en del tillagg och fortydliganden. De
huvudsakliga skillnaderna &r att informationsplikten
utvidgas och att patienten far storre mojlighet att
vilja vard utanfor hemlandstinget. Vidare tydliggors
huvudregeln att vard inte far ges utan patientens
samtycke och nya bestimmelser om barns inflytande
infordes. De skrivelser om skyldigheten att informera
patienten om bland annat sitt hilsotillstdnd, mojliga
metoder for undersokning, vard och behandling

och hjialpmedel vid funktionsnedséttning som
funnits sen tidigare i hilso- och sjukvardslagen och
patientsdkerhetslagen finns kvar.?6(b $)37(6 Kap. 6 §)

Nar det géller fragan om att infora en
rattighetslagstiftning argumenterar
Patientmaktsutredningen, trots sitt namn, for att

std fast vid beslutet att inte infora en renodlad
rattighetslagstiftning dar medborgarna kan utkriava
sin ratt i en vanlig domstol. Framforallt hanvisar man
till att en domstolsprovning av enskildas drende ar
resurskravande eftersom den kraver stor medicinsk
expertkompetens fran hilso- och sjukvarden. Det
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skulle aven inskrianka pa det kommunala sjalvstyret
och demokratiskt fattade beslut om prioriteringar:”
Regeringen anser sdledes att patientlagen inte ska
innehalla utkrdvbara rdttigheter ¢ den meningen att
besluten som fattas inom varden ska kunna dverprévas av
domstol. Det betyder att patientlagstiftningen i huvudsak
ska bygga pa de skyldigheter som vardgivarna och hilso-

och sjukudrdspersonalen har gentemot patienterna.>**’

Patientcentrering forutsitter inte
rattighetslagstiftning, men regeringens tydliga
stéllningstagande markerar dnda en bortre

grins for patientens maktposition gentemot
sjukvardssystemet. Darmed kan lagstiftningens
utformning ses som en begriansning for
patientcentreringens utstrackning inom sjukvarden.
Myndigheten for vardanalys efterfragar i sitt
remissvar till delbetdnkandet Patientlag ett
fortydligande om “hur efterlevnaden av en
skyldighetslagstiftning ska sdkerstéllas™ och pekar
pa risken att "alltfor manga patienter upplever idag
en stor diskrepans mellan vad de enligt lagen har
ratt att forvanta sig och den verklighet de moter.”.
Patientcentrering som term aterfinns inte i sjalva
lagtexten utan man talar generellt om patientens
stéllning och inflytande. Lagens kapitelindelning
tyder dock pa att man forhallit sig till begreppet i
arbetet med lagen. Lagen innehaller bland annat
bestammelser om tillgédnglighet, information,
samtycke, delaktighet, fast vardkontakt och
individuell planering, val av behandlingsalternativ
och hjialpmedel, ny medicinsk bedomning och val av
utforare. Flera av dessa teman dterkommer namligen
iolika definitioner av patientcentrering.

Hérnast foljer en analytisk genomgang

av patientlagen utifran de dimensioner av
patientcentreringsbegreppet som identifierats i
kapitel tva. Syftet ar att tydliggora om och pa vilket
sitt dimensionerna aterfinns i lagtexten, for att pa sa
satt undersoka forutsédttningar och begransningar for
ett patientcentrerat vardmote.

Respekt for patientens virderingar och
individuella preferenser

En grundldggande dimension av patientcentrering
ar att varden ska ges med respekt for patientens
varderingar, preferenser och specifika behov.

Detta angransar till respekt for individens
sjalvbestimmande och integritet, vilket ocksa
faststalls i patientlagen!® -1, Regeringsformen slar
fast att varje medborgare gentemot det allmanna ar

skyddad fran patvingat kroppsligt ingrepp*°® k-6 9,
alltsa att sjukvard sker pa frivillig basis. Patientens
samtycke méaste inhdmtas innan vard ges, vilket i sin
tur ska foregas av information enligt patientlagens
tredje kapitel. Samtycke ges vanligtvis muntligen

till personalen. Undantag for samtyckeskravet

ar exempelvis om patienten ar medvetslos. Da

kan vardspersonal agera utan aktivt samtycke

med hanvisning till nodsituation och sa kallat
hypotetiskt samtycke.**? Det finns dven tillfallen

da det kravs ett skriftligt samtycke, exempelvis om
vavnadsprov ska sparas i biobank.**** Fragan om hur
samtycke ska inhdmtas ges relativt stort utrymme i
delbetdankandet, dar utredningen landar i att man
inte bor stilla nagra formkrav, som underskrift eller
bevittnande, kopplat till patientens samtycke.”

Att varden ska utformas i samrad med patienten
och med respekt for patientens sjalvbestimmande
ar tydligt utifran lagen. Patientlagen fastslar att:
“Hilso- och sjukvarden ska sa langt som mojligt
utformas och genomforas i samrad med patienten”
1kap-19) Huruvida lagen ger forutsattningar for en
vard som respekterar patientens individuella behov,
preferenser och vdrderingar kan dock diskuteras,
eftersom skrivelsen terfinns i en paragraf som
handlar om egenvard. Det ar darfor oklart om

detta dven giller nér varden utfors av vardgivare.
Svenska lakaresillskapet skriver i sitt remissyttrande
att de saknar en djupare diskussion kring
lagforslagets etiska aspekter.* Sillskapet menar att
balansgangen mellan patientens sjalvbestimmande
kring vardinsatser och sjukvardens bedomning
utifran vetenskap och beprovad erfarenhet ar mer
komplicerad an vad utredningens analys ger uttryck
for. Vidare anses termen “sjdlvbestimmande” kunna
leda till missforstand och orealistiska forvantningar
pa varden, och séllskapet forordar darfor

termerna “medbestammande” eller “delaktighet”.
Sammanfattningsvis visar genomgangen av lagen
och dess forarbeten att dimensionen “respekt for
patientens individuella preferenser” behandlas
relativt ytligt. Ambitionen att sjukvarden ska bemata
patienten med respekt ar tydlig, men utredningen ger
ingen vigledning i hur denna respekt ska uttryckas i
praktiken.

Information och utbildning

Vikten av information och utbildning aterkommer
som en central dimension av patientcentrering.
Det handlar dels om att skapa forutsittningar for
patienten att vara en delaktig part, dels om ett sétt
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att 6ka patienters trygghet och ngjdhet med varden.
Patientmaktsutredningen skriver:

Information behovs for att patienten ska kunna
utova sitt sjilobestimmande och ta stillning till om
han eller hon vill acceptera den vard som erbjuds,
men den underldttar ocksa for patienten att kinna
okad kontroll dver sin tilloaro genom att undanrdja
eller minska ovisshet och mojliggora planering.
Bristande information kan vidare uppfattas som
bristande respekt eller daligt bemétande. [...] Rétten
till information dr saledes av avgorande betydelse for
patientens maojlighet att utova sjilvbestimmande och
vara delaktig i varden och bor déirfor genomsyra hela

hdilso- och sjukvarden.15%

Patientlagen staller utokade och relativt langtgaende
krav om vilken information patienten har ratt

till. Tillagg i lagen inkluderar information om
forvantad tidpunkt for vard, forviantat vard-

och behandlingsforlopp, véisentliga risker for
komplikationer och biverkningar, eftervard, samt
metoder for att forebygga sjukdom eller skada.
Informationen ska anpassas till mottagarens
forutsattning att ta emot den, bland annat utifran
alder, mognad och sprakliga bakgrund. Vardgivaren
avgor hur informationen ska utformas och ska, i
mojligaste man, forsikra sig om att mottagaren
forstar innehall och betydelse av informationen.
Viktigt dr att det fran patientens sida inte finns
nagon skyldighet att utova sitt sjalvbestimmande,
eller att ta del av all tillgidnglig information. Det

ar upp till patienten att bestimma hur mycket
information och hur mycket sjdlvbestimmande
denne vill utova.>*** Flera remissinstanser

menar att lagforslaget ar otydligt gallande
informationsansvaret. Socialstyrelsen och Sveriges
Lakarforbund anser det otydligt vilken aktor som ska
informera patienten, och att informationsansvaret
vad giller exempelvis administrativ information
(tidpunkt for behandling) inte kan forvantas falla
pa behandlaren.***” Svensk sjukskoterskeforening
patalar vikten av ritt forutsattningar for att kunna
erbjuda individualiserad information, exempelvis
“kompetent personal, gott bemotande, kontinuitet

i vardkontakter, tid for samtal mellan parter,
narstdende och vardpersonal liksom lampliga
lokaler for avskildhet och samtal.™8. Myndigheten
for vardanalys lyfter fram vikten av att astadkomma
kommunikation och dialog i det enskilda vardmétet,
snarare an en ensidig informationsférmedling.?

Sammanfattningsvis skarper lagen
informationskraven, vilket kan ses som en
forutsattning for patientcentrering. En begransning
ar att det inte framgar av lagen vad som avses med
“individuellt anpassad information”, vilket namns
av Patientmaktsutredningen. De skriver att det kan
finns behov av utokad vigledning for den personal
som forvintas formedla information. Vardmotet kan
darfor fortsatt praglas av informationséverforing
fran vardgivaren till en passivt mottagande patient,
snarare an att ett kunskapsutbyte sker i dialog.

Patienten som partner

En tredje vanligt forkommande dimension i
patientcentreringsbegreppet ar patienten som
samarbetspartner. Vardgivaren maste erkdnna
patientens kunnande om sin egen sjukdomssituation
och ge patienten utrymme att vara en aktiv
medaktor. Patientlagen talar inte explicit om
patienten som partner.! Det begrepp som anviands
ar delaktighet, vilket ar rubriken pé lagens femte
kapitel. I kapitlet finns skrivningen att varden sa
langt det ar majligt ska utformas och genomforas

i samrad med patienten. Att nistkommande
paragraf anger att egenvard ska utgd fran patientens
onskemal och individuella forutséttningar, antyder
att skrivelserna om delaktighet framforallt handlar
om egenvard, snarare dn ett reellt partnerskap i
motet med vardgivaren. Svenska lakaresillskapet
efterfragar i sitt remissvar en langre och djupare
diskussion om begreppet delaktighet, framforallt
frigan om patientens inflytande 6ver medicinskt
beslutsfattande.*” De menar att utredningens
exempel om patientinflytande 6ver tidsbokning

ar ett forenklat exempel pa en komplex fraga.
Myndigheten for vardanalys efterfragar ett mer
utvecklat resonemang kring vilka aspekter av varden
som patienten kan vara delaktig i och vilken sorts
inflytande patienten bor ha.?

