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Sammanfattning och rekommendationer

Granskningsgruppen tillsattes painitiaiv fran Socidstyrelsens generddirektor Kerstin Wigzell i mars
2000. Uppdraget var att granska Socia styrelsens arbete ut ett patient-/klient-/anhorigperspektiv.
Detta innebér att gruppmedlemmarna med utgangspunkt frén egna erfarenheter andlyserat hur
Socidstyrelsen hanterar brukarperspektivet inom sin gransknings- och tillsynsverksamhet 6ver hdlso-
och ukvéarden och socidtjansten. Gruppen skulle enligt generadirektdren ” Gppna 6gonen pa
Socidstyrelsen och pavisa sadant som vi inte sar”.

Granskningsgruppen har bestéit av en ordférande som & jurist med stor erfarenhet av samhdldiv
och forvatning, sex medlemmar med egna erfarenheter som patient/klient/anhérig samt en
vetenskaplig rédgivare och handledare. Gruppen har inte haft négot fast sekretariat men en av
gruppmedlemmarna har pa ddtidsbasis fungerat som samordnare. Gruppen har sammantrétt en dag
per manad och medlemmarna har daremellan arbetat §avstandigt med sina respektive
granskningsomraden.

Gruppen har kommit fram till en definition av det som vi valt ait kalla pka-perspektivet, patient-
/klient-/anhérigperspektivet, vilket innebér att séita patientervklienten/den anhdrige i centrum. Den
grundléggande dutsatsen av gruppens arbete & att, nér Socidstyrelsen gor sina granskningar skall ett
pka-perspektiv vagas in och tillmétas betydelse och detta skall framgai dokumentationen. Vi har
funnit att pka-perspektivet & brigfédligt ochi vissafal ssknas hdt i Sociastyresens arbete.

Né&r Socidstyrdseni snagranskningar av verksamheter finner brister och definierar problem ndjer
sg Socidsyrdsen i regd med att utdela kritik. Vi anser att Socidstyrelsen tydligare skdl fdlja upp
vad som hander med kritiken och forvissa sig om at dtgéarder vidtas hos de kritiserade

verksamheterna.

Véaragranskningar visar at Socidstyrelsen har ett administrativt verksamhetsperspektiv snarare an
ett patient-/klient-/eller anhorigperspektiv. Vi anser att Socidstyrelsen skall  beakta pka-perspektivet
och utformariktlinjer darefter, ocksa nér det galler utvecklingsarbete och verksamhetsplanering.



Inom sukvarden bor Sociastyrelsen tainitiativ till att skapa ett ekonomiskt baserat " patientvarde”
som direkt rlateras till §ukvarden, SA ait patientens vantetid dler upplevelse av smértafér ett véarde

som ges ekonomiska konsekvenser.

Gruppensrekommendationer till Socialstyrelsen:

1) Socidstyrelsen skal dltid anldgga ett pka-perspektiv i Sn verksamhet.

2) For at 6verhuvudtaget kunna prova och méta kvaitet maste Socidstyrdsen tillampaett  pka-
perspektiv.

3) Sociastyrelsen skal granska vad patient- och vardgivarrelation f&r for effekt pa gukdomens
forlopp.

4) Socidstyrelsen skal beskriva konsekvensarnaav oférméga dller ovilja att tillampa ett pka-
perspektiv inom verksamheterna.

5) Socidstyrelsen skall tillse att pka-perspektivet ges ett ekonomiskt vérde i bedutsprocessen inom
halso- och gukvarden och socidtjansten.

6) Socidstyrelsen skall i sinagranskningar tillse att ocksa de psykiskt Sukafar en god somatisk
halso- och §ukvard.

7) Socidstyrelsen skl dltid padlanivéer genomsyras av et pka-perspektiv, sva nér nyrekrytering
sker, som i persondutbildning, utvérderingsverksamhet och utvecklingsarbete.

8) Sociastyrelsen skall vid arsskiftet 2001/2002 redovisa hur pka-perspektivet kommit till uttryck i
Sociastyresens verksamhet.



Bakgrund till uppdraget, syfte och fragestallningar

Socidstyrelsens generadirekttr Kerstin Wigzdll tog under 1999 initiativ till att sétta samman en
extern grupp for en kritisk granskning av hur Socidstyrelsen tillampar patient-/klient-
Janhrigperspektivet (i fortsattningen pka-perspektivet, var anm.) i Sitt arbete inom sociatjanst och
halso- och gukvéard. Gruppen skulle med generddirektorens ord "Gppna 6gonen pa
Socialstyrelsen och pavisa sadant vi inte ser” . Generddirektoren framhdll gruppens
Overgripande syfte;

dels at belysa hur Sociastyrelsen i praktiken tillampar pka-perspektivet i Sitt arbete med fragor

som ror skerhet, kvaitet, resultet, effektivitet,

dels at ge Socidstyrelsen underlag for kommande arbete bade med interna

kvalitetsutvecklingssystem och verksamhetsplanering.

Generddirektoren anforde att ” granskningsgruppens arbete bor inriktas pa att belysa hur vi
tillampar patient-/klient-/anhérigper spektivet i vart arbete inom tillsynen, uppfdljningen och
utvarderingen samt normeringen i vid mening inom halso- och §ukvard och socidtjanst. Detta kan till
exempel ske genom att gruppen studerar och anadlyserar processen i négra redan avd utade projekt;
det vill sga retrospektivt granskar arbetsformerna fran verksamhetspla-nering till Sutprodukt och hur
vi fOr ut resultatet. Men gruppen kan &ven valjaandraformer for granskningen, till exempel genom
att belysa hur vissa fragestédIningar som den anser vara centrala ur patient-/klient/anhori g-perspektiv
belysesi Socidstyrelsens arbete. Gruppen vdjer gadv vilka omréden som skall granskas, bestdmmer
gav hur arbetet skal 1&ggas upp och vilka kvditetskriterier som skdl liggatill grund for
granskningen. Den f& - som vid liknande granskningar av vetenskaplig kvditet, samhdlsnyttam.m. —
tillgang till alt skriftligt materid och majligheter at gora kompletterande intervjuer med de

medarbetare som arbetat i de projekt som granskas.”



Gruppens sammansattning

Gruppens medlemmar representerar inga andra 8n sg §édva och den kompetens medlemmarna
bestter genom at gdva haerfarenhet som klient respektive patient dler anhérig till dessainom
socidtjansten dler hdlso- och gukvarden. Gruppen kom att bestd av §u personer inklusive
ordférande:

Camilla Nordgren & civilekonom och har 1ang erfarenhet av §ukvarden pa grund av
ryggmérgsskada som intréffade nér hon var barn.

Eva Olin & pensionerad farmaceut och fordder med Iang erfarenhet som anhdrig till tva siner med
diagnosen schizofreni.

Ther ése Per sson & socidsekreterare, hon har langvarig erfarenhet av sukvérden pagrund av
hjartmuskel§ukdom fran fodsain. Hon & nu frisk genom hjarttransplantation.

Mar cus Stor ch & foretagdedare och har tidigare varit ordférande i Karolinska §ukhusets
professiondllarad, styrelseordforande for Samhal AB samt ordférande i SNS referensgrupp for
studien Svensk gukvard. Marcus grundade &ven Tobiasstiftelsen 1991 efter sonens dod.
Tobiasstiftdlsen & idag Sveriges nationellaregister Gver benmérgstransplantationer och har hittills
genomfoért 250 trangplantationer.

Anna L er & gjukskéterskestuderande. Hon har en sv& gukdom och har tidigare klienterfarenhet
fran fosterhemsplacering inom sociatjansten.

