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1. Filosofiska och etiska utgangspunkter

Forskningsprogrammet "Samvard for manniskor meaiktosjukdom” har som mal att i partner-
skap med patienter och narstadende, vardens meaaioeh organisationer utveckla, testa, imple-
mentera och utvardera nya former av egenvard aokid&a som gar utdver gemensamt beslutsfat-
tande och "patientinvolvering”. Programmet byggérsynen att manniskor med kroniska sjukdo-
mar onskar och ar villiga att ta ansvar for sirshd@ch kapabla att hantera sin sjukdom och varna
om ett meningsfullt liv. Samverkansrelationernarstgv dessa manniskors preferenser, bejakar
den kunskap och fardigheter de har gallande sisah@th sjukdom, och utnyttjar vetenskapliga
forskningsron och professionell kunskap for attesétédlla ett effektivt utnyttjande av gemen-
samma resurser och goda resultat i form av foduditivskvalitet.

Denna grundsyn &r forankrad i Overtygelsen omjaltlsestdmmanderatt och personlig integritet
ar okrankbara manskliga rattigheter, som ocksavigteda hur vi forhaller oss till halsoutma-
ningar, lar oss leva med dem och stka bot, lindoicty stod i var omgivning. Dessa rattigheter ar
utryckta i den europeiska méanniskorattskonventipeem har grundlagsenlig status i svensk lag-
stiftning. De aterfinns ocksa i halso- och sjukgladens portalparagraf. Samrad och medverkan
ar ocksa krav som i patientlagen stélls pa halsh-sjukvarden.

Ambitionen inom svensk hélso- och sjukvard att édkliga dessa rattigheter har senast kommit
till uttryck i den statliga utredningen om God atdra vard, och den proposition som avser for-
verkliga dess viktigaste forslag. Den anger atirestallning av halso- och sjukvarden efterstravas,
med malet "att patienten far en god, nara och sdnaar vard som starker halsan” och "att patienten
ar delaktig utifran sina forutsattningar och prefeser och att en effektivare anvandning av héalso-
och sjukvardens resurser ska kunna uppnas”. | gitipoen anges dock att Myndigheten for vard-

och omsorgsanalys konstaterat att det fortfarandéebi halso- och sjukvardens satt att mota pa-
tienters individuella behov, varderingar och prefeser. Myndigheten har utvarderat patientlagens
effekter och finner att efter tva ar sedan inféetrithr patientens stéllning inte forbattrats o¢h at

syftet med lagen vid den tidpunkten inte uppnatts.

Patientens 6kade delaktighet forutsatter enligppsiionen forutom omstallning ocksa ett para-
digmskifte, "ett skifte som stéller krav pa dkatidydhet fran vardens professioner for patientens
behov, férutsattningar och preferenser. Det avdeilutredning och behandling som val av kon-
taktvagar, narstdendes involvering samt hur pagienegna resurser kan tas tillvara.”

Samvardsprogrammet vill bidra till att detta pagadkifte i grundsyn och denna omstéllning av
halso- och sjukvarden kan komma till stand. Prognats forskningsplan slog fast att det forutséat-
ter férandringar i aktorernas synsatt och attitydga arbetsséatt skapade gemensamt, en vardorga-
nisation som mojliggor att dessa arbetssatt kawasf anvandning av digitala verktyg for att kunna
utnyttja de hélsodata patienter i allt hogre uttnéng registrerar och framja kommunikation mel-
lan patienter och vardgivare, och ett bejakandattamanniskor med liknande utmaningar samver-
kar, utbyter erfarenheter och lar av varandra.

Programmet anser att uttrycken "patientinvolveringh "patientmedverkan” skapar bilden av en
halso- och sjukvard som forsoker engagera en pasdivid. Samvard uttrycker en genuin
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samverkan som mer fullt respekterar patientenggatuningar och preferenser i enlighet med pro-
positionens intentioner. Det kraver ett perspektigbatt flytta perspektivet fran att involvera pa-
tienter och narstaende i varden tilliattolvera halso- och sjukvarden och andra formek&srer

i patienters och narstaendes.liv

2. Samvardsbegreppet i litteraturen

Samvard

Litteraturen om ambitioner och insatser for attkstépatientens stallning ar omfattande. Tva vik-
tiga paraplybegrepp &ratientcentreringoch personcentreringBegreppen Overlappar men ut-
trycker samma mal att forandra varden fran att paofessionsstyrd till att mer genuint baseras pa
patientens behov, preferenser och forutsattnirganvt taget kan vi séaga att patientcentrerad vard
fokuserar pa att tillrattalagga vardens organisatioh processer for att uppna det malet, medan
personcentrerad vard stravar efter en holistiskté@ise av manniskor, deras relationer, livssituat-
ion och fardigheter snarare an begransningar. Mpdaentcentrering anvander verktyg som sam-
verkan kring tjanstedesign tar personcentreringeptns livsberéattelse som utgangspunkt for att
forsta behov och preferenser. Att kombinera dessataer utgor grunden for samvard.

Patient- och personcentrering innebar inte en atratt tillfredsstélla alla uttryckta behov och me-
kaniskt tillampa "efterfragestyrd vard”. Det handiate heller om att "Gvervaltra” ett ansvar for
vard- och omsorgsinsatser pa patienter och anhédgaovergar deras férmaga och mgjligheter.
En genuin samverkan kan daremot starka patientemacstaende att se dessa mojligheter och
deras beredskap att géra mer for sin egen situatih ansvarsfullt och responsivt stod fran var-
dens medarbetare.

En viktig del i patient- och personcentreringg@mensamt beslutsfattandkr patienter och anho-
riga kan kanna att deras preferenser och 6nskeeséty avgorande inflytande. Aven om hélso-
och sjukvardslagen, patientlagen och den profesi@atiken i halso- och sjukvarden tydligt ut-
trycker samtycke som ett villkor for vard- och omg®insatser, kraver ett verkligt samrad lyhord-
het och respekt hos vardens medarbetare. Att baslvérd- och behandlingsinsatser sker i samrad
skapar forstaelse, kunskap och beredskap hos featiatt tillampa de rad och ordinationer som
ges pa professionell grunigdljsamhetemmot vardrekommendationer framjas av det gemensamma
beslutsfattandet som skapar motivation och koraelered battre vardresultat.