En annan aspekt av patient som partner handlar om
mojlighet till delaktighet i val av behandlingsform. I
propositionen till patientlagen poiangteras vid flera
tillfallen betydelsen av att patienten har tillracklig
information om sitt halsotillstand och befintliga
behandlingsalternativ som en central forutsittning
for patientens delaktighet. Man vill att varden ska
individanpassas eftersom samma l6sningar inte
anses passa alla individer. Valmgjligheten motiveras
bland annat genom att enskilda ofta har olika syn
pa vad som ger livskvalitet och vad som &r en stor
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eller liten risk. Om man utgér fran att varje enskild
patient sjalv vet bast vad som ger 6kad livskvalitet,
ar det rimligt att patienten &ven ska fa bedéma
effekterna av behandlingsalternativen. Patienten
far dock inte hamna i en situation med for stort
beslutsansvar. Det dr darfor viktigt att patienten
har tillracklig information om sitt hélsotillstdnd och
om befintliga behandlingsalternativ. Det betonas
aven att patienter som valjer att avsta fran aktiv
medverkan i beslutsprocessen ska behandlas med
lika stor respekt som de som vill delta.>

Hiilso- och sjukvardspersonalen mdaste ddrfor hjdlpa
patienter att virdera de olika alternativen, ge aktiv
véagledning och forsikra sig om att patienten har

ett tillrdckligt underlag for att kunna utéva sitt

sjélobestimmande.”

Patientlagen anger att patienter har mojlighet

att vilja behandlingsform ndr det finns fler dn

ett alternativ som star i overensstimmelse med
vetenskap och beprovad erfarenhet. Trots betoning pa
patientens mgjlighet till samrad, delaktighet och val
av behandling satter lagen med denna formulering
en tydlig grans for vilka behandlingar patienten har
att vilja mellan. Dessutom maéste kostnaden for den
valda behandlingen vara befogad utifran den aktuella
skadan eller sjukdomen. I propositionen till halso-
och sjukvardslagen fran 1982 star det att:

Patienten kan dock inte sjélo fa bestimma vilken vard
som ska ges och patientens medverkan kan aldrig
innebdra att kraven pa att varden och behandlingen
ska ske i enlighet med vetenskap och beprovad

erfarenhet eftersdtts.*

Det ar alltsa fortfarande upp till sjukvarden att
avgora vilka behandlingar som finns att vilja
mellan och att bedéma vilken information
patienten behéver for att kunna ta ett valinformerat
beslut. Man kan se detta som att sjukvardens
tolkningsforetride kvarstar. I en langtgiaende
tolkning av patientcentrering kan man ockséa
argumentera for att "patienten som partner”
innefattar fler aspekter dn endast delaktighet. Att
patienten far majlighet att i vissa fall vilja mellan
likvardiga behandlingsalternativ eller medverka i
sin egenvard uppfyllerinte kravet pé att patienten
ska behandlas som en likviardig partner i varden,
enligt en langtgdende tolkning, dir patientens egen
erfarenhet och upplevelse tas pa allvar. Det saknas
ocksa formella skrivelser i lagen om hur ett delat
beslutsfattande skulle kunna ses ut, nagot som
framstar som centralt inom patientcentrering.

17

Helhetssyn pa minniskan

Att se till hela personen och inte bara den fysiska
skadan eller sjukdomen &r en fjarde central
dimension i definitionen av patientcentrering. Flera
aktorer talar om att varden ska anta en helhetssyn
pa patienten, men patientlagen saknar skrivelser
om vardens skyldighet att tillgodose andra aspekter
(som sociala, emotionella och andliga behov) an de
rent medicinska. Att skrivelser saknas i lagen kan
darfor innebéra en begriansning for patientcentrerat
forhallningssitt eftersom vardgivaren inte har nagon
skyldighet enligt lag att tillgodose andra behov
utover de medicinska.

Skapar den nya lagen forutsattningar fér en
patientcentrerad vard?

Sammantaget visar genomgangen av lagen att

det finns skrivelser som skapar forutsdttningar

for ett patientcentrerat vardmote. Dessa ar dock
inte sarskilt langtgaende. Flera dimensioner inom
patientcentreringsbegreppet behandlas inte alls i
lagtexten och det ar oklart i vilken man lagen skapar
forutsattningar for patienten att agera som en
likvardig partner. Svaret pa fragan om lagen skapar
forutsattningar eller hindrar patientcentrering beror
till syvende och sist pa hur man viljer att forsta

och tolka patientcentrering. Det tydliggor aterigen
problematiken med avsaknaden av gemensam
definition och tolkning av begreppet och dess
dimensioner. Lagen innehéller vissa skrivelser som
gar i linje med patientcentrering enligt en snav
tolkning, men vid en langtgéende tolkning aterfinns
avsevirda brister. Att ansvaret for vilken information
som ska ges ligger hos vardgivaren och det faktum att
varden alltid ska utga fran vetenskap och beprévad
erfarenhet vittnar om en modell dar sjukvarden
behaller tolkningsforetradet och patienten fortsatt
kan anses ha en "mottagande” roll.
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Kunskapsstyrning och patientcentrering
Aven andra utvecklingstrender spelar roll

for patientens majligheter att erhalla en
patientcentrerad vard. De senaste artionden har sa
kallad kunskapsstyrning blivit ett viktigt politiskt
styrinstrument inom hélso- och sjukvérden.
Styrmodellen kan ses som en utveckling av den
kunskapstrend som kom att kallas evidensbaserad
medicin (EBM) och som tog fart under tidigt 90-tal.
EBM utvecklades inom lakarprofessionen med syfte
att aterkoppla resultat fran forskning till den kliniska
verksamheten. Bakgrunden var en allt snabbare
medicinsk utveckling och kunskapsflode, vilket
medforde ett behov av att samla och virdera aktuell
forskning. Tanken var att varden i hogre utstrackning
skulle bedrivas utifran en vetenskaplig grund baserat
pa “bista tillgdnglig kunskap”.?°~> EBM kom sedan
att tillampas och vidareutvecklas av politiker och
tjanstemén som numera stéller krav pa en mer
evidensbaserad, likvardig och kostnadseffektiv
vard.*? Socialstyrelsen beskriver fyra komponenter
som anses viktiga for att bedriva kunskapsstyrning.
For det forsta kriavs en kunskapsbas bestaende av
Kklinisk och experimentell forskning samt grund- och
pabyggnadsutbildning for vardprofessionerna.

For det andra kravs en systematisk uppf6ljning

och utvirdering vilket forutsitter en gemensam
informationsstruktur och kvalitetsregister. For det
tredje kravs tydliga rekommendationer och riktlinjer
som bygger pa basta tillgingliga kunskap. For

det fjarde kravs ett systematiskt utvecklings- och
forbattringsarbete utifran tillganglig data.”

Som framgar av Socialstyrelsens tredje kriterium

ar formuleringen av nationella riktlinjer en

viktig del av kunskapsstyrningen, vilket pagatt i
Sverige sedan tidigt 90-tal. Till en borjan inneholl
riktlinjerna specifik vigledning gillande diagnostik,
behandling, sjukdomsforebyggande atgiarder

och vissa métbara kvalitetsindikatorer inom det
aktuella sjukdomsomrédet.” Sedan 2004 innehéller
publicerade nationella riktlinjer dven ett beslutsstod
for 6ppna prioriteringar, baserat pa den etiska
plattform som utgor grunden for prioriteringar
inom svensk hilso- och sjukvard. Ambitionen &r

att riktlinjerna ska fungera som ett stod vid beslut
om resursfordelning for vardpersonal pa klinikniva
och politiker pa landstings- och nationell niva.”
Socialstyrelsen bestimmer inom vilka omréden

nya riktlinjer ska tas fram och ansvarar for den
arbetsprocessen. Statens beredning for medicinsk

utvardering (SBU) har i uppgift att sammanstélla
och utvirdera publicerad medicinsk forskning.
Utvarderingar och sammanstillningar ligger till
grund for den evidensbaserade kunskapsbas som
inista steg anvands i framtagningen av nationella
riktlinjer. I den expertgrupp som arbetar med

att ta fram de nationella riktlinjerna sitter bade
medicinska och hilsoekonomiska experter.” Statens
centrala roll i framtagningen av riktlinjerna vittnar
om en 0kad centraliseringstrend inom sjukvarden.**

Det finns an sé lange lite forskning kring hur en
okad nationell kunskapsstyrning paverkar sjalva
vardmotet och forutsdttningar for patientcentrering.
I en studie visar Mio Fredriksson och kollegor dock
att de nationella riktlinjerna har en standardiserande
funktion. De utgor en sé kallad “gold standard”

som blir vigledande for det lokala, kliniska

arbetet. Konsekvensen ar en mer likriktad vard
oavsett vilken lakare man besoker vilket kan sta

i motsatsstillning till en mer patientcentrerad

vard dar patientens varderingar och preferenser
ligger till grund for behandlingsbeslut.” I sin
masteruppsats om implementeringen av de svenska
nationella riktlinjerna, finner Sofie Vengberg

(2012) dock att manga lakare ser riktlinjerna

som goda rekommendationer med utrymme for
individanpassning utifran respektive patient vilket
talar for majligheten att kombinera nationella
riktlinjer och patientcentrering.” Riksrevisionen
har gjort en genomgéang av de nationella riktlinjerna
med syfte att undersoka om dessa ar ett effektivt
verktyg for att frimja patientcentrering inom

hélso- och sjukvarden. De finner att staten bor
kunna anvinda dessa riktlinjer mer effektivt 4n

vad man gor idag, bland annat genom att man i
framtagningsprocessen ser till att patientperspektivet
far en mer central roll ?°. Sammantaget vet vi

inte sd mycket om hur kunskapsstyrning och
patientcentrering Gverensstaimmer i praktiken.
Befintliga studier ger ndgot motstridiga resultat, men
vi kan konstatera att det teoretiskt sett finns en risk
att standardiserade riktlinjer forsvarar majligheten
till individanpassning och patientcentrering.
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Professionsstyrning och
patientcentrering

Professionsstyrning

Vid sidan av den politiska styrningen har
vardprofessionerna, sirskilt ldkarkaren, en stark
stallning och kan pa ménga sitt ses som de
viktigaste aktorerna i sjukvardens styrning och
genomforande. En orsak till ldkarkarens centrala roll
ar verksamhetens komplexitet. Till skillnad fran mer
uniforma valfardstjanster gar det inte att pa forhand
standardisera sjukvardstjanster, vilket omojliggor

en central politisk detaljstyrning." Besluten maste
anpassas till varje enskild patient och situation
vilket har gjort att likaren ansetts vara den mest
lampade beslutsfattaren. Genom lagstiftning och
legitimering 6verlater darfor staten genomforande
och beslutsfattande till lakarkaren som far monopol
pa utovandet av sjukvard. Traditionellt sett har
professionsstyrning haft en stark roll inom svensk
hélso- och sjukvard, men samhallsutvecklingen har
lett till en hogre utbildningsniva bland medborgarna,
okade krav pa valfrihet och individuella

16sningar, och en mer littillgédnglig information,
vilket ssmmantaget utmanar professionens
kunskapsmonopol." Inforandet av valfrihetssystem,
privata utforare, vardgaranti och 6kad fokus pa
patientcentrering kan a ena sidan ses som 16sningar
for att framja fortsatt fortroende for sjukvarden.