Michad Téarnfalk & socionom, skribent och doktorand och har tidigare klienterfarenhet av
tvangsplacering p& ungdomsvardsskola. Han har &ven fungerat som gruppens sammankallande,
sekreterare och & ansvarig for sammangtdiningen av rapporten.

Carl-AndersIfvarsson har varit ordforande for gruppen. Han & jurist och generddirektor for
PRV. Tidigare har han bland annat varit kommunarad, dverdirektor i Socidstyrelsen och
datssekreterare i Socia departementet samt ordférande i olika offentliga utredningar.

Professor Sune Sunesson, vid Sociadhtgskolani Lund, har varit gruppens vetenskaplige
handledare.

Direktor Chrigtina Karvinge, svarade for Socia styrel sens kontakter med gransknings-gruppen till
den 1 oktober 2000, da hon lamnade verkd edningskandliet for en ny chefstjanst pa Socidstyrelsens
hélso- och gukvardsavdening. Christina har sett till at gruppen fétt tillgang till rapporter och annat
kriftligt materia inom de omréden som granskats samt majligheter att géra kompletterande



intervjuer med medarbetare vid Socidstyrelsen. Fr.o.m den 1 oktober 2000 har medicinaradet Lars
Steen, verkdedningskandiet, ansvarat for kontakterna med gruppen. Lars & projektledare for
Socidstyre sens interna kvaitetsarbete.



Medbor gar e och anvandare

AV Sune Sunesson

Brukarinflytande?

| borjan av december 2000 var jag med vid en studiedag som ordnades av studenternavid en
socialhdgskola. Amnet var ” brukarinflytande”. Négra representanter fran klientorganisationer
beréttade om Sitt arbete for att organiseraf.d. missbrukare, psykiatripatienter och krimindlai
gavhjdpsorganisationer och i organisationer som skulle skapa storre forstael se for livsbetingelserna
for dem som vill kommatillbakartill arbete och samhdldiv. N&gra socid sekreterare fran en kommun
beréttade om hur de strévade att lyssna pa sociadbidragsklienterna, och hur de forsokte ge klienterna

majlighet att paverka definitionerna av sin situation.

Studenterna lyssnade uppmérksamt. Sedan kom fragestunden. Den forsta fragan till representanterna
for socidforvatningen var - Hur tar Ni tillvara klientorganisationernas kunskaper i Ert arbete? - Inte
just sAdar sysematiskt, blev svaret. - Men, sanésta fragare,

- Ni har vdl anda utvarderingar for dem som far sociabidrag, sddana som de har pa dderdomshem
och daghem, dltsa ungefar som varakursvarderingar? - Ngj, ng. Det har vi inte. Vi foljer reglerna
och hdller inte pa med poalitik.

Forbryllade studenter som trénats at ifragasitta uthildning och fyllai kursvarderingsblanketter sedan

de var konfirmander, undrade 6ver vad de hdrde. Hur skulle detta kunna vara” brukarinflytande’?

Anvandaren och medborgaren

| de rapporter som granskningsgruppens medlemmar har skrivit finns flera exempel pa hur brukare
av socidtjanstens och halso- och jukvardens tjanster upplever att deras uppfatningar, fordag och
onskemd ibland tagitstillvara, ibland forsvunnit i et tomt rum, ibland adrig efterfrégats. Samtidigt vet
vi at brukarinflytande och brukarperspektiv & hedersbegrepp i svensk offentlig service, och vi vet
ocksa att de forekommer. Skandinavisk barnomsorg och ddreomsorg prisas anda bortai Japan.
Italienska och spanskainvandrare tlar Sg till och med lyriska Gver svenskt skattevéasen, den
artigaste myndighet de upplevt.

Det & gdvklart at en skattskyldig, som anvénder Sg av lokaa skattemyndighetens
upplysningsserviceinte & en kund, en person som koper en tjanst men kan véja att vanda pa



klacken och gatill en annan leverantdr nér som helst. Skattemyndigheten & just en myndighet. Men
det som gor att den framstar som tolerabel & att den inom ramen for sitt uppdrag anda ofta lyckas
behandla oss som gavstandiga medborgare, personer med réttigheter och skyldigheter. Om vi gar
med pa ait betala skait skall vi ocksd kunna faen hygglig service, och &minstone for det mestafa

vetavad som gdler.

Fleraforfattare som har undersokt vaférdsstatens problem har just framfort medborgaridealet som
en forebild for den rdaion som myndigheterna skal hatill dlménheten. Den engelske
samhdlsténkaren T. H. Marshal menade ocksa att staten & skyldig at i ala avseenden uppehdla
detta” sociala medborgarskap” ocksa pa det séttet att manniskorna materiellt och i fragaom hdlsasa
vitt mgjligt garanteras att kunna ddtai samhdldivet, att kunna utnyttja St politiska och kulturdla

medborgarskap.

Detta skulle innebéra att den som & beroende av hdso- och §ukvardsinsatser eler
socidtjangtservice for att kunna delta och leva normat som medborgare ocksa skulle behandlas som
medborgare da hon anvander den samhdllsservice hon behdver. Vi forsoker ju behandla studenten,
som &tnjuter den medborgerliga réten till uthildning, som en deltagare, en som skall varamed at
paverka och ha synpunkter pa sin utbildning.

Men det finns ocksa en annan historia, den som stammar fran tiden fore medborgarskapet.. De
gamlafattiglagarna, med stt ursprung i 1500-talets krisdrabbade Europa, utskilde den hjd pberoende
—guke dler fatige — och tog ifrén honom hans réttigheter, och s3 smaningom ocksa
medborgarskapet. Anda fram till 1945 var fattighjdp diskvaificerande for rostrétt. Annu &
socidtjangensindivid- och familjeomsorg organiserad utan tillvaratagande av anvandarnas

medborgerliga deltagande.

H& so- och gukvéarden utvecklades historiskt som fattigvardens sita och begavade lillasyster, och
blev sd sméningom en organisation déar professionditet och vetenskapsanknytning skulle ersétta lokalt
sockengodtycke och fordomsfull, moraliserande myndighetsutévning. Men fortfarande & haso- och
sukvard en gava som samhdlet & skyldigt att ge, inte en medborgerlig rétighet som man &njuter i
enjamséd|d reaion.



Vad & det for fel pden gavadd? Ar det daligt med gévor? Ng, i gavaverket har samhdlsforskare
som R. Titmuss forsokt forklaraatt i manga avseenden & gavorelationen det bastavi kan hoppas pa
i vélfardsstatens utveckling, och att darfor det som faktiskt & gavor ocksa skal avdramatiseras och
gorastill ndgot som manniskor med rétta kan forvanta sig. Detta, menar han, skapar ocksd indirekt
mindre konflikter, oro och sociaa spanningar. Den anvandare som dipper hamstra penicillin och
blodserum, eftersom man lugnt réknar med at vardcentraerna & dppna pa mandag ocksd, kan

forvantas gnatiden & samhdlsnyttigare och behagligare ting &n att sno & sig jukvardsmaterid.

Men anvandaren & ocksa medborgare. Det granskningsgruppens medlemmar beréttar om & de
tillfdlen da anvandarskapet inte récker till, och medborgarskapet inte finns dler inte tillméts
betydelse, och ingen vill forsta dler tareda pa vad klienten, patienten eler den anhdriga skulle vilja
ha sagt.

Referenser:

T. H Marsndl: Sociology at the Cross-Roads. London, Heinemann, 1963.
R.M Titmuss: The Gift Relaionship. London, Allen & Unwin, 1971.