Tjansteforskningen beskriver en tjanst som gemenbkamdlande mellan "producent” och "kon-
sument”. Tjanstersamproduceragco-production): detta demonstreras kanske bashabilite-
ringsverksamhet, dar fysioterapeuten instruerarsbétijer medan patienten star for det aktiva ge-
nomforandet. Det ar i detta méte som "konsumentapgfattning om tjanstens kvalitet uppstar, i
det som forskarna kallar "sanningens ogonblick”. m@asamt beslutsfattande och en samsyn
byggd pa patientens preferenser skapar motivatiaieh gemensamma aktiviteten, vilket forbatt-
rar mojligheterna till ett gott utfall. Insikterrigan tjansteforskningen ar viktiga att tillampa sék

i halso- och sjukvarden. | samproduktion bedéméeptoch vardgivare tillsammans behov, satter
mal, 6verenskommer om roller och aktiviteter i éngess som "dockar in” i det professionella
uppdraget att genomfora en vard som ar verkninigsfostnadseffektiv och jamlik. Detta staller



krav pa vardgivare att andra sina traditionelldéeralitan att ge avkall pa kraven om séakerhet och
hog kvalitet.

For att tydliggdra dessa kvalitativa skillnader farhmed patientaktivering, patientinvolvering och
patientmedverkan, som ar de termer som oftast asvilitteraturen, avser vi med samvard en
gemensam verksamhet som driy@rtnerskap Standardordbdcker definierar partnerskap som en
relation mellan individer eller grupper som byggéromsesidighet, samverkan och delat ansvar
for att nd ett gemensamt mal. Partnerna tillféor gemensamma verksamheten de resurser man
forfogar over.

Integrerad vard

Halso- och sjukvardens specialisering har letetillallt mer fragmenterat vardsystem. Detta utgor
ett problem speciellt fér manniskor med kroniskkdjpm eller multisjuklighet, eftersom man ar
beroende av manga olika vardgivares tjanster. Mamigiativ har darfor tagits for att skapate-
grerade vardtjanster och -systegenom att sammanfora vardgivares insatser i oandrdkedjor
"utan glapp”. Darmed kan ocksa mangskiftande bedfeaktas och kontinuitet tryggas i vardmo-
tena.

Manga av initiativen har handlat om att samman¥@ragivare i en gemensam organisation (struk-
turell integration). Var forskning visar, att emktionell integration av vardgivare som drivs av
genuin omsorg om patienterna och darmed profedidneitament bast tryggar integrerade vard-
utbud. Skiftande behov mots bast om det finns elikdead person, en case manager eller kontakt-
sjukskoterska, som kanner bade patienten och vatskapet. | manga fall ar det patienter eller
narstaende som bast kanner till behov och de féaroeh informella stodtjanster som ar av bety-
delse. En valinformerad patient, vars prefererifiétst styra och vars erfarenheter och kunskaper
ges varde — har ocksa en karakteristik av partaprskblir den effektivaste koordinatorn av vard-
och omsorgstjanster.

Egenvard

For en person med kronisk sjukdom star egenvasitateh absolut storsta delen av vardinsatserna.
Denna egenvard blir mest framgangsrik och den drivdi0g personlig motivation, goda kun-
skaper, en val fungerande kommunikation med vaatgiberedda att gora insatser "on-demand”,
samt professionell handledning och stod. Dessav@gaens "verksamhetsvillkor” tryggas bast dar
partnerskap etablerats med de viktigaste vardgivarn

Digitala hjalpmedel har dels gett patienter ochsté#@nde tillgang till medicinsk och annan pro-
fessionell kunskap, dels en mdjlighet att registrech lagra egna halsodata. Battre kunskap och
mojligheten till uppfdljning av egenvards- och samisinsatser. Via sociala medier kan patienter
bilda lokala och globala natverk for erfarenhetgtetoch larande. Val kdnda exempel ar Quanti-
fied Self och PatientsLikeMe.

Narstaende och vardens "triad”

Den viktigaste resursen for manniskor med kronjiskdom ar narstaende och andra personer i det
egna sociala natverket. Att narstaende gor storibeade vard- och omsorgsinsatser ar val kant.
Aven om ett visst samhallsstod riktas till narstfeehar halso- och sjukvarden inte utvecklat ndgon
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organiserad form for samverkan med narstdende.aDasatser ar av avgorande betydelse for
manniskor med kronisk sjukdom och bor inbegripan stt vasentligt resurstillskott till varden —
och darigenom ses som en partner i samvard. Dangesarakteriseras samvardens partnerskap
som en "triad” — inte en "dyad” mellan patienteho@rdgivare.

En av forfattarna (ED) fangar resursperspektivetthbdemotsagbart satt: "Narstaende ar Sveriges
storsta vardproducent”.

3. Var definition av samvard

Samvard, samproduktion, samskapande och co-desiglikhet med personcentrerad vard, ge-
mensamt beslutsfattande och patientinvolveringdggsom forutsétter en interaktion mellan pa-
tient och vardgivare.

Samvard ar enligt var syn en samverkan som byggattp

- Vardgivare uppfattar att den egna rollen ar &tra ett komplement och stod till manniskors
egna resurser att framja sin halsa och hantersjigidom sa att vardens och patientens samman-
tagna resurser tryggar basta majliga utfall -ntmrav halsa och effektivt utnyttjande av resurgern

- Patienter och narstaende tydligt framfor sinaovedch preferenser, bidrar med egen kunskap,
erfarenhet och héalsodata, engagerar sig i aktivrkonikation med vardgivare och tar ansvar for
sin hélsa

- Verktyg, framforallt ICT-verktyg, anvands gememsdor att tillsammans skapa, analysera och
tillampa kunskap for att trygga basta mojliga fal kort och lang sikt.

Samvard kan darmed definieras som ett system sonafoav (1) patient och narstaende och deras
resurser, inklusive sociala natverk, (2) vard- ontsorgsgivare med halso- och sjukvardens resur-
ser, (3) informations- och kommunikationsteknolegm maojliggor att information och kunskap
ar tillganglig for ratt person vid ratt tillfalleadbehov uppstar, och avsikter, interaktioner och fa
digheter hos dessa partners for att skapa utfall wirdesatts av patienter och narstaende och er-
kanns/accepteras/understods av halso- och sjukvafelter von Thiele Schwarz U, Health Serv
Manag Res 2016;29:10-15).