A andra sidan kan 6kad patientcentrering dven ses
som ett hot mot professionernas kunskapsmonopol,
och i forlangningen professionsstyrningens mojlighet
att upprétthélla fortroendet for sjukvarden. Den
avgorande fragan ar darfor var gransen bor ga
mellan en professionell styrmodell och en modell
som baseras pa okad patientmedverkan och
patientinflytande, om det 6vergripande maélet ar att
behélla hogt fortroende for svensk sjukvard.

Vad kdnnetecknar den traditionella
likarprofessionen?

Centralt i lakarprofessionens identitet ar

den biomedicinska kunskapssynen. Denna
kunskapssyn utgér fran att kroppen &r styrd
av genetiska och biologiska lagar dar sjukdom
ses som en biologisk funktionsstérning som
ska atgirdas. Sjukdomar ar klassificerade med
tillhorande diagnoskriterier och dér objektiva
matmetoder helst ska inga. Detta implicerar att
det finns objektiva kriterier for vad som &ar bra

eller daligt for patientens medicinska tillstand.
Lakaren definierar patientens problem genom
undersokningar, provtagningar och diagnosticering
och fattar darefter behandlingsbeslut. Denna

syn pa medicinsk kunskap och arbetsmetoder ar
grundldggande i den traditionella virdmodellen
dér lakaren som medicinsk expert anses vara den
som vet vad patienten bast behéver och darfor

bor fatta beslutet om patientens behandling.™ En
annan central del i ldkarprofessionens identitet

ar att den bar med sig en sarskild lakaretik.
Medlemmar i Sveriges lakarforbund ska folja de
etiska regler som forbundet beslutat. Bland annat
stadgas att: "Lékaren ska behandla patienter med
empati, omsorg och respekt och far inte genom sin
yrkesauktoritet inkréikta pa vederborandes ratt att
bestamma over sig sjalv™>®. Lakaren ska respektera
patientens ratt till information om sitt héalsotillstand
och majliga behandlingsalternativ. Behandlingen
ska om mgjligt utga fran informerat samtycke.

I manga avseende Gverensstimmer dessa etiska
principer med de dimensioner som brukar inga i
begreppet patientcentrering. Darmed kan de etiska
riktlinjerna som praglar lakarprofessionen ses som
en forutsattning for ett patientcentrerat perspektiv
ivarden. Den traditionella ldkarrollen tycks alltsa i
vissa avseenden sté i Gverensstimmelse med centrala
principer inom patientcentrering, samtidigt som
den biomedicinska utgdngspunkten kan ses som en
begriansning for patientcentrerade vardmaten.

Professionsstyrning och patientcentrering
Fordelarna med professionsstyrning ar
mojligheten till situationsanpassning och att
yrkesgruppen med bist medicinsk kunskap fattar
de viktigaste medicinska besluten. Den framsta
nackdelen ar att patienten riskerar hamna i

ett kunskaps- och maktunderldge gentemot

en yrkeskar vars beslutsfattande kan uppfattas

som allenarddande. Som ett svar pa kritiken

om en paternalistisk sjukvard, ofrmogen till
individanpassade l6sningar, har patientcentrering
kommit att presenteras som en 16sning. Samtidigt
som patientcentrering kan bidra till att 6ka
medborgarnas fortroende for sjukvarden finns det
en inneboende konflikt mellan patientcentrering och
traditionell professionsstyrning. Patientcentrering
utmanar pa ett grundldggande vis ldkarkérens
kunskapsmonopol och implicerar en ny roll

for professionen. Traditionellt sett har den
biomedicinska kunskapssynen och en forestallning
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om professionens kunskapsmonopol dominerat
ivardens syn pa sin uppgift. Denna traditionella
logik maste nu i vissa, eller manga, avseenden
anpassa sig till en patientcentrerad logik. Var
spanningar och konflikter riskerar uppsta mellan de
tva logikerna behandlas vidare i ndsta kapitel. Det
som anda star klart dr att en patientcentrerad vard
ivissa avseenden forutsitteren forandrad syn pa den
professionella rollen.

Sammanfattande reflektioner

Svaret pa fragan vad det finns for forutsiattningar

och begransningar for ett patientcentrerat vardmote
utifran den befintliga styrningsmodellen beror pa
hur man véljer att forsta och tolka patientcentrering
som begrepp. Utifran en sniv tolkning av
patientcentrering kan den nya patientlagen

anses skapa relativt goda forutsattningar for
patientcentrering. Aven befintliga regler for
ldkaretiken Gverensstaimmer i flera avseenden

med ett patientcentrerat forhallningssétt. De
patientcentrerade inslagen i lagen bestar framforallt
av att patientens sjalvbestimmande, integritet och
vardens informationsskyldighet betonas och breddas.
Samtidigt sitter patientlagen en tydlig grins for
patientcentreringens omfattning - vard ska ske i
enlighet med evidens och beprovad erfarenhet och
till en kostnad som anses rimlig utifran skadan

eller sjukdomens karaktér. Utifran en langtgaende
forstéelse av begreppet finner vi i stéllet avsevarda
begransningar i lagtexten, framforallt vad géller delat
beslutsfattande och helhetssynen pa manniskan.

Den parallella utvecklingen med kunskapsstyrning,

i form av nationella riktlinjer, kvalitetsregisterer, och
standardiserade behandlingsbeslut, riskererar ocksa
att begransa majligheterna till individanpassning och
patientcentrering. Hur patientcentrering stammer
overens med lakarkarens traditionella arbetssitt
behandlas vidare i nasta kapitel.
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Kapitel 4.

Olikheter mellan ett paternalistiskt
och ett patientcentrerat vardmote

Huruvida det svenska sjukvardssystemet

ar kompatibelt med patientcentreringens
underliggande logik ar en viktig fraga att belysa

nir varden ska bli allt mer patientcentrerad. I detta
kapitel gor vi antagandet att sjukvarden traditionellt
satt har haft stora inslag av ett paternalistiskt
forhallningssatt. Syftet med kapitlet ar att tydliggora
var och pa vilket sitt det kan uppsta spanningar

och konflikter mellan ett paternalistiskt respektive
ett patientcentrerat perspektiv. Darfor utvecklar

vi, utifran internationell vetenskaplig litteratur,

en modell 6ver centrala skillnader mellan de olika
forhallningssatten. Fem omréden behandlas i
modellen; synen pa kunskap, synen pa patienten,
behovsprovning for tillgang till vard, vem som

har medicinskt ansvar, och vad som ingar i den
professionella yrkesrollen.

Tva forhallningssatt

— var uppstar spanningar?

Syftet med denna redogorelse av vad som praglar

ett paternalistiskt respektive ett patientcentrerat
forhallningssatt ar att tydliggora teoretiska olikheter
och spanningar. I praktiken finns det sakerligen
manga sitt att kombinera de bada forhallningssitten,
som kan ses som att de kompletterar varandra,

och har varsina styrkor och svagheter beroende pa
situation och uppgift. Likvil kan olikheterna ge
upphov till konflikter, till exempel om vardgivaren
och patienten gor olika bedomningar om vilket
forhallningssitt som ska ges foretrade i en viss
situation. Introduktionen av ett nytt forhéllningssatt
ger ocksa upphov till nya och in sa lange obesvarade
fragor, som hur det medicinska ansvaret ska hanteras
vid delat beslutsfattande. Men vi borjar med att
pavisa vissa olikheter i synen pa kunskap.

Olika syn pa kunskap

I grunden vilar de tva forhallningssitten pa

tva traditioner kring synen pa kunskap. Det
paternalistiska forhallningssattet har i vastvarlden
framst kombinerats med en biomedicinsk, och

reduktionistisk, syn pa manniska och halsa.!”7-%
Enligt en reduktionistisk kunskapssyn antas varje
del av en helhet kunna forstas for sig. Biomedicinsk
kunskapssyn striavar efter att isolera bidragande
(framst biologiska) orsaker till en sjukdom, och

har haft stora framgangar att behandla en rad
sjukdomar. Man anser att den mest tillforlitliga
kunskapen uppnés genom systematiska empiriska
observationer, dar samma resultat ska kunna
reproduceras om experimentet upprepas.
Kunskapssynen har ocksa stott pa motgangar, framst
rorande sjukdomar som innehaller mer &n enbart
fysiologiska grunder.>7%° For patienter med komplex
sjukdomsbild innebar vardgivarens specialisering
iolika &mnen ocksa att man maste triffa olika
specialister for varje sjukdom. Den enskilde kan

da uppleva att det fran vardens sida saknas en
helhetssyn om ens livssituation.®

Det patientcentrerade forhallningssittet, & andra
sidan, bygger pa en holistisk syn pa kunskap om
manniskan. Grundidén for holism ar att helheten

ar mer 4n sammanlidggningen av delarna och att
minniskan inte endast kan forstias genom att studera
mindre bestandsdelar.5 Holistisk vard innebar att
hela ménniskan vardas och fysiska, psykiska, sociala
och andliga aspekter &r lika relevanta som kliniska
aspekter i vardmotet.%>%* Individen ses som placerad
i en storre kontext med familj, kultur och ekologi.®?
For att kunna uppna god hilsa (definierad som mer
an enbart franvaro av sjukdom®) méaste man lata
hela ménniskan och hennes situation sta i fokus i
vardmotet. Holistisk vard kan anvianda sig av enbart
biomedicinska behandlingsmetoder, men ofta ingar
dock dven kunskap fran osterlindsk medicin eller sa
kallad komplementarmedicin.®¢266-5¢ Majoriteten
av komplementirmedicinska behandlingar

har antingen inte genomgétt vetenskapliga

tester eller sa har ingen effekt (dnnu) kunnat
pavisas.t% Samtidigt argumenterar anhangare

till komplementarmedicinen att vasterlindska
forskningsstudier bygger pa reduktionistiska
antaganden som inte kan maita de effekter som
komplementarmedicinen ger.®*% Det dr darfor for
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narvarande oklart om denna typ av behandlingar
kan ingd i den allminna sjukvarden som stéller
krav pa vetenskap och beprovad erfarenhet.
Samtidigt som allt storre vikt laggs vid att

ranka biomedicinska forskningsstudier utifran
deras bevisvarde, soker sig allt fler patienter till
komplementarmedicinska ut6vare. 7 Detta
tydliggor vixande motsittningar mellan dessa
forhallningssatt.patientens andliga, emotionella,
och sociala behov jamte de biomedicinska. Denna
kontrast mot det paternalistiskt biomedicinska
forhallningssattet dr centralt eftersom den
tydliggor den viktiga fragan: Vad ar egentligen
vardens uppgift? En annan central fraga dr hur
vardgivare ska hantera patientens 6nskemal om
komplementirmedicin.” Kan patienten forvanta
sig att vardgivaren ska kunna ge information om
komplementdrmedicinskabehandlingar? Och borde
varden till och med erbjuda och bekosta en del
sadana behandlingar?