10



Metod

Granskningsgruppen har ssmmantrétt en dag i manaden. Daremellan har medlenmarna arbetat §éva
med de granskningsuppgifter som vats ut. Vid vara sammantraden har vi diskuterat olika
fragestallningar, definitioner och utkast. Vi har granskat rapporter som Sociastyrelsen publicerat.
Rapportstudierna har kompletterats med intervjuer dels med persona vid Socidstyrelsen, dels med
forskare, praktiker eller anhdrigatill patienter inom de omraden som varit foremd for gruppens
granskningar. Varje ddtagare i gruppen har sedan skrivit en rapport, vilka sedan sammangdltstill en
sammanhangande rapport. Marcus Storch har inte arbetat pa detta sétt. Hans erfarenheter fran
sukvardsorganisationer och n&ringdiv har sammangtdlts av Michadl Tarnfalk och darefter tillforts
gruppens rapport.

Medlemmarnas texter presenterasi en forkortad version hér i rapporten men 3 av dem finns att |&sai

sin helhet efter gruppens dutsatser och rekommendationer.

1



Var definition av patient-/klient- och anhorigper spektiv (pka)
Gruppens forsta uppgift var att Soka en definition av et sdkallat pka-perspektiv, patient-/klient-
Janhorigperspektiv. Vi har utgéit ifran Nationaencyklopedins' definition av vad

ett perspektiv kan vara. Vi anser att pka-perspektivet utgar fran att sitta klienten dler patienten i
centrum och askédliggora hennes upplevelser, synpunkter och erfarenheter.

Pka-perspektivet & sdedes inte nagon metod utan ett principielt salningstagande. Daremot far
naturligtvis et sddant st Iningstagande konsekvenser for vilka metoder man sedan véjer for
materidinsamlingen.

Var definition av pka-perspektivet innebér att klientens, patientens dler den anhdriges synpunkter
och upplevelser har ett eget varde och skal tillmétas samma status som verksamhetens nér olika
agarder skall vidtas. | dokumentationen skall det framga pa vilket sitt pka-perspektivet hanterats av
verksamheten och vilka avvagningar som gjorts. Anhdrigperspektivet har gruppen definierat som att
de anhdriga, utifrén ovanstdende, ska kunna se och uppleva att de &garder som vidtas for klienter

och patienter & brafér dem.

| sin enklaste form kan man siga ait detta principidla stdIningstagande utgér fran och tar hansyn till
de ménniskor som blir foremd for olikatyper av &garder och som stér i beroendestdIning till den
enhet som ansvarar for &gérden. Na Socidstyrelsen exempevis ska gora en granskning inom
socidtjansten om omhéndertaganden av barn s skall ocksa barnen tillfrégas om sina upplevel e,
annars kan man inte havda att man har et barnperspektiv. Om Socidstyrelsen vill veta hur
manniskor upplever ukvarden, sa skal patienternatillfragas for at patientperspektivet ska kunna
ansestillgodosett. For att stkerstalla pka-perspektivet i Sina granskningar maste Socidstyrelsen dven
kontrollera et patienterna, klienterna éller de anhériga kanner till sinaréttigheter.

! Perspektiv (medeltidslat. (ars) perspecti”va'(l&ran om) optik', av perspecti’vus ‘genomseende’, av lat. perspi”cio 'se igenom’,
'blickain i'), uppfattningen av rumsliga férhallanden i synbilden./.../ Vardeperspektiv & inte en perspektivmetod utan ett
symboliskt uttrycksmedel (kursiv hér). Den gammal egyptiska konsten exempelvis framstallde manniskofigurer i olika storlekar, s&
att Farao &r storst och hans hovfolk avsevart mindre medan soldater och bénder & mycket sma, oberoende av pa vilket avstand de

kan ha varit tankta. (NE 2000)



Omréaden som valtsut fér granskningen

Granskningen behandlar hur Sociadstyrelsen besktat pka-perspektivet inom de olika
granskningsomraden som hér presenteras. Det & altsa Sociastyrelsens roll och hur den beaktar de
granskningsresultat som framkommit i dess verksamhetdtillsyn som primért granskats.

Inom omrédet halso- och sjukvard har Camilla Nordgren valt att granska hur vardprocessen

mellan olika vardgivare ser ut, vilka brister som finns och bristernas betydelse for patienterna.

Eva Olins granskning gdller det bristande samarbetet och kunskapsoverforingen mellan psykiatrin
och den somatiska varden for de psykiskt funktionshindrade.

Ther ése Per sson granskar relaionen vardgivare och patient och dess betydd se for hdsan samt hur

patienternas upplevelser, erfarenheter och asikter om vardens effekter tillvaratas,

M ar cus Stor ch har understrukit betydelsen av att patienten tillméts ekonomiskt véarde som skal inga

i bedutsprocessen.

Pa socialtjanstsidan har Anna Ler och Michael Tarnfalk tillsammans granskat omrédet
familjehemsvard och vardnadsdverflyttningar och barns utsatthet.

P4 dla dessa omréden & det altsd Socidstyrelsens roll som stér i fokus for var undersokning.

| det foljande presenteras de olika granskningsprojekten i sammandrag.



Ingen kedja &r starkare an sin svagaste lank

Av Camilla Nordgren

Huvudsaklig slutsats av granskningen: Socidstyrel sens verksamhetsgranskningar inom
vardkedjeomradet betonar snarare fragor om organisatorisk och teknisk kvalitet an patientens
upplevelser och erfarenheter av varden och saknar saledes fokus pa om patienterna upplever sig bl
hjdptadler inte.

Behovet av samordnad vard

Né&r Olle bryter benet blir han beroende av flera olika vardgivare; akuten, operation,
vardavdelningen, rehabilitering och sukgymnast. For Olle & det ointressant vem resursernatillhor,
han vill baraat de enheter dér resurserna finns ska samarbeta och hjapa honom bli dtergdld. Om
samordning och gemensam masittning uteblir kan till och med de enskilda insatserna bli vardelosa.
Olles kunskaper om vilken hjdp han vill ha och vardens samspd med Olle & darfor viktiga faktorer

for hanstillfrisknande.

Socialstyrelsen granskar vardkedjor

Ett huvudsakligt syfte med Socid styrelsens verksamhetstilisyn & att bevaka att hdso- och
sukvéarden har andamd senliga kvditetssystem for egenkontroll av verksamheterna.
Informationsiverforingen mellan véardgivarnai samband med att patienter byter vardgivare & mycket
viktigt for vérdens kvalitet, varfor detta anses sarskilt viktigt att granska. Under senare & har
begreppet vardkedja uppstétt for att gora varden mer patientinriktad. En vardkedja skainnefatta
samtliga vardinsatser och det viktiga & flodet i processen och inte funktionernas organisatoriska
tillhorighet. Sociastyrelsen har genomgadende granskat tankta vardkedjor. Av granskningarnas
resultat kan utldsas att hdso- och sukvarden och socidtjansten g gadva faststdlt och strukturerat
vardkedjan utan den & definierad av Socidtstyrelsen infor granskningsuppdraget. K onsekvenserna
av detta & att verksamheterna g har utarbetat de dokument, riktlinjer och arbetsséit som
Sociadstyrelsen efterfragar och som & centralai ett vardkedjetdnkande.