Ett centralt element i framgangsrik samvard arguaéins expertkunskap om egen sjukdomsupple-
velse och symptom samt vilka atgarder som ger wgméfekt. Den kunskapen berikas da patienter
mots och utvaxlar erfarenheter. Denna individuelh kollektiva patientkunskap aterspeglar det
personliga, och skiljer sig fran klinikernas prafiemella kunskap om sjukdomsdiagnostik och be-
handlingseffekter som relaterar till en "genomsptient”. Samtidigt utvecklas den medicinska
vetenskapen mot personlig medicin och precisiongimeden utvecklar kunskap om individuella
sjukdomsorsaker (genomik), sjukdomsmekanismer éprotk), kliniska uttrycksformer (meta-
bolomik) som kan erbjuda forklaringar till den sfidimsbild patientkunskapen ger uttryck for
(symptomik).

Klinisk forskning redovisar i 6kande utstrackningrigangsrika strategier fér egenvard vid kro-
niska sjukdomar, men ocksa andra tillstand. Ndeptr uttrycker vad som ar viktigt for dem och
tar aktivt del i planering och utférande av vardbfittras bade patientupplevelse och kliniska
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behandlingsresultat. "Langsam samproduktion” (stmaproduction) som innebar att patientens
preferenser klarlaggs och tas som utgangspunktdidplaneringen i en fordjupad samverkan ar
av stort vardeKliniska randomiserade provningar som engageraematr i aktiv symptomupp-
foljning med anvandning av digitala verktyg pavipasitiv effekt pa kliniska behandlingsresultat.
Symptom &r av betydelse som prognostiska faktoesr kan ocksa anvandas for matning av be-
handlingseffekter.

4. Samvard vaxer fram

Samvardsprogrammet har sitt ursprung i det utvegkhrbete och den forskning som uppstod
kring Svensk reumatologis kvalitetsregister (SREQM leddes av forskare som medverkar i pro-
grammet. SRQ har sedan mitten av 1990-talet samlaboratorieprov och kliniska data om pati-
enter med kronisk ledgangsreumatism for att méjiiggtandiga forbattringar av vard och behand-
ling. Vid millennieskiftet skedde tva viktiga hanser inom reumavarden och SRQ. Biologiska
lakemedel med stor potentiell behandlingseffekt meksa risk for biverkningar introducerades.
Detta skapade att 0kat behov for noggrann uppfidinsamtidigt digitaliserades inmatningen av
patientregistrerade uppgifter om symptom och sjukslgpplevelse, senare ocksa annan héalso- och
livsstilsinformation. Terminaler i vntrummen komebbt att ersattas av nya granssnitt som appli-
kationer i mobiltelefoner och lasplattor ("PER:ipatens egen registering”). Senare har nya funkt-
ioner tillkommit, bl.a. "Patientens egen provtagnif?EP” och "Ont i lederna”, ett screeningpro-
gram for manniskor med ledbesvar for att framjatigpptackt av ledgadngsreumatism.

SRQ utvecklades under 2000- och 2010-talet tilkethmunikations- och beslutsstodsverktyg for
patienter, reumatologer och sjukskoterskor i reudmden. Infor vardmétet inrapporterade patient-
data analyserades gemensamt under konsultatigiiemeédelsbehandling och annan vard plane-
rades, och uppféljningen skedde via grafisk disphajaboratorie-, kliniska och patientdata i over-
skadliga tidsserier. Kliniska riktlinjer uppdateesdregelbundet i systemet och vagledde det ge-
mensamma beslutsfattandet. Databasen anvandesfocksderkningsregistrering och rapporte-
ring. Senare tillkom en livsstilsmodul och patientekunde folja upp effekterna av &ndrade rok-
nings-, motions- och kostvanor.

| Samvardsprogrammet gjordes tva delstudier av 8&8Qorganiseringen av reumasjukvard med
stod av digitala verktyg framtagna inom SRQ. | di@rsta delstudien, som genomférdes da det
initiala intresset for vardebaserad vard var sdirsstgranskades hur val reumapatienters uppfatt-
ningar av varde fangades av standardiserade instiuir matning av kliniskt utfall och den tre-
nivamodell av resultat som utnyttjas i vardebasegad. Resultatet var att reumapatienter sag be-
gransningar i betydelsen av enskilda element stdgtdardiserade instrumentet och darigenom det
sammanvagda utfallsmattet, och kande tveksamh@t arfvandningen av instrumentet som ut-
fallsmatt. Trenivamodellen saknar for patienterikdiga dimensioner, namligen information, so-
cialt valbefinnande, forutsagbarhet och kontinuiRsultaten understryker betydelsen av att moj-
liggora individuell bedomning av vardet av vardarsatser och i hogre utstrackning anvanda pa-
tientrapporterade matt, en fraga som agnats spmégksamhet i Samvardsprogrammet.

Ett av delarbetena utgdr en brygga till den anetatddien. Det var en randomiserad klinisk prov-
ning som jamforde konventionell vard som byggergagelbundna aterbestk med en ny vardmodell



dar patienten initierar vardmotet on-demand baggratppfoljningsinformation fran SRQ. Resul-
tatet visade ingen skillnad i utfall, matt med sjukdomsaktivitetsindex (mater graden av in-
flammation och funktionsférmaga), men den nya vardefien frigér reumatologresurser som kan
inriktas pa patienter med storst vardbehov.

Den andra delstudien ar en fallstudie av det nyetatle akademiska specialistvardscentrumet i
reumatologi med sarskilt fokus pa hur patientereaverkar i forbattringsarbetet av reumavarden.
Den kartlagger for det forsta vardgivarnas stratefjir att 6ka patientinvolvering, vilken roll di-
gitala verktyg har i detta och hur de inverkat pédgivare och patienter. For det andra undersoktes
patienternas uppfattning om hur de involveratsiivgird, hur de bedémt utvecklingen av reuma-
varden och sin anvandning av de digitala verktydgdfekterna pa patientniva bedémdes utifran
hur val de framjat personcentrering, analyserat tm&damverk for personcentrerad vard.