Olika syn pa patientens roll

Patientens roll ser olika ut i de tva vardmodellerna.
I det paternalistiska vardmotet har vardgivaren
monopol pa biomedicinsk kunskap, vilket forstarker
dennes roll att som ensam expert bedoma patientens
biomedicinska behov.""7”” Denna utgangspunkt

gor att sjukdomen, snarare dn patienten, star i
fokus och att atgérder framst riktas mot biologiska
mekanismer. Psykologiska, sociala eller kulturella
aspekter av mianniskan ses mer séllan som relevant
for vardmotet. Hilsa forstas som franvaron

av sjukdom, vilket innebdr att nar patientens
kroppsliga fysiologi atergar till sitt normala tillstand
(ofta definierat utifrin statistiskt normalitet) ar
personen ocksa frisk.’?*® Patientens upplevelse och
erfarenheter av sin kropp och sjukdom ses darfor
ha begransad relevans, och patientens huvudsakliga
uppgift ar att svara pa fragor och f6lja rad och
rekommendationer som vardgivaren ger. Relationen
mellan vardgivare och patient priaglas ddrmed av

en asymmetrisk maktfordelning, dar vardgivaren
har tva typer av overtag. Forst finns en asymmetri i
amne - det ar patientens, inte vardgivarens, hilsa
som ska sarskddas. Dérefter finns en asymmetri

i uppgift - det ar vardgivarens uppgift att stalla
fragor, stélla diagnos, och fatta beslut om majliga
handlingsalternativ.”® Asymmetrin ses inte
nodvandigtvis som ett problem i modellen, sa lange
som negativa konsekvenser ocksa hanteras och
begrinsas. Till exempel ingar det i 1dkaretiken att

se till patientens specifika behov och 6nskemal, och
i mojligaste man viga in den informationen i det
medicinska beslutet.”™ Vardgivaren kan alltsa vilja
att informera om relevant medicinsk kunskap och
redogora for sina resonemang med patienten - som
en samtalspartner. Likvil kan ldakaren, enligt ett
paternalistiskt forhallningssitt, fatta beslut utan att
sOka patientens aktiva samtycke.'””

Den patientcentrerade varden a andra sidan

ser individens unika livssituation som central,

vilket innebar att man inte kan forlita sig pa
standardl6sningar och allmdnna rekommendationer
ivardmotet. Inom holistisk vard antar man att

trots manniskors manga likheter, méste varden
individanpassas da varje sjukdomstillstand ar

unikt for den personen.®® Vad “God vard” och rétt
behandling innebar for en viss patient maste alltsa
diskuteras i samrad mellan de tva parterna. Patienten
ar den som kénner sig sjélv och sin situation bést
och erkdnns som expert pa sin sjukdomssituation.
Det ar ocksa patienten som ska leva med de
konsekvenser som foljer av de medicinska besluten,
vilket motiverar att patienten dr en likvardig part

i samtal med delat beslutsfattande.'® Da hilsa
definieras som ndgot mer an franvaron av sjukdom,
innebar det att patientens hela livssituation,
inklusive behov av emotionellt, andligt eller social
karaktar, erkdnns som relevant for virdmotet. En
konsekvens av detta forhallningssétt dr att patientens
subjektiva uppfattning om sitt halsotillstand maste
inkluderas i avvigningen om sjukdom eller ohilsa
foreligger.” Samsyn uppnas genom ett 6ppet samtal
med omsesidigt kunskapsutbyte, men dar bada
parter har lika ritt att anvinda sin vetoritt mot

den andres beslut.”” P4 sa vis ar det centralt i det
patientcentrerade forhallningssittet att patienten
erkanns som en likvardig part i vardmotet.

Olika syn pa hur vardbehov bedéms

Det finns an sa lange en begransad diskussion
om hur vardbehov kan bedémas utifran ett
patientcentrerat forhallningssitt, och hur

det kan sta i kontrast till ett paternalistiskt
forhallningssatt. Det tycks dock som att det finns
en viss skillnad i patientens roll i bedomningen av
vardbehov. Den svenska sjukvarden ar universell
i sin karaktar, den omfattar alla medborgare
oavsett betalningsformaga. Vardens resurser ar
dock begrinsade och prioriteringar maste ske

pa rattvis grund. Darfor har lakaren ensamt
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ansvar for att tillgang till vardinsatser baseras

pa den sa kallade medicinska behovsprincipen.

I idealsituationen kan sjukdom pavisas genom
objektiva mitmetoder, vilket ger enhetlig grund

for diagnosticering och beslut.”” Samtidigt har
patienter med upplevd ohilsa, men utan fysiologiska
maitbara tecken, ofta kint att varden inte tagit

deras behov pa allvar.®® I den patientcentrerade
modellen, & andra sidan, ges patienten ett legitimt
utrymme att bedoma sin egen hilsa eller ohélsa.

I en langtgaende tolkning av patientcentrering
innebar det att patientens subjektiva upplevelse

och uppfattning om sin hélsa bor inkluderas i den
medicinska behovsbedomningen. Detta har setts
som en l6sning for de situationer dir patienter
upplever ohilsa som inte erkédnns i den traditionella
sjukvarden. Att patientens subjektiva upplevelse
inkluderas i behovsbedomningen dr dock inte
oproblematiskt eftersom det samtidigt forsvarar
mojligheten att pa objektiv grund bedoma vardbehov
och resursfordelning.”” Vid en langtgédende
tillimpning av denna typ av patientinflytande kan
prioriteringsprincipen (att den med storst behov av
vard ska prioriteras) komma att utmanas. Det ar
dock oklart i vilken utstrackning som det efterstravas
inom svensk hélso- och sjukvard att patienten ska ha
inflytande 6ver den typen av beslut.

Olika syn pa det medicinska ansvaret

En central aspekt i virdmotet 4r medicinskt
beslutsfattande och ansvar. Hér ar det 4n sa linge
teoretiskt och juridiskt oklart hur ansvarsfragan

ser ut i en mer patientcentrerad modell.
Patientsdkerhetslagen tydliggor vardpersonalens
ansvar att utfora sitt arbete i 6verensstimmelse med
vetenskap och beprovad erfarenhet trots att varden,
sa langt det 4r majligt, ska utformas genom samrad
med patienten.?”6 X 6789 En forutsdttning for att
lakarna ska kunna béra det medicinska ansvaret ar
att de har mandat att fatta de avgorande besluten.
Utifréan ett renodlat patientcentrerat perspektiv

ska beslut ske i samrad, efter dialog med patienten.
Nir patienten bjuds in till delat beslutsfattande i
det patientcentrerade vardmotet uppstar fragan om
ansvarsfordelningen ocksa méste omfoérhandlas.

I litteraturen kring patientcentrering har
ansvarsfragan inte diskuterats i samma utstrackning
som hur delat beslutsfattande kan ske. I den
teoretiska diskussionen argumenterar &tminstone
en del forfattare att delat beslutsfattande ocksa
implicerar ett delat ansvar.'>79:8°

Juridiskt sett kan varden endast avsaga sig det
medicinska ansvaret om patienten viljer att avsta
behandling mot vardgivarens rekommendation. I
fall da behandling kan utforas av patienten sjalv
som egenvard, ar det vardgivarens skyldighet att
forsdkra sig om att patienten har kapacitet och
kunskap att utfora varden pa ett sékert sétt.! Oavsett
den juridiska situationen kan delat beslutsfattande
ocksé innebara att patienten kanner sig moraliskt
ansvarig, vilket rapporteras som skl for att
patienten véljer att 6verlaimna det medicinska
beslutet helt till vardgivaren.®® Nuvarande
lagstiftning ar tydlig angaende vardens medicinska
ansvar, och det ar darfor angeldget att vidare utreda
hur en mer langtgaende patientcentrering med
delat beslutsfattande far for juridiska och etiska
konsekvenser.

Olika syn pa yrkesrollen

Tidigare har vardgivarens 6verldgsna biomedicinska
kunskap setts som en central komponent for att
uppna legitimitet och fa patientens fortroende

i vardmotet.”®7>%! Idag kan allt fler patienter

ta till sig medicinsk information och darmed

kan vardprofessionernas kunskapsmonopol

och expertstatus komma att utmanas.?>** Nar
patientcentrering dessutom betonar vikten av

att sociala, emotionella och andliga dimensioner

i patientens liv uppmérksammas och bemots i
vardmotet, stalls det nya krav pa vardgivarens
yrkeskompetens. Kidnslomaissigt stod i varden ar
exempelvis ndgot som virderas hogt av patienter,
men 4r inte alltid nagot som vardpersonal ser som
sin huvudsakliga uppgift®, har ratt utbildning
for7es586 eller véljer att hantera i det faktiska
vardmotet™5+%6-58, Motet med en ifragasittande och
valinformerad patient kan uppfattas som ett hot mot
den egna yrkesidentiteten som medicinsk expert®+*?,
nagot som diskuteras vidare i nésta kapitel.
Mojligheten att implementera ett patientcentrerat
forhallningssatt inom hélso- och sjukvarden
forutsitter darfor ett forandringsarbete vad géller
yrkesroll och professionell identitet.®” Vardgivaren
maste till exempel kunna ge 6kat beslutsutrymme

at patienten utan att det uppfattas som brist pa
kompetens®48785.9° eller att det upplevs som att man
overger det medicinska ansvaret for patienten™*7.
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Sammanfattande reflektioner

Som genomgangen ovan visat bygger ett
patientcentrerat och ett paternalistiskt
forhallningsitt pa skilda antaganden och logiker,
som i flera avseenden kan vara svéra att kombinera.
De teoretiska spanningar som kan skonjas nar
forhéllningssatten har dragits till sin spets, kan
sammanfattas i nedanstaende tabell.