Granskningar utan patienter

Socidsyrdsen har definierat ett antal kvalitetskriterier i Snaforeskrifter. | verksamhets-illsynen har
Sociastyrelsen lagt fokus pa de kriterier som organisatoriskt och tekniskt beskriver verksamheten.
Kriterier som handlar om patienternas vardighet, integritet, del aktighet och utvérdering och som bast
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kan besvaras av patienterna gava har g efterfragats. Vissa verksamheter har genomfort
patientenkéter som uppfdljning for att métatillfredsstdlelse. Socia styrelsen tycks ngjasig med ait
kongtatera ait enkéterna genomforts, dock framgér ingenting om enkéternastillforlitlighet, validitet
och omfattning. Det framgér heller inte om ler hur enkéternas resultat utvarderats, dterfortstill och
agardatsi verksamheterna, inte heller hur gukhusen hanterat klagomd fran patienterna. En dutsats
blir att de granskningar Sociastyrelsen genomfort utedutande inriktar Sig pa sadant som patienterna
inte har mdjlighet att beddma och som endast indirekt berdr dem. Olle, till exempd, kan inte uttda
sg om medicinsk utrustning, journa- och dokumentationssystem, ledningsfunktioner eller
kvalitetssystem. Daremot har han en mycket klar uppfatning om hur hans vardighet upprétthdlits, om
hansintegritet respekterats dler hur hans delaktighet tagitstillvara. Olles upplevelse om vardens
effekter ger den basta dterkopplingen till hur en verksamhet fungerar.

Brandgtationer eler §ukhus?

Camillasintryck & att pagrund av att verksamhetsrapporterna helt uteduter patienterna, kunde
rapporterna lika gérna handla om ingpektion pa en brandstation dér det tekniska har hogsta relevans
pa bekostnad av franvaron av manniskor. Sociastyrelsen har gav angivit vilka kvalitetskriterier som
ansss viktiga men har dock inte anvant sig av dessai sin verksamhettillsyn. De frégestalIningar
Camilla saknar i Socidstyrelsens granskningar & om patienten upplever att havhon fét hjdp med sitt
problem? Om de inte fétt det, vad & skdet? Har det funnits en samst@mmighet mellan patient och
vardgivare och mellan de olika vardgivarna om problemet och hur det ska &géardas? Svaret pa dessa
fragor skulle ange kvditeten pa hur omhandertagandet fungerat i en vardkedja. Vad konsekvensarna
blir for patienterna av de brister som Sociastyrelsen uppmérksammar framgér inte och darfor saknas

kunskapen om hur patienterna upplever varden.

Tillampningen av ett patientper spektiv

Camillaanser att om Socidstyrelsen skal kunna hdvda ett patientperspektiv krévs att de brister
myndigheten uppmérksammar i sina verksamhetsgranskningar konsekvensbeskrivs, béde utifran
verksamhetens och organisationens och utifrén patienternas perspektiv. | dettaligger ocksa ait Olle
skall tillfragas om sina upplevelser och erfarenheter av dlaled i vardkedjan. Forst datillfors genuin
patientkunskap varden.



16



Psykisk och kroppdlig ohélsa gar hand i hand
Av Eva Olin
Huvudsaklig slutsats av granskningen: Det finns dlvarliga brister i samarbetet mdlan psykiatrin

och den somatiska varden avseende de psykiskt uka Sociastyrelsen har inte utfardat riktlinjer,
vilket fér direkta konsekvenser for de psykiskt guka.

Anhorigper spektivet

Evaforetrader anhorigperspektivet och granskar samarbetet mellan den somatiska och psykiska
varden for psykiskt §uka, som hon anser uppvisar stora problem. Anhorigperspektivet definieras
som att de anhdriga som st& de psykiskt 5juka mycket néra ocksa vill se och kunna upplevaatt de
insatser som foretas for de psykiskt gukablir bra.

Eva undersoker dels vad Socidstyrelsen uppmarksammat nér det galler brister inom detta omréde
och del's vad Sociastyrelsen vidtagit for dtgarder for att avhjapa problemet.

Vad siger da Socidstyrelsen i fragan om méen for personer med psykisk ohdsa? Sociadstyrelsen
(Socidstyrelsens arsredovisning 1999) menar betréffande psykiatrin att varden och omsorgen av
psykiskt storda skall forbéttras och att god tillgang pa bland annat primérvard och psykiatrisk
Oppenvard & av storsta betydelse for magruppen. | dutrapporten (Vafard och vafrihet?) tecknas
sedan en ganska dyster bild av samarbetet mellan psykiatrin och den somatiska primérvarden.
Socidstyrdsen & altsdva medveten om att en forbéttring & yiterst angelagen.

En utsatt grupp

Eva pekar pa en uppfdljning (BMJ 2000:321) som utfortsi Stockholm om for tidig dod bland
patienter med diagnosen schizofreni. D& framgar att dodsfalen i denna grupp & kraftigt forhojda pa
grund av kardiovaskuldra gukdomar, det vill saga hjart- och kérlgukdomar. Sannolikt beror detta
pa et ohdsosamt liv och en obendgenhet att soka hjdp for somatiska besvér. Eva pekar &ven pa att
det for patienter som ligger inne for duten vard saknas anteckningar om somatisk status, vilket
Socidstyrdsen anmérkt pai snagranskningar.

Lamnade at sitt 6de
Det faktum at patienter som skrivs ut fran psykiatrin inte regeméssigt foljs upp vare sig av den
utskrivande psykiatriska enheten dler av priméargukvarden, innebér att psykiatrins patienter och
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deras somatiska hdsainte sillan lamnas & sitt ode om deinte gavatar kontakt med priméarvarden.
Detta gor de sdlan vilket ocksa bekréftas av de l&kare fran verksamhetsfatet som Evaintervjuat.
Det hander dven at primarvarden inte kanner till att psykiatrins patienter blivit utskrivnaftill Snahem,
vilket i praktiken betyder att ingen har ndgon storre 6verblick om vad de kan behtva for vard.

Deanhdrigasroll

For de anhdriga blir detta et stort problem eftersom biverkningar av medicinering, ddiga matvanor,
rokning och akohol forsdmrar patienternas hdsa utan att detta foljs upp ordentligt. De anhdriga,
exempevisforddrar, blir heller inte gévklart informerade om sina barns problematik och darmed
upplever patienternas anhtriga stor oro Gver ett problem som de har sma majligheter att paverka.
Evamenar at det fdler en moérk skugga over samarbetet mellan psykiatrin och den somatiska
varden, dér patienterna och de anhdriga pa grund av bristande uppfdljningsansvar frén sukvardens
sdatycks hanvisade till 9g gdvai stor utstréckning.

Detta har hon &ven en personligt upplevd erfarenhet av. Hennes egen son som sedan manga & haft
diagnosen schizofreni och erhdll specidistbehandling, avied i hemmet i en icke diagnogtiserad dler
behandlad epileps. Hon finner det méarkligt att speciaister som behandlat en ménniska under manga
& inte kunnat upptacka och behandla sonens epilepsi. Samarbetet borde vara béttre an idag, inte

minst mot bakgrund av att deras verksamhetsomraden grénsar till varandra.

Avsaknaden av riktlinjer

Evaanser att Socidstyrelsen inte har négra samlade réd eler instruktioner nar det géller samarbetet

mellan den psykiatriska varden och den somatiska dppenvarden. Inte heller tycks myndigheten ha

nagra synpunkter nar det gdller konsultationer mellan olika specidliteter.

Det finns goda exempd men det ges fér lite t6d generdllt for att efterfélja dessa,

och ansvaret for dessa patienter maste definieras tydligare sa de kan féljas upp béttre.