Vardgivarna uppgav att de vid motena med indivilduphtienter kunde utnyttja de digitala verk-
tygen for att framja tidig diagnos och etableratkésth med nya patienter, dela information och
halsoplaner, erbjuda patienter digital kommunikatoxh 6verfora uppgifter fran vardgivare till
patienter. Denna samverkan hade fokus pa uppfgljmnsymptom och sjukdomsaktivitet, indivi-
duell vardplanering och sociala aspekter av intémaloch kommunikation. P& organisatorisk niva
studerades strategier inriktade pa kvalitetsforiméttav centrumets verksamhet. Patienternas del-
tagande i forbattringsarbetet var bade direkt adirékt. Gemensamma aktiviteter var regelbunden
uppfdljning av kvalitetsindikatorer, veckovisa geammamma mdoten om kvalitetsforbattring, aktiv
testning av digitala verktyg, forskningssamverkagdmatienter och patientorganisationer, och in-
bjudan till patienter att via "storyboards” i vamnmet anlagga synpunkter pa och bidra till cent-
rumets forbattringsarbete. Vardgivarna upplevdelesisa aktiviteter bidrog till att personer med
reumatiska sjukdomar utvecklades till aktiva padnech att de digitala verktygen majliggjorde
for patienter att medverka i forbattringsteam. @gma rollen hade utvecklats till att bli mer av
coach for och teammedlem med patienterna.

Patienterna beskrev sin egen upplevelse av deli@gach medverkan som social interaktion, pati-
entmedverkan, vardintegration, mojlighet till inveling pa enhets-, organisations- och system-
niva och egenvard. Den sociala interaktionen padek av métets langd ("face-time”) och cent-
rumets atmosfar och fysiska milj6. Viktiga inslapgatientmedverkan var gemensamt beslutsfat-
tande géllande behandling, deltagande i vardplagerth patientinitierade kontakter till behand-
lande reumatolog. Man upplevde sig kunna bidratilimeningsfullt satt till lakarens rekommen-
dationer. Vardintegration innebar att uppmarksanghes ocksa andra an rent medicinska behov,
d.v.s. att t.ex. ocksa psykologiska och fysiskaobebeaktades. Vissa patienter uppskattade att
kunna delta i forskning och att lamna ocksa indadsidrag till férbattringsarbetet, medan andra
uppgav att de inte 6nskade medverka och inte haglahret att delta vardutvecklingsarbetet. Vik-
tigt for egenvarden var att man accepterat sinikkansjukdom, en process som kan ta lang tid.
Dartill var det viktigt att man erhéll individuabsat stod som beaktar personliga egenskaper, sjuk-
domsaktivitet och stimulerar till en halsosam ltis®atienterna uppgav samma anvandningsom-
raden for de digitala verktygen som vardgivarna.siBelde ocksa en aktivare patientroll. Bered-
skapen att anvanda verktygen varierade dock vigebithnd patienterna.



Delstudien visar att patienterna pa denna mottagwam intresserade av och villiga till att delta i
kvalitetsforbattring och forskning, och déarigenoktin bidra till att utveckla verksamheten. De
digitala verktygen underlattade kommunikationenlamepatienter och vardgivare och bidrog till
gemensamt beslutsfattande och mangsidigt stodyfEmerd. Samvard i denna kliniska miljo in-
begrep alltsa utéver gemensam vardplanering ogbféljping ocksa ett gemensamt arbete for att
utveckla verksamheten.

5. Samskapande som grund for samvard

De erfarenheter som vunnits av samvard inom reurdamdinspirerade till att granska ett annat
omrade — neurologi och mer specifikt samverkananedjukvarden och personer med Parkinsons
sjukdom (PmP).

Givet den centrala roll digitala verktyg visat big som ett redskap for samvard var syftet att samla
personer med Parkinsons sjukdom och sjukvardspargoom neurologi till arbetsmoten for att
gemensamt skapa en prototyp for ett digitalt komikations- och beslutsstodsystem. Avsikten
var att sarskilt fokusera pa deltagarnas uppfagariom vardet av och utmaningarna for detta co-
design-arbete och forslag till forbattringar av sarkan. Denna process av samskapande resulte-
rade i en prototyp av en applikation for mobilargghitt som gavs namnet "Co-care Companion”.

En enkat efter det avslutade arbetet visade dtesia deltagarna hade positiva upplevelser av det
gemensamma arbetet i workshoparna. Deras uppfgétnayv vardet och utmaningarna samman-
fattades i sex kategorier.

Aven om man var nojd dver att bade patienter octgidare engagerats ansag man att flera rele-
vanta aktorer hade kunnat involveras och att deaajrupperna hade kunnat ha fler deltagare.
Deltagarnas varierande bakgrund och erfarenhetsleagn viss obalans i arbetet trots att diskuss-
ionsklimatet upplevdes som dynamiskt och inbjuda@ld@inaderna i kunskaper, roller och for-
vantningar kunde férsvara kommunikationen och daltaa var olika aktiva och verbala. Arbets-
motena innebar en betydande tidsinvestering. Mé&eena sidan kravde tid, och kunde ha varit
langre, men langa arbetspass kunde ocksa lef@@sfimrat fokus. Det var ocksa en utmaning att
sakra ett regelbundet deltagande i motena. Detekstiitkas genom att kommunicera med delta-
garna mellan métena. Motesledarna hade en kravapoigift i att stodja deltagarna i att halla
fokus, att vara tydlig i informationen om verktyghoinnehall, att skota tidsplaneringen och saker-
stalla att motesfaciliteterna var optimala. Allttdekravde flexibilitet. Arbetsmotena och deras in-
nehall upplevdes som relevanta. Framforallt uppaklat man att diskussionerna var realitets-
forankrade men samtidigt visionara — man sag niigligrna att utveckla nya arbetssatt med hjalp
av det planerade verktyget. Samtidigt kunde mam&am oro dver de hogt stallda malen och om
de kunde forverkligas. Att samskapa — i samverkaham patienter och vardgivare — ingav hopp
om battre vard i framtiden, dven om arbetet attckla ett anvandbart verktyg kunde ta tid. Vissa
dubier om sjukvardens beredskap att engagerassigivard uttrycktes ocksa.

Forskarna observerade paradoxer i deltagarnasehfater. A ena sidan énskade man involvera
manga intressentgrupper i det gemensamma arbedagra sidan ville man utféra det praktiska
arbetet i sin egen grupp. Det hade varit viktigkahna forbereda sig infor arbetsmotena, men den



kravda tidsinvesteringen var en utmaning. Samskdgdn en vardefull ansats i vardens forbatt-
ringsarbete, men det fanns en viss skepsis galladjlgheterna att utféra samvard i praktiken.