Till skillnad fran denna teoretiska renodling av
modellerna innehéller varden i praktiken inslag av
olika forhallningssatt, dar delar av patientcentrering
helt omfamnas, medan andra delar far begransad
genomslagskraft. Denna teoretiska genomgang, dar
centrala olikheter tydliggors, ar dock viktig eftersom
den bidrar till att tydliggora var de tva perspektiven
krockar och de respektive konsekvenserna nér
modellerna dras till sin spets. I strdavan att hitta

Tabell 1.

en mojlig vig for 6kad patientcentrering behover
bade for- och nackdelar med patientcentrering, sa
vil som det traditionella paternalistiska modellen,
diskuteras. En forutsittning for att en sadan analys
ar att de olika modellernas logiker tydliggors.

Da kan vi lattare svara pa fragorna: Vad i den
traditionella paternalistiska modellen vill vi gora

oss av med och vad bor bevaras? Ar alla aspekter

av patientcentrering verkligen 6nskviarda? Hur bor
ansvarsfordelningen mellan vardgivare och patient se
ut nar vardbeslutet fattas med delat beslutsfattande?
I nésta kapitel gar vi vidare till den internationella
forskningslitteraturen for att undersoka vilka
svarigheter implementeringen av patientcentrerat
forhallningssatt mott i praktiken.

Modell 6ver centrala olikheter mellan ett paternalistiskt och ett patientcentrerat vardmote.

Paternalistiskt vardmote

Patientcentrerat vairdmoéte

Kunskapssyn
Biomedicin.

Reduktionism / Evidensbaserad

Holism / Komplementarmedicin.

Syn pa patienten
mottagare av vard.

Sjukdomen i centrum. Patienten ar

Hela manniskan i centrum. Patienten som expert
pa sin situation/sjukdom.

Beslut om
behovsbedémning

Lakaren goér medicinsk behovsbeddémning.

Oklart om eller hur patienten ska inkluderas i
detta beslut.

Medicinska ansvaret Lakaren/sjukvarden.

Oklart om en del av ansvaret faller pa patienten.

Syn pa vardgivarens
yrkesroll

yrkesetiken.

Medicinsk expert med vagledning ur

Kompetens inom flera omraden; medicinsk,
social, andlig, emotionell.

24

Forum fér Health Policy. Anvand géarna vart material men var vanlig uppge kalla
www.healthpolicy.se



Kapitel 5.

Patientcentrerat vardmote
— svarigheter i praktiken

I inledningen jamfordes svenska patienters
upplevelser av virden med resultat fran andra
lander. Sverige far aterkommande bottenplacering
av de elva deltagande landerna vad avser patienters
upplevelse av delaktighet och upplevelse av att

ha fatt tillrdcklig information for att kunna fatta
valgrundade beslut om sin vard och halsa>69192

En forklaring till de svaga svenska resultaten vad
géller delaktighet och information kan vara att
andra lander har kommit langre i arbetet med att
implementera ett patientcentrerat forhallningssitt
ivarden. Samtidigt visar flera internationella
studier pa svarigheterna med att implementera

en patientcentrerad vard trots omfattande
utbildningsinsatser.”>7939¢ T kapitel fyra beskrevs
centrala skillnader mellan ett patientcentrerat
respektive ett paternalistiskt forhallningssétt. I
detta kapitel gors en djupdykning i aktuell forskning
med syftet att identifiera vilka praktiska hinder som
identifierats i den vetenskapliga litteraturen vad
géller patientcentrerade vardmoten. Hur tanker
vardgivare kring begreppet patientcentrering och
vilka hinder i vardmétet uppstar i praktiken? Vilka
forklaringar kan man hitta till varfor det tycks

vara sa svart att implementera ett patientcentrerat
forhallningssitt i motet med patienterna?

Vad kan vara svart med
patientcentrerade vardmoten?

Det 6msesidiga informationsutbytet

Ett patientcentrerat virdmote med delat
beslutsfattande forutsitter att patienten ar
informerad och vill ta en aktiv roll. Den valutbildade,
aktiva patienten som &r van att ifragasitta och soka
egen information bendmns ibland som "den nya
patienten” 7. Internets framvéxt ar sjalvklart

en komponent i diskussionen eftersom medicinsk
information for manga patienter ar latt tillganglig

just genom dator och internetuppkoppling i hemmet.

Forskningen visar dock att vardgivares instillning
till valinformerade och aktiva patienter inte ar
odelat positiv. Patienters egna efterforskningar av
medicinsk information ses i huvudsak som positivt

och som en hjilp i vardmotet.529%96 Samtidigt vittnar
flera internationella studier om hur vardgivare kan
uppleva sig ifragasatta av alltfor valinformerade
patienter.?>9°-% Orsakerna till vardgivarens
reaktioner dr med all sakerhet mangfacetterade,
men for patienten uppstar en osikerhet kring hur
vardgivaren kommer reagera pa egna initiativ. For
patienten som Onskar ett patientcentrerat vardmote
tycks det saledes vara en balansgang mellan att

visa sig aktiv och kunnig, men utan att framsta

som Gverinformerad, kravande eller pastridig. En
av grundforutsattningarna for samtal med delat
beslutsfattande ar att bada parter upplever sig
obehindrade att uttrycka sin sikt eller framfora

ny information. Det dr darfor bekymmersamt med
de brittiska och amerikanska studier som visar hur
patienter tycks vara medvetna om att det kan vicka
negativa reaktioner hos vardpersonalen om de star
pa sig vad géller sin egen medicinska kunskap eller
gor en annan bedomning an vardgivaren,9%102-105
Litteraturen ger dessvirre inga svar pa hur vanligt
forekommande den “nya patienten” dr, men i
litteraturen diskuteras sarskilt sa kallade kriavande
vardmoten (demanding encounters) *. En forsiktig
slutsats &r att den “nya patienten” vissa ganger
riskerar att métas av vardgivares negativa reaktioner
och som i virsta fall slutar i en konflikt snarare dn
samforstand.'010!

Studierna visar att patienter anger en rad olika
anledningar till varfor de valt att inte dela med sig
av sin kunskap i virdmotet, vissa mer problematiska
an andra. Exempel pa oproblematiska skal till
patientens tystnad ar att informationss6kningen
var for eget bruk, att patienten velat dubbelkolla
vardgivarens information, eller att patienten ansig
sin information som irrelevant i virdmotet.%: 102
Exempel pa allvarligare skl till patientens tystnad
ar att de inte ville uppfattas som ifragaséttande
eller utmanande av vardgivaren, och darmed
riskera negativa reaktioner eller en konflikt.®2 %

102 Aven patienter med lingvarig sjukdom uppger
att de ibland undviker att beritta allt de vet om
sitt tillstdnd, aven medicinsk information, for att
undvika en negativ reaktion.'°>'°¢ Ddarmed finns ett
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stort hinder for ett 6msesidigt informationsutbyte,
vilket ar en viktig hornsten i ett patientcentrerat
samtal.

Vérdgivare ger uttryck for en viss ambivalens i sin
installning till aktiva patienter. I en amerikansk
studie var vardgivarna positiva till patienter som
sokte medicinsk information, men inte om de
anviande informationen for att stélla krav eller ville
diskutera komplementiarmedicin.®? I en enkéatstudie
med 400 ldkare uppgav majoriteten att det var
positivt for det patientcentrerade samtalet om
patienten stéller fragor om behandling och andra
alternativ.” Daremot ansags patienters alltfor
kritiska hallning forsvara ett delat beslutsfattande.
Exempel pa vad en kritisk hallning kunde innefatta
var: patienten uttrycker tvivel, patienten insisterar
eller patienten vill ha en ny medicinsk bedomning.
I en engelsk intervju- och observationsstudie'®”

dir 18 ldkare och sjukskoterskor deltog, var en av
forfattarnas slutsatser att den foljsamma patienten
ocksa uppfattas som den rationella patienten av
vardgivaren (se aven °6198109) Sammantaget styrker
dessa studier Rosewilliam och kollegors slutsats i
en systematisk litteraturstudie att en patient som
samarbetar och delar vardens synsitt uppfattas
som rationell och har stérre mojligheter att fa vara
del av ett patientcentrerat virdmote.” Enligt det
patientcentrerade forhallningssittet ska patientens
perspektiv, grundvarderingar och 6nskemal
respekteras. En sddan respekt ar sarskilt viktig for
patienter som har andra grundvirderingar och

synsitt som inte delas av sjukvarden eller vardgivare.

I praktiken tycks det patientcentrerade vardmatet
dock framst ske i méten med “foljsamma” patienter,
och vardgivare var mer intresserade av att 6verfora
medicinsk information &n att delta i ett 6msesidigt
informationsutbyte.!**

Ett ytterligare hinder for ett 6msesidigt
informationsutbyte tycks vara vardgivares
forutbestaimda antaganden om patienten,5%103109-113
En interventionsstudie med sjukgymnaster fran
Nya Zeeland visade hur patientens mal med

sin behandling skilde sig fran vardgivarens mal
och vad denne trodde sig veta om patientens
onskemal.®” Om vardgivare uppfattar sig redan
veta vad patienter i allménhet 6nskar sig finns
det liten anledning att tillfraga den specifika
patienten om hans/hennes 6nskemal, vilket blir
ett grundldggande implementeringshinder for
patientcentrering. o091+

Vardgivarens forestallningar kan vara baserade pa
kunskap fran tidigare patienter eller att vardgivaren
sjalv lever sig in i rollen som patient.®*** Denna
installning illustreras med foljande citat av en lakare
pa en klinik som arbetade utifran principer om
patientcentrerad vard:

Dr. Black: I generally don’t [ discuss goals with the
patient]. So a lot of it is my own goals. My own
understanding through experience and knowledge what
the likely issues will be for the majority and what my

issues will be and then try to address them. 9*

Aven gillande patientens elementira 6nskemal

om information och delaktighet visar en studie

att vardgivare ofta gor felaktiga antaganden.>? I
patientundersokningar fran olika lander rapporterar
patienter att de generellt far mindre information

an de onskar i virdmotena.5 Sarskilt utsatta tycks
patienter med lag socioekonomisk status vara,
mojligen eftersom patienter i denna grupp tenderar
att ha en mer passiv samtalsstil vilket kan tolkas som
att patienten inte ar lika intresserad av information
och delaktighet.!°9115-117 Sammantaget har patienter
som delar sjukvardens synsétt en storre chans att fa
ett patientcentrerat vairdmote'®t, men det dr oklart
ivilken utstrackning som véardgivare kan och vill
niarma sig patienter med andra synsitt.