Evas granskning utmynnar i konstaterandet att det pa detta omrade finns stora brister som

Sociastyrelsen snarast borde &garda:

- Enligt 1&karnafinnsingariktlinjer fran Sociastyrelsen om den somatiska varden och samarbetet
avseende de psykiskt gukaoch det kommer heller inte att bli béttre innan Socidstyrel sen séger
hur det skavara



Riktlinjerna maste inte bara uppmérksamma utan &ven ge réd om fortsat vard dler hjdp nér
patienterna skrivs ut fran psykiatrin.
Allapsykiskt §uka borde ha en egen somatisk 1&kare med uppfdljningsansvar for dem

eftersom de inte §ava formar ta kontakt med priméarvarden for sin fysiska hdsa.
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Patienten — Experten

- granskning av patientper spektiv i Socialstyrelsens arbete

Av Ther ése Persson

Huvudsaklig slutsats Patienterna tillfragas inte om sina upplevelser av varden vilket innebér at
deras upplevelser | bagtafal beskrivs av [&kare och | samgtafal inte dls.

Att vara patient

Theréses granskning utgdr frén hennes erfarenheter som patient inom sjukvarden. Hon har sedan hon
var barn haft en hjartmuskelgukdom. Efter en hjéarttransplantation 1999 & hon frisk men kommer att
behova livd ang kontakt med §ukvarden. Hennes upplevelse av sukvarden & at till och med
smértsamma undersokningar kan vara létta att genomga under forutséttning att samspelet mellan
henne som patient och vardgivaren fungerar och att hon blir sedd och behandlad som manniska och

inte bara som ett organ som ska behandlas dler botas.

Therése anser att hon oftast blivit val mottagen och behandlad men ser &ven brigter i
vardorganisationen da det & sumpen som avgdr om den vardgivare hon matt haft en bild av henne
som mer an enbart bérare av en gukdom. " For at vara §uk maste man vara relativt frisk”,
kongtaterar Therése och menar at hon som patient maste vara uppmérksam, kunnatala for sig och

taegnainitiativ.

Organisatoriska brister

Vardgivaren méste kunna se langre an till de rent medicinska behoven, men for att uppna det kravs
forandringar av vardens organisation. Fagerhaugh och Strauss (1977) menar att vardens organisation
styr interaktionen mellan vardgivare och patient och att detta f&r stor betydelse for hur till exempd
smartlindring upplevs. Men den dominerande sukvardsmodelen & inte lampligt for majoriteten av
smartpatienterna och §ukhusavde ningarna & forvanansvéart inadekvat organiserade for at méta de
aspekter av kroniska gukdomar som inte & akuta.

De anser alt varden borde organiseras utifran patienternas levnadsforhdlanden och inte bara
behandla §ukdomar. Andras organisationen kommer &ven persona ens handlingssitt att forandras.
Andrastudier (Killander 1991) visar ocksa att kritik riktas mot §ukvarden for at inte lyssna pa
patienterna, at patienternainte fér tillracklig sméartlindring dler att ukvarden for hart fokuserar
gukdomen pé bekostnad av andra behov patienterna har.

20



Fragestallningar

Arbetar Socidstyrelsen med utgangspunkt fran at patienter har fler behov én enbart bot och/eller
lindring frén sSin gukdom?

Undersoker Sociastyrelsen ochi safall hur sker detta, patienternas upplevelser av vard?

Har Sociastyrelsen gjort eler avser at gorandgon studiei syfte att tareda pa om relationen
vardgivare-paient har nagon betydelse for patienters halsa?

Socialstyr elsens patientper spektiv —finns det?

| en rapport (SOU 1997:154) framgér att négra av de vanligaste klagomaen pa §ukvarden &r brister
i kommunikation och information. MissnGjet & storst nér det gdler vilken information man far om
olika behandlingsaternativ och patienternas inflytande pa varden. | Sociastyrelsens arsredovisning
(1999) anges at ett av malen med Socidstyrelsens arbete & att stérka patientens stallning inom
sukvéarden. Therése finner, trots detta, att Socidstyrelsen inte har gjort négra granskningar dér
patienterna tillfrégats om sina uppfattningar om vad som behdvs for att stérka deras stdlning.

Sociastyrelsen (Arsredovisning 1999) har gjort en mindre enk&tundersikning huruvida lagstiftningen
paverkar patient-akarrelaionen. | arsredovisningen kondateras att ” De flesta svaren visar att
lagtiftningen och dtagandena fran landgtingen | Dagmarforhandlingarnainte har inneburit
pafrestningar eler sorningar i patient- och |akarrelationen som paverkat patientens fortsatta
behandling.” Men det & endast |&kare och inga patienter som tillfragats. Fran Socidstyrelsens sida
har man uppgett ait det inte varit ett syfte att tillfraga patienterna och att skélet till detta & at det &
svart med ett patienturval.

Therése ifragasiiter detta och menar ait om man kan gora urva av vilkalakare som kan tillfragas sa
maste man &ven kunna goraurva av patienter. Inga studier forefaler ha utforts av Sociastyrelsen om
vilka effekter relationen patient-lakare far pa §ukdomars forlopp och Sociastyrelsen ssknar i detta
avseende ett patientperspektiv. Daremot finner Therése i en nederlandsk studie (SBU 1999) av 75
alméanlakares arbetssitt, att 18kare som arbetade efter stark patientorientering med manga
nodvandiga undersokningar, fa remisser och liten forskrivning av icke-specifika mediciner, ocksa

hade friskast patienter.
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Patienter till |8kare med detta arbetssétt hade minst symtom, storst tilltro till egenvard och anlitade
|8&kare i mindre utstrackning.

Therése menar att detta arbetssétt aven & samhéllsekonomiskt [Gnsamt och anser att Sociastyrelsen
borde &gna uppmarksamhet & vilken betydelse patient-lakarrd ationen har for hdlsan. Ett

pati entperspektiv maste, per definition, ocksdinkludera at patienternatillfragas om sina upplevelser.
Inte mingt mot bakgrund av att detta & av stor betydelse for tillfrisknandet.

SBU-utredningen (1999) listar fem viktiga kriterier for forbéttrat pati entha sotillstand:

- Att patienten & aktiv i samtalet med |8karen och uttrycker egna forvantningar

Att patienten uppmuntrastill att ta kontroll ver besvéren ler gukdomen
- Att patienten far information och hdlls underrdttad om undersokningar och behandlingar
- Att patienten och |&karen n&r samforstand om diagnos och behandling

Att patientens psykosocida omstandigheter uppmérksammeas.

Men enligt vilka forutséttningar ska kriterierna uppfyllas, undrar Therése och anser ait Socidstyrelsen

maste uppmérksamma detta problem i sina granskningar.

Patientper spektivet —en framtidsvision

Patienten & dltid i underlége mot vardgivaren, oavsett hur verba hanv/hon én &, befinner sig
patienten 1angst ner i den hierarki §ukvarden & uppbyggd efter. Men om patienten istéllet
betraktades som expert i lika hog grad som |akaren, skulle forutsittningarna for bade varden och
Socidstyrelsens arbete forandras. Patienten borde haréit att komma med 6nskemd och varden
utfora det som patienten onskar sig. Patienten skulle ocksa kunna konsultera flera vérdgivare. For
Sociastyrelsens vidkommande géller det att definiera patientperspektivet och vad dettainnebér. Ett
patientorienterat arbete & inte detsamma som att arbeta efter patientens perspektiv. Therése anser
att den definition av pka-perspektiv som granskningsgruppen foredar skall antas av Sociastyrelsen
och at Socidstyrelsen skal etablera kontakt med patienter som utsestill experter pa hur det & att fa
vard. Pa s sitt skulle Socidstyrelsen visa att patienternas upplevelser av varden varderas lika hogt

som l&karnas beskrivningar.