Arbetsmoétena utmynnade i en dvergripande spediikav det planerade e-halso-verktyget som
utgangspunkt for en prototyp. Sammanlagt sex fonkiiteter bedémdes vara centrala for verkty-
get for att sakerstalla samvard, d.v.s. samverkalfampatienter och vardpersonal: egenmétning
och -registrering (self-tracking), grafisk visualimg, kliniskt beslutsstod, egenvardsrekommen-
dationer och asynkron kommunikation. Man identii ocksa individuella och organisatoriska
utmaningar, som bor hanteras for att trygga cogesbetet. De individuella utmaningarna var
(o)tillracklig kunskap om e-hélsoverktyg och belags att anvanda sadana. De organisatoriska
utgjordes av anpassning till teamwork och admiaistr merarbete.

Arbetet med prototypen till e-halsoverktyg gavlaihkret innehall &t hur samvard kan bedrivas
mellan personer med Parkinsons sjukdom och prafieska inom halso- och sjukvarden. En epi-
sodisk, pa regelbundna aterbesok baserad rutinadraidersatts med en flexibel vard pa basen av
gemensamt konstaterade behov, med stod av ett aktvmationsutbyte och automatiserad in-
formationshantering som genererar individuellaoé rekommendationer till patienterna.

6. Samforskande

Cancer blev det tredje kliniska omradet for forskysiprogrammet i samvard efter att ordféranden
for Svenska hjarntumoérpatientféreningen (ED) ansigtill forskargruppen. Forskningsprogram-
met tillférdes tva nya perspektiv. Den nya forskaldgan anarstaendéill en cancerpatient, vilket
blev en omedelbar paminnelse om att samvard skarstsi inte enbart som samspelet mellan pati-
ent och vardgivare — narstaende ar sjalvklart eisthar resurs for patienten med en viktig roll att
spela ocksa i samvard — ovan har redan papekaanattard med fordel analyseras som en triad.
De studier som startades byggde pa idéer kolleglauld med resten av forskargruppen, och stu-
dierna planerades och genomférs i ett pAgaendéeaitBie forskare, patienter, narstdende och Kili-
niker samverkar —samforskning

Som en kontrast till studierna om e-halsoverktygéaads i CareMaps-studien papper och penna
for att utforska och dokumentera patienters sociataerk — inkluderande den inofficiella och den
officiella varden. Syftet ar att identifiera sartdirka dessa roller och relationer for att framjasa
vard samt behandlingsresultat, patientens livstatatich livssituation. | samarbete med hjarntu-
morpatientféreningen genomfordes ett antal workahoped deltagande av patienter, narstaende,
vardpersonal och forskare.

Sju patienter och tolv narstdende som deltaghiétmsmotena intervjuades och uttryckte sig positivt
om CareMaps. De reflekterade 6ver potentialen adaingen av verktyget i kontakterna med
sjukvarden, men sag ocksa forbattringsmojligheter géller att fanga natur och kvaliteter i relat-
ionerna, som kunde vara komplexa. Tva teman sogafacentrala egenskaper i interpersonella
relationer identifierades: relationer som stodgerevard med fokus pa att hantera de dagliga ut-
maningar sjukdomen medfor, och identitetsstarkaetitioner som mdjliggjorde att en patient
kunde skapa distans till erfarenheten som hjarntpatiint och vardinsatser. Dessa tva typer av
relationer fanns i olika sociala sammanhang ochvaeeandras kontraster men beskrevs som lika
viktiga av de intervjuade.
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Sammanfattningsvis tydliggjorde anvandningen awe®kaps-verktyget det sociala natverket och
skapade insikter om de kvaliteter i relationernia $drog till att man béttre bemé&strade sin livs-
situation med de utmaningar sjukdomen innebar siighsom de starkte den egna identiteten.

Ett nara samarbete har etablerats med den vardeah&rolinska universitetssjukhuset som an-
svarar for hjarntumorvarden i Region Stockholmis@inmans planeras nu en studie for imple-
mentering av CareMaps i klinisk vardag — studiemkwer att innehalla ocksa en utvardering av
effekterna. Forutom kliniska behandlingsresultatideras bland effektmatten ocksa patientregi-
strerade effektmatt och kostnader. Implementeringssn blir en del i ett pagaende process- och
organisationsutvecklingsarbete pa kliniken, vilk&kerstaller engagemang fran klinikledning och
vardpersonal och att nya arbetssatt som vaxerdmamett resultat av studien inlemmas i klinikens
vardrutiner.

Som ett underlag for kostnadsberakningarna genensi@m en registerstudie en analys av vard-
och omsorgsinsatser for hjarntumorer och tva acdnagerformer. Den kommer ocksa att mojlig-
gora beskrivningar av hur vard- och omsorgstjanstejuds och anvands — ett material som kan
anvandas for att identifiera brister i vardutbuti awjligheter till férbattringar.

Patienters egen aktivitet har som ovan konstatetatetydelse for behandlingsresultaten. Fors-
kargruppen faste tidigt uppmarksamhet vid studben sisade att lungcancerpatienter som note-
rade och rapporterade symptom hade en langre madein patienter som inte agnade sina symp-
tom uppmarksamhet. Det har inspirerat forskargropileatt soka samverkan med kliniker pa tre
canceromraden for att genomféra en symptommonitaysstudie. De tre cancerdiagnoserna ar
maligna hjarntumarer, ovarialcancer och prostateg@an

Studien genomfors i tre faser. | den forsta idesrtis genom litteraturstudier och expertbedémning
bland kliniker och patienter symptom som patieateser vara viktiga och som har prognostiskt
varde. | den andra fasen skapas algoritmer fomatarh beslutsstod for adekvata atgarder som ett
symptomalarm bor generera. | den tredje fasenrietag denna e-halsofunktion i den Patientéver-
sikt som byggts pa de regionala cancercentrumeyisteeplattform INCA och dess anvandbarhet
utvarderas. | ett senare skede genomfdres enklmis/ning av detta e-hélsoverktyg.