Patienten som expert

Idag kan ett stort antal patienter utbyta erfarenheter
med varandra tack vare internet, vilket ger en ny
killa till kunskap.% Aven patienter med ovanliga
sjukdomar har mgjlighet att kommunicera med
andra i samma situation. Genom att koppla ihop
tidigare enskilda personers subjektiva upplevelser
utformas en annan kalla till kunskap jaimte

den biomedicinska kunskapen. Ett mal med
patientcentrering ar att utjamna maktforhallandet
mellan vardgivare och patient **, och patienten

har darfor utnamnts till expert med ett eget
kunskapsomrade!®94103118-121 Har tycks det emellertid
finnas en osiakerhet hos vardgivare om hur man

ska forhalla sig till patientens expertomrade som
kan konkurrera med vardgivarens biomedicinskt
grundade kunskap.?>°' Till exempel uppgav

400 lakare i en tysk enkatstudie att man sag det
som en hjilp att patienten soker egen klinisk
information infor ett virdmate for samtal med delat
beslutsfattande.?® Daremot angav man samtidigt

att patienter som soker efter andra patienters
subjektiva erfarenheter och upplevelser forsvarar for
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ett delat beslutsfattande. Nar patienten kan hanvisa
till liknande erfarenheter for andra patienter blir
den tidigare individuella upplevelsen istillet en
kunskap som delas med manga andra patienter i
liknande situation. En del vardgivare rapporterar
en osidkerhet i sin expertroll gentemot patienten
som likvirdig part eller expert. Foljande citat ar
fran en sjukskoterskas moten med foraldrar som ar
kritiska till barnvaccinationer, och som inte vet hur
hon ska bemoéta beslut som bygger pa personliga
erfarenheter: "How do you say that’s not fact, it’s one
person’s experience”.'%!

Det kan framsta som paradoxalt att vardgivare

ar positivt instéllda till att patienter blir mer
informerade pa “deras” expertomrade, men ar
kritiska till informationssokning pa det omrade

som ska vara patientens expertomrade. En majlig
forklaring ar att sa lange som patienten ror sig

inom den biomedicinska kunskapssfiren kan
vardgivare diskutera och beméta faktaunderlag,
forskningsresultat eller utova kallkritik. Studier av
patienters natgrupper visar att de flesta deltagare ser
biomedicinsk kunskap som legitim, men inte som
den enda kéllan till kunskap.'?? Patienter anvinder
natgrupper till att diskutera fragor som vardpersonal
inte kan eller vill hantera och man kan fa stod for att
gora sina egna medicinska bedomningar eller kritiskt
utvardera vardens rekommendationer.'*'** Eftersom
patienten, enligt ett patientcentreringsperspektiv,
bor ses som expert uppstar fragan hur dennes
subjektiva, kontextuella och upplevda kunskap ska
bemotas och virderas jamte den biomedicinska
kunskapen. 52122125125

Patienten med kronisk sjukdom som expert
Inom gruppen “patienter” ryms sjilvklart stora
olikheter vad giller hur linge man levt med sin
sjukdom, hur mycket kunskap man kan och vill ta
till sig, sjukdomens karaktér och st6d fran anhoriga.
Bast forutsattningar att agera expert har patienter
som Gver tid har kunnat ta till sig medicinsk kunskap
och erfarenhetsbaserad kunskap om sin sjukdom,
det vill sdga framst patienter med kronisk sjukdom.
Denna patientgrupp uppmuntras sirskilt att

utfora egenvard med mycket ansvar. Som en del av
utvecklingen mot patientcentrering har egenvarden
gatt fran att ta sitt ldkemedel vid ratt tidpunkt enligt
instruktioner (self-care) till att patienten har mandat
att fatta egna beslut om justeringar i sin vard (self-
management).5+126

Darfor har man ocksa allt mer borjat franga
begreppet "foljsamhet” (compliance) till att prata
om samsyn (concordance) eftersom patienten har
mandat att andra rekommendationerna utifran
forandrad malsattning eller pa grund av sin
livssituation.®#*% Trots denna utveckling rapporteras
i flera studier hur patienter med kronisk sjukdom
upplever att vardgivare ar ovilliga att mota honom/
henne som expert pa sin egen sjukdom och att de ar
ointresserade av deras kunskap. Dessutom &r man
inte alltid trygg med att beratta for vardgivaren

niar man medvetet “gor fel” i sin behandling

eller gor en annan medicinsk bedomning.'03127

En brittisk intervju- och observationsstudie pa

en diabetesmottagning visade exempelvis hur
vardpersonalen fortsatte att resonera utifran ett
traditionellt forhallningssatt istdllet for att inkludera
patienten i utformningen och genomforandet

av varden.** Patienten sags som expert om han/

hon lyckats uppna de medicinskt satta malen for
behandlingen, utan hiansyn till sina egna mal eller
livssituation. Vardgivarna fortsatte att tinka i termer
av foljsamhet och om patienten “skott sig” (se dven
127). Fran patientens perspektiv kan man dessutom
anse sig ha en expertkunskap som mer an likvardig
vardgivarens kunskap. I intervjustudier uttrycker

en del patienter med kronisk sjukdom att de har
tillgang till bade den biomedicinska kunskapen och
sin upplevda kunskap - en 6verldagsen och integrerad
kunskap som ér otillginglig for vardgivare.!03106.120
Men om inte ens patienter med kronisk sjukdom
mots som expert i vardmotet, vilka mojligheter finns
det da for andra patienter att vara likvardig part
gentemot vardgivaren?

Patientens medbestammande i beslut
Grundprincipen for svensk hilso- och sjukvard ar
att vard bygger pa frivillighet, och att vard ges med
information och baseras pa patientens samtycke.
For ett antal allvarliga beslut stills det krav pa att
patienten aktivt ger sitt informerade samtycke'?,
men i de flesta mindre beslut ar patientens samtycke
underforstatt. Patienten ges ofta ingen sirskild
information och blir inte tillfrdgad om samtycke i
rena rutinatgarder.’?® Utifran en mer snév forstaelse
och anvandning av patientcentrering, kan det ses
som legitimt att patienten medverkar i vissa, men
inte alla, medicinska beslut. Elwyn och kollegor
argumenterar emellertid for att det finns goda

skal for patientmedverkan dven i beslut som av
vardpersonal uppfattas som rutinuppgifter.'*
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Exempelvis i fraga om vilka prover som ska tas, vilka
undersokningar som ska goras eller val av lakemedel.
I en mer langtgaende tolkning av patientcentrering
uppfattas det som problematiskt om patienten inte
ges tillfalle att paverka dven beslut om rutinatgarder.
I en studie fran Storbritannien uppgav vardgivarna
att de undvek att diskutera olika testers specificitet
och sensitivitet med patienter, och att de ogédrna
namnde allvarliga men ovanliga orsaker till en
patients symptom.*” Tva forklaringar till varfor

man inte inkluderade patienten i det medicinska
beslutet om provtagning var att man inte ville ville
oroa patienten i onddan och att man ville sakerstalla
att provet togs eftersom man sig det som sin

uppgift att ta hand om patienten (se dven 9413°).57
Vardpersonalens ovilja att skapa onodig oro hos
patienten tycks vara en viktig forklarande faktor till
varfor patienten inte alltid informeras fullt ut om sitt
tillstand. Enligt nationella riktlinjer i Storbritannien
ska lakare systematiskt diskutera medicinering och
livsstilsforandring med patienter med forhojd risk
for hjart-karlsjukdom. Har uttryckte dock flera av

de 24 intervjuade ldkarna en tveksamhet infor att
informera patienter som endast hade en mindre
riskh6jning.” Man var radd for att informationen
skulle gora mer skada &n nytta, i form av stress

och oro, och darfor valde man att inte informera
patienten. Aven for patienter med hog risk kinde
lakarna sig obekvama med att 6verlamna beslutet om
medicinering till patienten och det 6ppna samtalet
avgransades framst till patienter i mellanriskgruppen
(se aven 128131);

[...] as doctors we should certainly be selling it strong
to patients who are at high risk and the patients at
low risk we should not be selling it and the ones in the
middle the patient has to decide.”

Samtliga intervjuade ldkare i studien sdg det som

sin skyldighet att lata patienten medverka i beslut
om sin halsa och sin vard, men man sag det ocksa
som sin uppgift att gora en avvigning mellan skada
och nytta vilket ar i enlighet med lakaretiken. Icke
desto mindre dr det ett hinder i implementeringen av
patientcentrering att vardgivarna i vissa situationer
anser sig ha goda skail till att begrinsa informationen
till patienten, sarskilt i en langtgaende tolkning

av begreppet. En annan aspekt av att ta hand om

och skydda patienten ar nér vardgivaren uppfattar
att patienten saknar resurser att vara delaktig i
vardbeslut. I en systematisk oversikt av Légaré

och kollegor angavs, utan narmre precisering,

28

“egenskaper hos patienterna” som ett tungt skal att
inte ha samtal med delat beslutsfattande.™

I en annan oversiktstudie gavs foljande exempel

pa egenskaper hos patienten som ansags motverka
mojligheten till delat beslutsfattande: otillracklig
kunskap, lagt sjalvfortroende, orealistiska
forviantningar eller avsaknad av samarbetsvilja

(se dven **).” En del av svarigheten tycks

vara vardgivares olika uppfattningar om vad
patientcentrerad vard innebéar och bor innebéra.

I en langtgaende forstdelse av patientcentrering
aligger det sjukvarden och patienten att gemensamt
overbrygga eventuella hinder sé att alla patienter
som onskar kan delta i beslut, méjligen aven for det
som oftast ses som rutinatgirder, i varden.