Patientvar de pa ekonomisk grund

Av Mar cus Storch

Huvudsaklig slutsats Franvaron av ett ekonomiskt baserat patientvarde i §ukvarden leder till
negativa konsekvenser. FOr patienternainnebar forlusterna bade forlorad arbetsinkomst, 1anga
vantetider, smérta, lidande och forhinder &t deltai samhéldivet. Samhélet forlorar moms,
inkomstskatter och arbetsgivaravgifter.

Marcus vill genom att féra diskussionen om att ge patienterna en plats i gava bed utsprocessen
skapa et sadant patientvarde. Utifran sin position i ndringdivet och som styrelsdedamot i olika
foretag och offentliga ingtitutioner och som grundare av Tobiasstiftelsen har Marcus erfarenhet av att
betrakta §ukvardssystemet inifran, dar han har sett hur systemets uppbyggnad producerar brister
som f& negativa konsekvenser bade for patienternainom gukvarden och for samhdlet. Om inte

systemet forandras, kommer inga storre forbéttringar att Ske varken for patienterna dler samhdlet.

Fyra grundantaganden

Marcus havdar at fyra grundantaganden gédller, dar det forsta & att §ukvardens kostnad av BNP
konstant & omkring 10 % per person och & minus 300 dollar, vilket blir omkring 14 000 kronor/ar
per & vilket gdler i flertdet industrilander. Sukvarden kommer sannolikt inte att fa mer resurser i

forndlande till BNP. Det avgorande & hur resursernaftillvaratas.

Det andra antagandet & monopolstdIningen inom gukvarden. Genom att patienternai praktiken inte
kan vdjavardgivare dler har favardgivare at vajamelan, saknas incitament for utveckling och
forandring inom gukvarden. Om exempelvis patienter vajer bort ett visst §ukhus for att de tycker att
de f&r daig vérd, kommer dettai §ukhusets budget att redovisas som et positivt resultat eftersom
varden av den patienten inte belastar den egna budgeten.

For det tredje gdller grundantagandet att forskning maste vara fri, for at kunna stimulera §ukvarden
till utveckling. Marcus menar att forskningen i princip inte & fri i Sverige, eftersom den forskning som
bedrivsi huvudsak & understtdd av statliga mede och skatteavdrag inte medges for donationer till
exempelvis forskning. Darmed saknas incitament att forandra, vilket ocksa hindrar utvecklingen och
till och med att ny teknik inférsi Sverige nér den finnsi andralander.
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Det fjarde antagandet handlar om bel 6ningssystemet och tilléitningen av chefer i bed utande pogtion.
Genom att dagens system snarare bel onar adminigtratorer och ”bestraffar” utvecklare, finnsinga
forutsdttningar for att utveckla gukvarden. Det primérablir att hdla sin budget, inte att utveckla

systemet och féréndra dess brister.

Givet at dessa fyra grundantaganden gdler, fored& Marcus att patienten maste ges et ekonomiskt
varde, for att pa s sétt gora det kannbart for §ukvarden om den inte formar ge patienterna en god
gukvard som tillfredsstaller deras behov av vard. Den modell som Marcus foredar, overhead vaue
andysis, & utarbetad av det amerikanska konsultforetaget McKinsey Consulting, vilken Kortfattat
g& ut pa at ett foretag och kundernavar for sig specificerar dels vad foretaget anser sig producera
och dels vad kundernavvill ha

Genom att matcha de olika specifikationerna mot varandra framkommer om féretaget producerar
det kundernavill ha och vad kunderna & beredda att betala for produkten. Om en liknande modell
inforsi sukvarden, dler andra offentliga verksamheter, kommer kundernas tillfredsstélelse att bli en
viktig variabel for gukvarden och patienterna kommer da att ingai §ava bed utsprocessen.

Konsekvenser av vantetid

Patienter som véantar pa hoftledsoperation & et exempel pa omrade dér en sidan modell skulle
kunna anvandas. En hoftledsoperation kostar ca 40 000 kronor och vantetiden & omkring 18
manader. Enbart kostnaden for fardtjanst for dessa patienter uppgar till omkring 40 000 kronor
under vantetiden. Dartill kommer kostnaderna dels for individen i form av forlorad arbetsnkoms,
gukpenning och upplevelsen av smérta och lidande och forlorad rorlighet och majligheter i
samhdldivet och dels fér samhdlet i form av forlorade arbetsgivaravgifter, inkomstskatt och moms.

Samhéllet och individen vinner

Vingen for bade samhdlet och individen & siedes stor om kdernatill hoftledsoperationer forsvann.
Men da detta inte drabbar det enskilda §ukhusets budget, finnsingaincitament att klaraav dessa
operationer snabbare. Om daremot priset for en hoftledsoperation stélls mot kostnaden for
vantetiden och detta direkt relaterastill §ukhusets budget, uppstér et ekonomiskt incitament for at
sukvarden ska beakta och ta hansyn till patientperspektivet. PA s st skapas et ekonomiskt
baserat patientvéarde.
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Socidstyrelsen méste darfor tainitiativ till et planerings- och tillsynssystem som utgar ifran detta
totala betraktel sesttt pa patienten och hans/hennes situation.

Genom att anta granskningsgruppens definition av pka-perspektivet tar Sociastyrelsen et viktigt steg
i utvecklandet av ett genuint patientperspektiv inom sukvarden och markerar pa s sétt ait
patienternas stallning har et varde som inte kan kringgas utan att detta féar direkta ekonomiska
konsekvenser foér gukvarden.
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Familjehemsvard, var dnadsover flyttning och bar ns utsatthet

Av AnnalLer ochMichad Térnfalk

Generella dutsatser: Socidstyresen har huvudsakligen ett verksamhets- och administrativt
perspektiv och inte ett genuint klientperspektiv i Snagranskningar. Vidare saknas hos Socidstyrelsen
en klar definition av vad ett barnperspektiv &, vad som ingar i barnets basta och vilka konsskvenser

en sadan definition f& om den tillampas.

Inledning

Barn och unga som vaxer upp i hem dé missbruk, vad och Gvergrepp forekommer & en mycket
utsatt grupp. Deras forddrar har inte formétt ge dem trygghet och stabilitet. Socidtjansten skall for
dessa barn vara en garant for at de f& den omsorg och trygghet i livet som de behdver. Barnen
placerasibland i annat hem an det egna antingen frivilligt eler med tvang och de & beroende av att
de insatser som ges & av hdgsta kvalitet och att myndigheten ger dem adekvat information om deras
réttigheter. Sedan 1983 kan socidtjansten hos dlmén domstol anska om att vardnaden flyttas enligt
Forddrabalken 6 kapitlet 7 § da barnet varit langtidsplacerat och rotat sig i familjehemmet; enligt 8 §
pagrund av vardnadshavarens olamplighet; och 9 § da vardnadshavaren avlidit. Domstolen kan utse
ny vardnadshavare vilket i praktiken innebér att ordinarie vardnadshavare forlorar bedutsrétten Gver
barnet.

Alladtgéarder ska ske for barnets basta.

Vad hander dessa barn och unga om samhdlets vard brister ochveller inte upplevs som en trygghet
utan tvart om ytterligare forstérker deras utsatthet? Socia styrel sen har ett Gver-gripande
tillsynsansvar Gver socidtjansten, vilket innebér att Gvervaka lagar och att klienterna far en god vard,
at sammangtéla kunskap pa nationd ! niva och Iamna underlag till regeringen exempelvis om fordag
pa forandrad lagstiftning. Hur besktar Socidstyrelsen detta uppdrag?

" Jag tyckte det var krankande och kédnde mig utlamnad”

En tidigare fosterhemsplacerad flicka ger foljande beskrivning.