7. Social rorelse och samverkansnatverk

Manniskor uppskattar och har stort fortroende féist-och sjukvarden, och visar stort engage-
mang om t.ex. en lokal sjukvardsverksamhet hotasKfiellt exempel ar stangningen av forloss-
ningsenheten i Sollefted, som lett till att medamegockuperat sjukhuset. Patientaktivister har
skapat de patientforeningar som nu getts ocksdfieieth roll i halso- och sjukvarden som remiss-
organ och medverkande i patientrad och vid ledtiogs Internet har mojliggjort att patientrorel-
serna nu ar globala. | de narverken utbyts integmfarenheter. Natverket PatientsLikeMe lankar
samman patienters egna halsoregister och bedmwadifigerad forskning.

Recovery-verksamheten bland manniskor med psykiskiesm ar ett exempel pa en social rérelse
vars mal ar att trygga ett gott liv trots sjukddstor vikt laggs vid att utveckla férmagan att be-
mastra sin livssituation. Verksamheterna omfattax. tpatientskolor ("recovery colleges”) dar

manniskor med egen erfarenhet ar larare, mentotestidpersoner. Recovery-rorelsen vill ocksa
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minska pa det stigma som psykisk sjukdom annu ufdéliar av rorelsen har ocksa en ideologisk
inriktning dar kritik riktas mot dverdriven medikséring.

Var stravan &r att skapa en social rérelse for sathw men pa vetenskaplig grund. Vi dnskar skapa
forstaelse och engagemang. Forstaelse for attinpertie preferenser maste vara vagledande — det
harleds ur de grundlaggande manskliga rattigheter acksa aterges i halso- och sjukvardslagen
och patientlagen. Detta bidrar inte bara till dp@stammande, utan det &r forutsattningen for aktiv
egenvard och samvard med hog foljsamhet mot rekomat®ner och goda resultat. Engagemang
kravs av alla samvardsparter for att skapa bergdfkade forandringar som kravs i termer av
attityder, professionellt beteende, verksamhetgs®er, organisationer och system.

Centralt i denna sociala rorelse ar natverksbygeianvéirt viktigaste exempel ar de samarbeten vi
uppnatt pa canceromradet. Vi har accepterats stvirfdiga medlemmar i Karolinska Institutets
"Personalised Cancer Medicine”-program (PCM). PCAMM $som mal att sammanfora basala och
kliniska forskare och framja 6verféringen av reauitden basala forskningen till kliniska metoder
och verktyg — i kdlvattnet av de nya mdjlighetetiiaindividualiserad diagnostik och cancerbe-
handling. Dessa forskare ser det som viktigt atiepgperspektivet ocksa aktivt inkluderas i den
forskning som bedrivs inom PCM-programmet. Det sgmpnonitoreringsprojekt som presente-
rades i foregdende avsnitt har planerats i sanarnetl PCM-forskare, och vi har erbjudits att
etablera en arbetsgrupp for "symptomik”. De trepgrer av kliniker inom hjarntumar-, aggstocks-
och prostatacanceromradena som deltar i symptonigmenmgsprojektet ar alla starkt engage-
rade i personcentrerad vard och har redan tidigitiiet anvant patientrapporterade matt i sin Kli-
niska vardag och forskning. De deltar med stor ®atun i detta gemensamma forskningsarbete.
Avslutningsvis vill vi nAmna de regionala cancetoc@men och deras gemensamma nationella pro-
jekt "Inforande av patientversikt”. Kontakternd tPO innebar att den planerade applikationen
for symptommonitorering kan utvecklas ur existeepdogramvara pa INCA-plattformen. Det
innebar ocksa att lankar till journalsystemen awttiskt blir tillgangliga. Av avgérande betydelse
for detta framgangsrika natverksbyggande har darinsatser medforfattaren ED gjort.

8. Jakten pa relevanta matt

President Obamas sjukvardsreform ar 2010 innetden den valkanda sjukforsakringen en rad
initiativ for att utveckla sjukvarden i USA. Ett aem var att 6ka finansieringen av klinisk utvar-
deringsforskning (clinical outcomes research) autittandet av ett federalt centrum for patient-
centrerad pa utfall fokuserad forskning (patientteeed outcomes research). Det 6kade ytterligare
intresset for patientrapporterade utfallsmatt guatreported outcome measures, PROMs, och pa-
tient-reported experience measures, PREMS).

Att anvanda PROMs som ett komplement till konvemtita utfallsmatt som behandlingseffekt,
overlevnad eller férvantad livslangd och livskwetitir dels en sjalvklar del av personcentrerad
vard, dels ett uttryck for att patientens prefeeengigleder planering och genomférande av varden
och att man lagt till ratta for patienten att aktev ansvar for sin vard i samverkan med vardperso-
nalen. Med en viss forvaning kan vi konstateraatméangd utvecklingsarbete och forskning for
att definiera PROMs och PREMs gors utan att patiemth narstaende involveras i ett gemensamt
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designarbete. Om patientens preferenser ska vagtetis naturligt att patienter leder arbetet med
att definiera PROMs och PREMSs och ges tolkningsféade.

Medforfattaren ED har placerat in preferenser, énsl, malsattningar och utfallsmatt i ett hel-
hetsperspektiv — se figur 1. Han sammanfor derrimétia och den formella varden med den indi-
viduella vardplanen i centrum. Utgangspunkten &r ujgplevda identiteten — vars betydelse upp-
marksammades i CareMaps-studien. Foljande stet) B@stamma hur man dnskar samverka med
andra, kartlagga informella och formella vardgivaoh andra viktiga personer i det sociala nét-
verket, soka aktiv kontakt med andra att dela erfaeter med, ta ansvar for egenvard och kom-
municera dnskemal om justeringar av den formeltderd, genomféra symptommonitorering och
uppféljning, och dela med sig av erfarenheter, kapsoch data. Genom dessa aktiviteter ar pati-
enten involverad och kapabel, kdnner sig lyssnasthdr engagerad i ett larande for livet. | varje
steg kommunicerar patienten sina behov till demfdia varden. Den har ocksa beredskap att till-
sammans med patienter och narstaende utnyttjanflmmiation som férmedlas i forbattringsarbete
och klinisk forskning. Darigenom kan den formeléaden erbjuda battre vard, utnyttja ny kunskap
och nya verktyg, organisera flexiblare vardprocessh bidra till ett kontinuerligt larande i sam-
verkan med patienter och narstdende. Modellen safattar mal, tillvagagangssatt, kommunikat-
ion och samverkan for att sékerstalla en samvamfsamjar goda utfall enligt patientens prefe-
renser och medicinska mal och bidrar till ett gesaent larande.