Utrymme fér patientens virderingar

och 6nskemal

Vissa foresprakare av patientcentrering menar att
eftersom vardgivare inte ar experter pa viarderingar
ar det heller inte vardgivarens uppgift att besluta

i fragor som ror patientens livskvalitet och mal.
Varderingar som ofta dr relevanta i medicinska
beslut ar patientens syn pa risk, vad som ger
livskvalitet, eller vad som ar ens livsméal. Exempelvis
maste patienten avgora om lakemedlets eventuella
livsforlangande effekt gor det vart att sta ut med
biverkningar och forsdmrad livskvalitet.”*? Det ar
alltsa patientens perspektiv som ska vara vigledande
i de avseenden som vardbeslut ror avvagningar av
varderande karaktar. Dessa vardefragor blir ocksa
vanligare nar sjukvarden lagger alltmer tid pa att
hoja patienters livskvalitet och hilsa istéllet for att
akut radda liv.” Ett allvarligt implementeringshinder
for patientcentrerad vard ar om vardgivare pa olika
vis inte ger utrymme for patienten att gora sin egen
vardering av risk och konsekvens av behandling. I
detta avsnitt belyser vi pa vilka sitt som vardgivare
kan forbise patientens legitima utrymme att gora sin
egen vardering i vardbeslut.

Ett forsta exempel pa hur vardgivare inte
uppmairksammar virderingsaspekter dr att de ibland
tycks se behandlingsbeslutet som innehéllande rent
medicinska fragor, och darfor inte 6ppnar for samtal
med patienten. Vardgivaren kan till exempel vara
overtygad om att den vetenskapliga evidensen endast
ger stod for ett behandlingsalternativ. Ett sddant
forhallningssatt observerades i en brittisk studie pa
en hjartsviktsklinik dér 18 ldkare och sjukskoterskor
intervjuades och observerades under olika
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vardmoten.'°7 Just samtal med hjartsviktspatienter
borde vara ideala for ett patientcentrerat vardmote
eftersom det rader stor osédkerhet kring nyttan av
olika behandlingsalternativ och att en del patienter
drabbas av svara lakemedelsbiverkningar som
inverkar pa deras livskvalitet. Likarna i studien
foresprakade lakemedelsbehandling i forsta hand,
och sag det som sin uppgift att 6vertyga patienten
om att detta var ratt behandling (se dven 9*).

I samtalen framholls behandlingens fordelar medan
nackdelar tonades ned (se dven 22'*%). Om patienten
uttryckte tvekan till ladkemedelsbehandling under
motet, argumenterade lakarna genom att hanvisa
till omfattande vetenskaplig evidens, hur det rader
konsensus i fragan, pAminna om att behandlingen ar
livsnodvandigt, och framhalla att 1akemedelsdosen
ar mycket 14g.1°7 I praktiken visar flera studier hur
det kan vara svart for patienten att ga emot lakarens
rekommendation, trots att en del av beslutet ar en
fraga om varderingar.9>1o1

Ett andra exempel pa hur vardgivare inte
uppmaéirksammar varderingsaspekter ar nir
begriansningar av den vetenskapliga metoden inte
redovisas. Aven om det finns resultat frin stora
randomiserade studier, gar det 4nda inte att dra
sakra slutsatser om en individ baserat pa kunskap pa
gruppniva. Till exempel kan ett likemedel ha visad
effekt pa gruppniva, men dar effekten dr mindre
eller uteblir for vissa individer. Vardgivare kan da
inte sdkert forutspa att ett lakemedel kommer ha
onskad effekt for den enskilde patienten, och det
finns ett visst matt av osidkerhet att forhalla sig till.
Dessutom kan det finnas olika risker associerade
med mojliga behandlingsmetoder och eftersom
manniskor forhaller sig till risk pa olika sitt bor
patientens perspektiv tillvaratas.'?® Det som en
patient ser som en lagriskbehandling, vard att

ta, kan for en annan patient uppfattas som en
behandling med on6digt hog risk. Om patientens
preferenser, virderingar och livsmal ska inkluderas
i beslutet, maste patienten ocksé fa information om
riskstatistik och biverkningar.*'3> Just balanserad
information om risker och biverkningar var dock
inget som ldkarna i den tidigare ndmnda brittiska
hjartsviktsstudien'® diskuterade med sina patienter.
Aven i skriftlig information kan virden brista i

sin uppgift att ge balanserad och vardeneutral
information. Nar informationsbroschyrer om
allman mammografiundersokning studerades i
Australien och Tyskland noterades en rad brister.

Sarskilt allvarligt var att endast den relativa risken
redovisades, men inte nagon absolut risk, vilket
gor det omajligt for lasaren att kritiskt vardera
informationen.'*?

Sammanfattande reflektioner

Patientcentrerade vairdmoten innehallande samtal
med delat beslutsfattande forutsitter bland annat

att flera behandlingsalternativ diskuteras, att

bade for- och nackdelar med en behandling tas

upp, att patienten har utrymme att ta stallning i
varderingsfragor, och att bade vardgivare och patient
ar 6ppna for ett msesidigt kunskapsutbyte. Ett sadant
samtal stiller stora krav pa vardgivare att ge utrymme
for patienten att vara delaktig i hela processen och pa
patienten att vilja och kidnna sig trygg med att inta

en mer aktiv patientroll. Forskningsgenomgéngen
visar att det finns flera vanliga hinder i
implementeringen av patientcentrerade vardsamtal
som ror vardpersonalens roll. Fyra omraden dar
implementeringshinder har observerats ror (1)
vardpersonalens uppfattningar om aktiva patienter,
(2) patienters tillgéng till erfarenhetsbaserad kunskap,
(8) hur stort beslutsutrymme som 6verldmnas till
patienter i ett virdsamtal, och (4) hur trygga patienter
ar att diskutera 6ppet med vardpersonal. Vardgivare
rapporterar en ambivalent installning till aktiva och
informerade patienter, som oftast uppfattas som

en tillgdng i samtal med delat beslutsfattande, men
dér patienter ocksa kan uppfattas som kravande

och ifragasittande av vardgivarens bedomning och
rekommendation. Observations- och intervjustudier
av patientcentrerade samtal visar pa svarigheter

for vardgivare att forhalla sig till patientens
erfarenhetsbaserade och subjektiva kunskap nar
varden traditionellt har framjat biomedicinsk och
evidensbaserad kunskap. Denna slutsats géller &ven
for patienter med kronisk sjukdom, som kan ha en
lang biomedicinsk och erfarenhetsbaserad kunskap
om sin sjukdom, men som trots det inte alltid ses
som en likvirdig part av vardpersonal. Vardpersonal
har dven observerats begransa patientens
beslutsutrymme. Tva skal till detta som uppges

av vardpersonalen, ar att man i vissa situationer
uppfattar att patienten har begransad formaga att
hantera en beslutssituation eller att det enbart skapar
oro hos patienten nir beslutsutrymme ges. Slutligen,
for att bevara en god relation till vardgivaren uppger
patienter att de ibland véljer att vara tyst om sin egen
kunskap och perspektiv i virdsamtalet.
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Kapitel 6.

Slutsatser — forutsattningar och begrans-
ningar for patient-centrerade vairdmoten

Rapportens huvudsakliga syfte har varit att
undersoka forutsattningar och begriansningar inom
det svenska sjukvardssystemet for implementering
av patientcentrerade vardmoten. Genom en

analys av den nya patientlagen har vi identifierat
vissa nya forutsattningar for patientcentrering
ivardens styrning, men pekar dven pa fortsatta
begriansningar. Darefter har teoretiska konfliktlinjer
tydliggjorts mellan ett paternalistiskt och ett
patientcentrerat forhallningssitt, med avgransning
till vardmotet. Slutligen har vi genom en
omfattande litteraturgenomgéng identifierat
implementeringshinder for patientcentrerade
vardmoten i praktiken, med fokus pa
vardpersonalens roll.

En kartldggning av hur patientcentrering som
begrepp anvinds av olika centrala aktorer

visar att det dels forekommer olika termer
(exempelvis patientcentrering, personcentrering
och patientfokus) och dels en viss variation i

hur begreppen definieras och forstas. Detta kan
skapa problem vid implementeringen eftersom
det finns en risk att virdpersonalen, sa vil som
patienten, inte forstar vad de forvintas gora for att
uppfylla ett patientcentrerat virdmote. Misslyckad
implementering riskerar dven i forlangningen

att undergriva fortroende for sjukvarden, om
verklighetens patientcentrering inte motsvarar
medborgarnas forvintningar.

Forutsattningar och
begrinsningar i sjukvardens
styrmodeller

I rapportens genomgang av olika aktorers
definitioner och anvindning av begreppet
patientcentrering framkom fyra centrala och vanligt
forekommande dimensioner som ror vardmaotet:
Respekt for patientens individuella preferenser,
information, patienten som partner samt helhetssyn
pad ménniskan. En analys av patientlagen utifran de

fyra dimensionerna visar att lagen i viss utstrackning

skapar forutsattningar for ett patientcentrerat

mote. Exempelvis har lagen relativt 1dngtgaende
skrivelser om vardens informationsplikt. Delaktighet
ar centralt i lagtexten, d&ven om det ar tveksamt

om innehaéllet till fullo kan anses motsvara den
dimension som talar om patienten som partner.
Vidare saknas skrivelser om att patienten bor
bemdétas utifran ett holistiskt perspektiv dar

aven sociala, emotionella och andliga behov tas i
beaktande. Att dessa aspekter saknas i lagen innebér
en begransning for patientcentreringen eftersom
vardgivaren inte enligt lag ar skyldig att tillgodose
dessa behov.

Avgorande for svaret pa rapportens huvudfraga -
vilka forutsattningar och begransningar som finns
for patientcentrering i det rddande systemet - ar
dock hur langtgaende forstaelse och tolkning av
begreppet man har. Som visats ovan innehaller
lagen redan idag ett antal teman som ryms inom
patientcentreringsbegreppet och kan darfor anses
skapa forutsiattningar for patientcentrering i en sniv
bemairkelse. Om man i stillet gor en langtgaende
tolkning av begreppet, sé ar lagens skrivelser inte
tillrackliga. Med en ldngtgdende tolkning menar
vi bland annat att patient och vardgivare ses

som likvirdiga parter, att delat beslutsfattande
efterstrivas och att virden utgér fran patientens
preferenser, viarderingar och mél.