" Jag kande mig adrig delaktig i de bedut som togs och jag kénde att mina synpunkter inte var
intressanta. N&r jag skulle placeras [amnades jag kvar i familjehemmet né&r vi var d& och fikade. Vi
hade bara ett kort samtal. Helt pl6tdigt skulle jag anpassamig till en hdt ny familj. Jag hade ddrig
tréffat dem tidigare och kunde inte deras rutiner och regler och vad som férvantades av mig. Jag var
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tvungen ait helatiden observera familjen for att se hur det fungerade. Da kénner man sig verkligen
utldmnad. Den socid sekreterare som hade hand om mig och familjehemmet dér jag bodde skulle
gora uppfoljning och forlanga placeringen en gang var 6:e manad. Jag fick adrig pratamed henne
gdv utan hon ringde och frgade familjehemmet hur jag méadde. Jag var omkring 18 & nér det
hénde. Jag tyckte det var krénkande och kande mig omyndigfrklarad. Vid ett tillfale ringde jag
socia sekreteraren fran skolan och beréttade om et problem jag hade och bad henne kommatill
skolan och prata med mig. Men hon saat om vi skulle prata sa skulle familjehemmet varamed. Jag
kande mig utlamnad och vagade inte tala om det egentliga problemet néar familjehemmet var med
eftersom jag inte vagade lita pa at jag skulle fa varakvar da. Barn kan inte forsta vad de har for
réttigheter om ingen talar om det for dem. Andra ganger kunde det gdlla kléder som jag behtvde.
Familjens egna barn fick fina klader men jag fick inte s mycket. Nér jag tog upp det med min
sociasekretare sahon att det var ndgot jag skulle ta upp med familjehemmet. Men det & inte sa l &t

nar man bor i en frammande familj”.

Nagot om svensk for skning om foster bar nsvar den

Forskaren Bo Vinnerljung (1996a) har i omfattande studier uppmarksammat fragan om
fosterbarnsvarden och funnit ait det & en vansklig vardform. Han visar ait ocksa andra studier pekar
a sammahdl. Vardformen préglastill pafalande stor del av sammanbrott, det vill siga att véarden
avbrytsi fortid, och i en kommande rgpport (Vinnerljung, Sallnds & Kyhle-Westermark) beskrivs att
uppemot 50 % av de vanliga fosterhemsplaceringarna nér det gdller tondringar bryter samman och att
det darfor bendvs ” konsumentupplysning”, att barn och tondringar och deras forddrar informeras om
riskerna for sammanbrott i samband med placeringar | fosterhem.

Vidare framgdr (Vinnerljung 1996 &) att socidtjansten inte sillan beskrivs som okunnig om barnens
Stuation pa grund av ait socidarbetarna fragar fosterhemsforddrarnaistdlet for barnen om barnens
forhdlanden; barnen beskrivs som osedda och socidtjansten fattar livsavgorande bedut for barnen
utan att hatréffat dem. Socidtjénstens metoder ait rekrytera familjehemmen har inte utvérderats.

Samtidigt menar manga myndigheter att de vanliga metoderna ger underlag for sikra beddmningar av
familjehem. Ar detta ocksd Socid styrelsens uppfattning? Sociastyrelsen som
kunskapssammeangtédlande myndighet maste ta stdIning till om metoderna fungerar. Forskningen visar
ocksa (Vinnerljung 1996b) att det & svart att fa en uppfatning om vilken stabilitet en
fogterhemsplacering ger i uppvaxten eftersom fosterbarnsforskningen inte tillrackligt intresserat Sg for
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fragan. Andra undersokningar (Sundell och Egelund 2000) pekar ocksa pa stora brister i
barnavardsutredningar, att det saknas et barnperspektiv och att barnen inte vet skdlen till att de
utreds dler f& insatser. Socidtjansten tar heller inte hansyn till klienternas upplevelser av delaktighet.

Socialstyrelsensrapporter —ett myndighetsper spektiv eller klientper spektiv?
Socidstyrelsen (Ovisshetens barn) har vid flerattillfalen foljt upp fragan om dverflyttad vérdnad for
barn som & foremd for dtgarder inom socidtjansten. Manga socidnamnder ansoker inte om
dverflyttad vardnad dels pagrund av osakerheten kring de regler och bestammelser som ror den
ekonomiska ersattningen till familjehemmen (kursv hér, min anm.) och dels bristande rutiner for
handlaggning av dessa drenden. Aven frégan om tillsynen uppgavs vara oklar. Det framgdr ocksdi en
senare uppfoljning fran Sociadstyrelsen (Vardnadsiverflyttningar, dnr 13152/99) att det saknas
kunskap och erfarenhet om dverflyttad vérdnad i kommunerna. Overhuvudtaget forefaler det réda
en stor osékerhet sedan detta infordes som méjlighet 1983. Vad drar Socidstyrelsen for dutsatser
av detta? Alla dgérder som vidtas, skal vidtas for barnets basta. Men vad & barnets basta?

| en av rapporterna fran Sociastyrelsen (Ovisshetens barn) framgédr att ett barn i et fosterhem blivit
sexudlt utnyttjat. Rapporten kommenterar emdlertid inte det faktum att den handléggande

sociad sekreteraren inte haft kontakt med flickan pafleradr och darmed dlvarligt brustit i sitt
uppfoljningsansvar utan detta ndmns baraii forbigdende. Varfor lagger man saliten tonvikt vid
sociatjanstens underl&tenhet att folja upp sitt vardansvar? Nar barn blir utsatta for brott & de
dubbelt utsatta, dels av brottet och dels nar samhdllet sviker. Det finns en ton av Gverhetsperspektiv i
denna granskning, som vore det synd om dessa stackars barn men det gar andainte att gérasa

mycket & det.

Kan Socidstyrelsen verkligen hévda ait detta synsdtt inte & typiskt for deras
verksamhetsgranskningar? Var finns de granskningar som visar pa motsatsen? Samtidigt som den
angivna rapporten beskrivs som en kunskapssammangtdning som bygger pafakta och erfarenheter,
& den huvudsakligen en genomgang av litteratur, lagstiftning och Statistiska uppgifter. Fem
fallbeskrivningar refereras men var de & hamtade framgar inte. Ar inte de placerade barnens

erfarenheter viktiga fakta?

Nodvandigheten av klientgranskningar
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Né&r barn far illai sn hemmiljo & det barnet som ska skyddas, exempelvis genom placering i annat
hem. Men det & sillan barnen som & orsak till placeringen. Anda & det barnet som f& tarisken
med placeringen n& de vuxna anfortror barnet till andra ofta helt okdnda vuxna— om det inte
fungerar hamnar barnet ndgon annanstans. Det & oklart om huruvida de barn och ungdomar som
vaxer upp i trasiga familjer verkligen blir hjdptadler inte av en 6verflyttad vardnad men det & av
storstaintresse att fa kunskap om barnens och ungdomarnas upplevelser. Dettainnebér inte ait man
nodvandigtvisi dlalégen skdl gérasom barnen vill.

Att placerabarn och ungai fosterhem & ett av de storsta ingreppen i den personligaintegriteten. Att
dessutom flytta vérdnaden avskéar dem ytterligare fran sinaforddrar, pa gott och ont. Da & det
rimligt att de granskningar som ska belysa omradet tar sig tid at varagrundligaoch ge en klar
beskrivning utifran flera perspektiv och vad de §adva har at saga. For att havda et barnperspektiv,
maste man aminstone kunna ge en béttre beskrivning av barnens upplevelser och uppfattningar &n
det som gjorts hittills.