A
I
|
I

v

Figur 1. Ett livslangt larande halsosystem (Copytrigskil Degsell)
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9. Ordnat inférande av nya arbetssatt

Under de senaste aren har svensk sjukvard vidaeklat systemen for kunskapsstyrning pa reg-
ional och nationell niva. Man bygger vidare pa elenblogivarderingsprocesser som infordes pa
1970-talet. Det nationella NT-radet utfardar rekcenafationer om ett ordnat inférande av nya
lakemedel och nya medicinska teknologier baseranmystematisk utvarderingsmodell. Motsva-
rande beddmningsarbetet gors i regionerna, sonisprac de nationella rekommendationerna i
regionala riktlinjer eller utvecklar egna riktlimjeen samvard som bygger pa patientens preferenser
och hog grad av patientaktivitet har potentiellydande effekter pa kliniskt utfall. Samtidigt stal
ler den ofta krav pa bade forandrade attityder lidso- och sjukvardspersonal och utvecklade
processer och organisationer. Samma mojlighetefotibattrade resultat men ocksa kostnader
(framforallt omstallningskostnader) som géallerriya lakemedel och ny medicinteknik innebar att
en liknande utvarderingsprocess som kan utmynnatiomella rekommendationer borde gélla
ocksa for nya arbetssatt som samvard.

Det nationella systemet for ordnat inforande aetiakdel innehaller féljande nio steg:
(i) "Horizon scanning”

Framtidsspaning bedrivs av fyra regioner som dtbnallt uppdrag. Avsikten ar att tidigt identi-
fiera nya lakemedel och skapa battre framforh&jmitom regionerna. Det sker genom att bevaka
informationskallor som forskningsrapporter, men emobrdnas ocksa med lakemedelsindustrin.
For nya lakemedel som kan ha inverkan pa vardemsskedomningsrapporter.

(ii) Urval

Lakemedel som bevakas inom framtidsspaningen dlkadit antal kriterier, bl.a. ha en stor pati-
entpopulation, innebara kliniska fordelar, introdtecinnovativa behandlingsformer och stélla krav
pa omorganisation av varden. Ett intressant kuterér "potentiellt hogt media-/patientintresse”.

Ett nytt lakemedel som identifieras i framtidsspaan valjs ut for nationellt ordnat inférande och
beslut i NT-radet beroende pa sjukdomens svarighads behandlingseffekt jamfort med alterna-
tiv behandling, resurspaverkan och etiska aspekter.

(iif) Beslut om samverkan

Alla nya lakemedel omfattas inte av nationellt admférande. Detta reserveras for lakemedel
"for vilka det finns ett behov av att regionernans@rkar for att lakemedelsanvandningen ska bli
jamlik och andamalsenlig”. De flesta av dessa kisitionslakemedel for anvandning pa sjukhus.
Receptbelagda lakemedel omfattas i allméan intedEar goiTandvards- och lakemedelsformans-
verket (TLV) en beddmning inklusive en halsoekorgkmitvardering infér beslut om upptagande
i lakemedelsformanen.

(iv) Halsoekonomisk vérdering

TLV gor en halsoekonomisk utvardering av lakemedBiradet valt ut for nationellt ordnat info-
rande.

(v) Godk&nnande
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Marknadsforingsgodkadnnande av nya lakemedel beviljaden europeiska lakemedelsmyndig-
heten eller Lakemedelsverket pa basen av pavisekt.efakerhet och kvalitet. Nyttan av ett lake-
medel maste vara storre an riskerna.

(vi) Férhandling/upphandling

Regionerna samverkar i upphandlingen av nya lakehrssin valts ut for nationellt ordnat info-
rande.

(vil) Rekommendation

NT-radet ger rekommendationer om anvandning avékkel och indikationer som omfattas av
nationellt ordnat inforande pa mandat av regionerha -radets utlatanden baseras pa beddém-
ningen av ett lakemedels varde pa gruppniva oclr titgn de etiska principer for prioritering som
beslutats av riksdagen. Dessa ar méanniskovardegpeim behovs- och solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen. | bedémningen basktlistandets svarighetsgrad, behandlingens
effektstorlek, tillforlitigheten i det vetenskagh underlaget och tillstandets sallsynthet jamfort
med kostnaden per vunnet kvalitetsjusterat levrradsa

(viii) Inférande

Pa basen av NT-radets rekommendation beslutermegia sjalvstandigt om lakemedlet, vilket
sker vid ett positivt beslut "enligt respektive i@us lokala rutiner”.

(ix) Uppfdljning

Anvandning av lakemedel som varit foremal for nagidt ordnat inférande foljs upp for att saker-
stalla att lakemedlet anvants enligt rekommenda@nfor att utréna om ett jamlikt inférande har
uppnatts.

Tillvagagangssattet for ordnat inforande av meditinik ar langt detsamma som for lakemedel.
For medicintekniska produkter krévs dock CE-margnin

Som vi atergett tidigare visar forskningen att @attér och narstaende som tar ett aktivt ansvar for
sin halsa och sjukdom i samverkan med hélso- atv&jden och dess personal far battre behand-
lingsresultat, hogre livskvalitet och en battretkaing av sin livssituation. Patienter och narstien
gor egna aktiva insatser och "avlastar varden”.maesamvard svarar darmed upp mot de urvals-
och bedomningskriterier som tillampas i ordnat iafitle av lakemedel och medicinteknik, bl.a.
kostnadseffektivitet och hdg innovationshdjd, ickiast genom anvandningen av digitala verktyg.
Samvard kraver ocksa forandringar av vardens osgtioh och processer. Det sistnamnda innebar
att det inte ar sjalvklart att regioner och vardgéevvaljer att arbeta med samvard trots de uppanbar
fordelar det skulle medfora. Vi menar darfor att lbehovs etordnat inférande av nya arbetssatt
for att framja samvard.