Utover patientcentrering finns flera andra processer
som paverkar vardens framtida utformning.

I denna rapport lyfts sirskilt trenden mot 6kad
kunskapsstyrning och dess inverkan pa en
patientcentrad vard. Forskningsunderlaget ar for
narvarande begriansat, men teoretiskt finns det en
risk att kunskapsstyrningen har en standardiserande
effekt vilket i sa fall motverkar forutsiattningar

for individanpassning och patientcentrering

da vardpersonalens arbetsprocess delvis
stromlinjeformas.
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Potentiella spanningar mellan
ett paternalistiskt och ett
patientcentrerat vardmote

Vidare har det i rapporten undersokts vilka
spanningar som finns mellan ett traditionellt
paternalistiskt respektive ett patientcentrerat
forhallningssétt i sjukvarden. Resultatet

visar att det finns flera olikheter mellan ett
paternalistiskt vardméte och ett patientcentrerat
vardmote, som i mangt och mycket kommer ur
skilda kunskapstraditioner. Ett paternalistiskt
forhallningssitt har framst kombinerats med en
biomedicinsk kunskapssyn dar man utgar fran
biologiska forklaringar till varfor sjukdom eller
skada uppstar. Den ar reduktionistisk i sin karaktar
och ser framst till den fysiska &komman. I en mer
langtgdende tolkning av patientcentrering betonas
holism som foresprakar individuella 16sningar med
stor hansyn till varje enskild persons unika situation.
Det finns alltsd potentiella spainningar mellan de
tva forhallningssatten dér en langtgaende tolkning
av patientcentrering utmanar den traditionella
biomedicinska kunskapssynen. Vidare stiller en
langtgaende patientcentrering krav pa en forandrad
professionell yrkesroll, till exempel for att kunna
mota patientens sociala, psykologiska och andliga
behov. Det finns aven ett antal fragor som inte
behandlats tillrdckligt hittills i diskussionen

om en patientcentrerad vard, exempelvis hur

det medicinska ansvaret ska fordelas vid delat
beslutsfattande. Samt, vad det finns for for- och
nackdelar med att ha kvar lagens tydliga skrivning
om sjukvardens medicinska ansvar om vardgivare
samtidigt ska efterstriava delat beslutsfattande utan
delat ansvar?

Varfor ar det sa svart att
implementera ett patient-
centrerat vairdmote?

I kapitel fem diskuteras varfor det verkar vara svart
att i praktiken implementera patientcentrerade
vardmoten. Internationella studier, framst fran
Storbritannien och USA, visar att en viktig forklaring
ar att vardpersonal i vissa fall anvinder mgjligheten
att behalla tolkningsforetradet i vardmatet och att
detta forsvarar patientens maojlighet till inflytande.
Resultaten pekar mot att vardgivare kan ha svart att
acceptera patienters kunskap om sin sjukdom som
legitim och likvirdig den biomedicinska kunskapen.

Patienter vittnar aven om att de, nar de intar en
mer aktiv och ifragasattande roll, riskerar att
motas av negativa reaktioner fran vardgivaren.
Diarmed blir vardpersonalens forhallningssatt

ett centralt hinder vid implementeringen av ett
patientcentrerat forhallningssitt. Studier visar
vidare att vardgivare i samtal med patienten kan
behalla tolkningsforetradet genom att hanvisa

till biomedicinsk kunskap som 6verordnad
patientens upplevelser. Vardgivare har ocksa i
observationsstudier setts vinkla eller undanhélla
information for att begransa patientens inflytande
och valmojligheter. Fran vardgivarens perspektiv
ses detta agerande ofta som legitimt eftersom man
efterstrivar att patienten far béasta behandling och
att man dr man om att patienten inte gor medicinskt
felaktiga val.

For lyckad implementering av ett patientcentrerat
forhallningssiatt dr det viktigt att sdkerstilla att
vardgivare har forutsattningar att genomfora en
forandring. Grundforutséttningar for en lyckad
implementering ar att vardgivaren forstar vad som
ska implementeras, kan gora det samt vill gora det.?
Niér det giller implementering av patientcentrerade
vardmoten maste vardpersonalen forst och framst
forsta vad patientcentrerad vard innebar. Studier
som granskat inférandet av patientcentrering visar
att det finns brister i vardpersonalens forstéelse och
forméga att se hur beslut traditionellt fattas utifran
vardens - istllet for patientens — varderingar, vid
sidan av rent medicinska 6verviganden. I arbetet
med att 6ka forstielsen behover det tydligt framga
hur ett patientcentrerat forhéllningssétt tar avstamp
i en annan kunskapssyn och logik dn det rddande
systemet. Det ar viktigt att forsta att patienten

kan ha varderingar och kunskap som inte delas

av sjukvarden, samt att patientens perspektiv ar
legitimt och bor inkluderas i vardmatet. Det ar
problematiskt om det finns en diskrepans mellan
vardpersonalens uppfattning om vad det innebér

att arbeta patientcentrerat och hur begreppet i
allmanhet anvands och forstas. Vardpersonalen
maste dven kunna utfora patientcentrerad vard.
Detta forutsitter bland annat att lagstiftning och
annan styrning skapar tillrackliga forutsattningar for
att arbeta patientcentrerat. Den nya patientlagen ger
vissa forutsittningar for ett sidant arbetssitt. Dock
kan parallella processer, som 6kad kunskapsstyrning
och tilltro till evidensbaserad medicin, innebéara
begransningar for ett patientcentrerat arbetssatt.
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Ett befintligt implementeringshinder ar att
vardprofessionens grundutbildning i begransad
omfattning utvecklar kompetensen att se till
manniskors sociala, andliga och psykologiska behov.
For en patientcentrerad vard kan det darfor kravas
en utvidgad kompetens och annan form av yrkesroll
an den som idag lars ut vid landets vardutbildningar.
Slutligen maste vardpersonal vilja forandra
vardmotet till att inkludera ett patientcentrerat
forhallningssitt. Patientcentrering handlar i
slutindan om en omfordelning av makt, dar
patientens inflytande och delaktighet ska 6ka. Detta
forutsatter att vardpersonal ar villig att 6verlamna
en del av sin makt och sitt tolkningsforetrade for att
skapa utrymme for ett delat beslutsfattande. Men det
handlar dven om att vardgivaren maste vilja skapa
forutsattningar for ett 6msesidigt kunskapsutbyte,
vilja ta hdnsyn till patientens preferenser och
varderingar samt vilja se till hela patientens
livssituation. Litteraturstudien uppmarksammar
att det bland vardpersonal finns en tveksamhet

och ovilja till att 6verlata en del av beslutsfattandet
till patienten, vilket tycks bottna i en oro Gver att
patienten ska vilja fel. Man ar radd att patienten
saknar kunskap och forméga att fatta medicinskt
riktiga beslut. Denna fraga blir sérskilt problematisk
nir vardgivaren star med det fulla medicinska
ansvaret och maste sta till svars for patientens
beslut. Sammanfattningsvis ar det avgorande for
implementeringsarbetet att vardpersonal forstar
vilka forandringar som efterstréavas, att det finns
stottande strukturer i styrningen sa att de kan
arbeta patientcentrerat och att de vill striava efter

en forandrad relation och maktférdelning med
patienten.

Avslutande diskussion

Det 6vergripande hindret for patientcentrerade
vardmoten ar att det saknas en gemensam forstaelse
och definition av begreppet patientcentrering. Det
saknas enighet om val av term, vilka dimensioner
som ska inkluderas och hur dessa bor definieras
och tolkas. Konsekvensen ar en otydlighet i vad

det patientcentrerade vardmotet ska innefatta,
vilket forsvarar for saval implementering som
utvardering. Om patienten forvintar sig en
langtgaende tolkning av patientcentrerad vard, kan
de bli besvikna om varden endast har genomfort
mindre anpassningar. Vi ser darfor ett behov av att
arbeta fram en gemensam definition och forstéelse
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av begreppet patientcentrering. En gemensam
forstéelse av begreppets innebord kriver en 6ppen
diskussion kring fragorna vad patientcentrerad vard
bor innebidra och hur langtgidende forandringar

vi vill se inom svensk hélso- och sjukvard. Dessa
fragor maste diskuteras och besvaras innan det

ar majligt att planera implementeringsstrategier.

I kapitel fyra tydliggjordes vilka spanningar som
kan uppsta mellan ett paternalistiskt och ett
patientcentrerat forhallningssitt. Kapitlet visar
exempelvis att det inte alltid ar onskvart att frangd
den paternalistiskt praglade vardmodellen till
forman for patientcentrering. Den biomedicinska
kunskapssynen har medfort stora medicinska
framgangar och en lakarprofession med auktoritet
kan inge ménga patienter fortroende och tillit.
Samtidigt staller patienter alltmer krav och vill
kinna sig delaktiga i vardens olika processer och
beslut. Diskussionen kring for- och nackdelar med
de olika modellerna bor darfor fortga och fordjupas.
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Forum fér Health Policy (FHP) ar en politiskt oberoende
forening som verkar for ett kunskapsbaserat beslutsfattande
inom de stora omraden for langsiktiga utmaningar som Sverige
star infér inom halso- och sjukvarden samt omsorgerna.

FHP ska bland annat stimulera till problemlosning och kreativt
beslutsfattande kring halso- och sjukvardens organisation,
ledning och styrning. Plattformen har skapats genom att
definiera policyrelevanta fragor, anvanda expertkunskap

samt foresla alternativa lésningar. Metoderna for arbetet har
varit att gora kunskapsfronten inom forskning tillganglig for
beslutsfattare och skapa arenor for dialog och kunskapsutbyte.
Verktygen for detta har varit kunskapsoversikter, workshops,
seminarier samt frukostmoten.

Forum fér Health Policy har femton medlemsorganisationer fran
halsa, vard och omsorg samt Life Science. LIF — de forskande
ldkemedelsforetagen ar en av de medlemmar som tillsammans
med projektledningen for FHP och externa experter genomfor
fordjupningsprojekt inom aktuella policyrelevanta omraden.

Foreliggande rapport Patientcentrerade vardmoten — )
forutsattningar och begransningar i svensk halso- och sjukvard
skriven av docent Ulrika Winblad med medarbetare Malin
Masterton och Linn Bostrém, Halso- och sjukvardsforskning,
Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap, Uppsala
Universitet, sammanfattar ett sadant projekt och vi hoppas att
Du finner den intressant och anvandbar.
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