Vi foreslar foljande modifierade arbetsgang forratinforande av nya arbetssatt:
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a) Horizon scanning

Framtidsspaningen inriktas férutom pa att bevakanakaplig litteratur och "grazonslitteratur”
som projektrapporter och information om innovatreaksamheter ocksa pa sociala medier, fram-
forallt sddana som drivs av patienter och narsi@ebBet ar sannolikt att manga nya idéer och
initiativ presenteras i sddana forum. Av sarskittésse ar ocksa inbjudningar som ofta gors pa
internet inom ramen for "open innovations” da ldwydr soks brett pa presenterade problem. Ett
nationellt natverk bor etableras for att bedrivardeframtidsspaning pa bred front. Ett sekretariat
kunde inrattas pa ett larosate for att fungera &dearinghouse”. Sekretariatets uppgift skulle
ocksa vara att presentera forslag till NT-radetartretssatt dar rekommendationer om nationellt
inforande ar motiverat.

b) Urval

Urvalskriterierna bor vara desamma som for lakernactemedicinteknik. Kriteriet patientintresse
kunde dock ges sarskild tyngd. Bland de etiskakdsp®a bor sarskilt sjalvbestammandefragorna
agnas uppmarksamhet.

c) Beslut om samverkan

Resultaten av framtidsspaningen bor kontinuerlgghkuniceras till regionerna. Tidiga beslut om
samverkan och rekommendationer om nationellt oruhfidtande bor uppmuntras.

d) Utvérdering

Utvarderingen foreslas vara bredare @n enbart Ewdkonomisk analys. Teknologiutvardering
som omfattar en beddmning av utfall, ekonomi, dacinster och konsekvenser samt en etisk
vardering ar mer lamplig nar det géller nya arligts¥id beddémningen av utfall bér medicinska
utfallsmatt kompletteras med patientrapporteratiisinatt (bdde PROMs och PREMSs). En viktig
del i utvarderingsprocessen ar att tillrackligt msidigt 6vervaga valen av utfallsmatt. Utvarde-
ringen bor genomféras som ett samforskningsprajékfforskare, patienter, narstaende och vard-
givare samverkar.

e) Rekommendation

Pa basen av utvarderingen bestammer NT-radet askemmendation av ordnat inférande av det
aktuella nya arbetssattet ska ges till regionerna.

d) Inférande

Modellen for ordnat inforande av nya lakemedel o&dicinteknik ar vag nar det géller inférande.
Eftersom nya arbetssétt ofta forutsatter andradtgder, inhaAmtning av ny kunskap, ibruktagande
av nya verktyg, framférallt digitala verktyg, oatwr&indring av organisation och processer bor in-
forandet ges ett sarskilt stod. Vi aterger nedarnrifarandet av nya arbetssatt kan genomféras som
ett systematiskt utvecklingsarbete.
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e) Uppfoljning

Digitala verktyg och kvalitetsregister bér anvandtirsen kontinuerlig uppféljning av effekterna
av nya arbetssatt. Med realtidsregistrering ochalppng kan inférandet och anvéndningen av
nya arbetssatt justeras enligt principen om stanfiichattringar.

Systematiskt utvecklingsarbete

Vid beredningen av det regionala ALF-avtalet softssimellan Stockholms l&ns landsting och
Karolinska Institutet ar 2004 uppgjordes en PM gstematiskt utvecklingsarbete, vars centrala
innehall aterges har. | dokumentet definieradesakingsarbete pa foljande satt:

"Med utvecklingsarbete avses tillampning av forsigsresultat och annan ny kunskap som upp-
fyller kraven pa 'vetenskap och beprovad erfarenfidetatt inom halso- och sjukvarden astad-
komma nya produkter, processer och system ellenttiga forbattringar av dessa. Ett utveckl-
ingsarbete kan initieras av att ny kunskap blig&ihglig eller genom att ett behov av forandring i
gangse produkter, processer eller system idemt#fidttt slutfort utvecklingsarbete innefattar ocksa
implementering, d.v.s. 6verféring av kunskap odikpskt genomférande.

Ett utvecklingsarbete genomfors med systematisktangkluderande malformulering, uppfol;-
ning och utvardering, och med en dokumentering gondet majligt for utomstaende att bedoma
hur arbetet genomforts och hur de rapporteraddtagsn uppnatts. Ett utvecklingsarbete och de
erfarenheter som vunnits gors genom avrapporteamgandra insatser, t.ex. aktiv informations-
spridning och utbildning, tillgangliga for andra.”

Den modell for forbattringsarbete i halso- och sfuklen, som tagits fram vid Institute for Healt-
hcare Improvement, och som tillampas allméant i skarkvalitetsférbattringsprojekt, ar ett exem-
pel pa ett malinriktat systematiskt utvecklings#etei som det definierats ovan.

Modellen utnyttjar en "lathund” med enkla fragoopsinriktar planeringen av utvecklingsarbetet
pa atgarder med storsta potentiella verkningsgchdbggger pa upprepade smaskaliga forsok for
att hushalla med utvecklingsresurserna och miriskama for oférutsedda konsekvenser.

Tre fragor

Vad vill vi dstadkomma? Formulera syfte

Formuleringen av syftet ar en skriftig sammanfatjrav vad
de ansvariga for utvecklingsarbetet avser uppn&tdarder
som skall vidtas och de aktérer som skall involge&ammant
fattningen innehaller matbara mal for arbetet achidsplan
Hur vet vi att en forandring Definiera matt

innebar en forbattring? Definierade matt harledda frAn malen ar en fortnsig for att
man skall kunna bedéma om atgarderna leder tillppdyl-
lelse, d.v.s. en 6nskad forbattri

Vilka foérandringar kan vi All férbattring innebar en férandring, men alladadringar le-
gora som leder till en forbati-der inte till forbattringar. Arbetet startar med mest lovande
ring? atgarderna, baserat pa forskningsevidens, egrgatalieller
andras erfarenhet
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"PDSA-cykeln” kan jamféras med erfarenhetsbas@raride och &r en tillAmpning av vetenskaplig
metod i vardagsverkligheten. Atgarder testas fitbeddma deras effekter. Atgarderna modifieras
i upprepade testcykler tills en forandring med @uskffekt uppnatts och kunskap om vad som
kravs for ett brett genomférande vunnits.

Steg 4: Steg 1:

Modifiera forandringen pa basen av devidlj och planera férandringen

vunna erfarenheten
—>

+ ACT PLAN |
| STUDY |[DO v
4__
Steg 3: Steg 2:
Observera utfa Préva forandringen i ett forsok i liten sk
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