Klientundersokningar med fokus pa klienternas upplevelser och erfarenheter & fortfarande ett ringa
utforskat omrade. Vem ska fora ut deras erfarenheter, upplevelser och uppfattningar om de som &
ansvariga for att granska sociatjanstens verksamheter inte direkt talar med barnen? Vilken kunskap
skulle framkomma om barnen/de unga som & placerade i fosterhem fick en mgjlighet att fritt uttrycka
sg utan rédda for att fogterférddrarna eller socia sekreterare dler deras férddrar fick vetavad de
siger? Utan att de riskerar att forflyttas om de séger fel saker, & otacksamma dler férbannade? Om
Socidstyrelsen vill hévda ait den anvander Sg av et barnperspektiv borde myndigheteni sina
granskningar undersoka hur barnen upplever sn stuation och vad dettainnebé for dem; hur de
upplever &t vara placerade; om barnen upplever att deras socialsekreterare finnstill for dem och
deras svarigheter, frégor dler synpunkter; vet barnen vilka rétigheter de har och vilka skyldigheter
socidtjansten har at tala med dem och 1&ta deras synpunkter komma fram, ait socidtjansten & deras

sprakror?

En framtida modell?
Problemen med fosterbarnsvarden har visat att nya metoder behdver utvecklas. Detta var
bakgrunden till Sociastyrelsens sa kallade Dartingtonprojekt numera kallat BBIC, barnets behov i
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centrum. En av medlemmarnai granskningsgruppen har ddltagit i Dartingtonprojektet och i direkta
kontakter med socidtjangten ute i kommunerna fétt erfarenheter om hur det fungerat att infora
moddleni Sverige. Moddlen har Stt ursprung i England som haft samma problem somi Sverige.
Den bérande principen & att socialtjansten maste pavisa att samhallets vard ar battre an den

vard som barnet fatt i sin ursprungsfamilj.

Socidtjangen forvantas dela ansvaret med barnet §dv och dess familj och nétverk och de nya
vardgivarna, genom att insatsen gemensamt planeras och utvarderas. Modellen har mottagits positivt.
Socia sekreterarnatyckte att det var bra att barnen fick kommatill tal's, arbetdedarna fick béttre
struktur och systematik i arbetet. Dock pdpekas att organisatoriska forandringar i verksamheten
krévs och béttre s6d fran politiker och chefer. Problemet tycks vara att kommunernatycker det &
”jobbigt” att infora mode len eftersom den & mer tidskréavande. Det finns siledes goda exempe pa
metoder hur fosterbarnsvarden skulle kunna utvecklas, men kommunerna tycks obstruera processen
pagrund av bekvamlighet. Sociastyrelsen borde granska varfér socidtjansten som organisation inte

form&r tillvarata forandringar som & positiva for klienterna

Konsekvenser av granskningar

Samhdlets insatser mégtei dlalagen innebéra hogsta kvalitet och kunnamotiveras av att det &
béttre an i barnens urgprungshem. Forskningen visar at fosterhemsplaceringar riskerar med omkring
50 % risk att bryta samman. De vuxna tar darmed risker pa barnens bekostnad.

Vad skulle hinda om gukvarden anvande en operationsmetod som med 50 % konstaterad risk
innebér att operationen misdyckas och patienten far men for livet?

Skulle Sociastyrelsen | &ta detta passera? Ansar Sociastyrelsen att ” konsumentupplysning behtvs’
till de barn/unga som ska placeras? Négot & grundldggande fe nar missforhdlanden inom

sociatjansten kan paga & efter & utan att de &gardas. Nagonstans maste dutsatser drasi ett |angre
perspektiv. Vilka dutsatser drar Socialstyrelsen?



Vi anser att Socialstyrelsen skall:

- genomfora klientundersokningar och forvissasg om ait klienterna verkligen kénner till sna
réttigheter,

- med utgangspunkt fran vart fordag till pka-perspektivet formulera en definition av vad ett
barnperspektiv & och vilka konsekvenser en sdan definition far och

- varaen garant for att den efterlevs.
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Gruppens dutsatser och rekommendationer

Sutsatsen av gruppens granskning av hur Socialstyrel sen tillampar pka-perspektivet & att vi funnit att
tillampningen & bristfdlig och i vissafdl franvarande. Av de olika granskningar vi genomfort, kan vi
Se at Socidstyresen vissarligen uppmérksammear olika problem men stannar vid att kritisera, ibland
inte ens det.

Vi anser att Socidstyrelsen skall ga vidare med sin kritik och ge beskrivningar utifran patienternas,
klienternas och de anhdrigas pergpektiv och redogotra for vilka konsekvenserna blir for de grupper

som & i behov av olika myndigheters dller vardgivares omsorg men dér insatsen uteblir eler

myndighetsperspektivet dominerar.

Vi finner att Socidstyrelsens pergpektiv & ett tekniskt adminidtrativt pergpektiv som sdlan inkluderar

méanniskan utan snarare de formella aspekterna av ett verksamhetsperspektiv. Vi anser att

Socidstyrelsen méste inrikta sina granskningar pa foljande omraden, enligt et pka-perspektiv:

- dtklienterna vet sinarétigheter att kunna paverka bedut,

- ait klienternas, patienternas dler anhtrigas erfarenheter efterfrégas om hur de blivit bemdtta dler
behandlade av olika vardgivare och hur de upplever varden,

-t klienterna, patienterna dler de anhdrigadr deaktigai utformningen av olikainsatser,

- @t det besktas om patienterna, klienterna och anhdriga anser att de blivit hjdpta och att detta
dokumenteras,

- att Socidstyrelsen redogor for pavilket sét patienterna, klienterna och anhtriga & delaktigai
bed utsprocessen och hur detta framggar,

- at Sociastyrelsen utfardar riktlinjer for hur ett pka-perspektiv skal genomsyra hdlso- och
gukvarden och sociatjansten.

Gruppensrekommendationer till Socialstyrelsen:

1) Socidstyrelsen skal dltid anlagga et pka-pergpektiv i sin verksamhet.

2) For att dverhuvudtaget kunna préva och méta kvalitet maste Socidstyrelsen tillampa et pka-
perspektiv.

3) Socidstyrelsen skal granska vad patient- och vardgivarrelation fa& for effekt pa gukdomens
forlopp.

32



4) Sociastyrelsen skall beskriva konsekvenserna av oformaga dler oviljaatt tillampa et pka-
perspektiv inom verksamheterna

5) Sociastyrelsen skall tillse att pka-perspektivet ges ett ekonomiskt vérde i bed utsprocessen inom
halso- och §ukvarden och socidtjansten.

6) Sociadstyrelsen skal i Snagranskningar tillse att ocksa de psykiskt §uka far en god somatisk
halso- och §ukvard.

7) Socidstyrelsen skl dltid padlanivaer genomsyras av ett pka-perspektiv, svd nér nyrekrytering
sker, som i persona uthildning, utvérderingsverksamhet och utvecklingsarbete.

8) Sociastyrelsen skall vid arsskiftet 2001/2002 redovisa hur pka-perspektivet kommit till uttryck i
Sociastyrelsens verksamhet.

Granskningsgruppen i december 2000

Carl-AndersIfvarsson AnnalLer CamillaNordgren EvaOlin
Therése Persson Marcus Storch Miched Téarnfak



TRE AV GRUPPENS RAPPORTER | SSINHELHET

Ingen kedja ar starkare an sin svagaste lank

- granskning av patient-/klient- och anhorigper spektivet i Socialstyrelsens arbete

Av Camilla Nordgren

I ntroduktion

| januari 1997 trédde lagen om tillsyn dver hdso- och ukvarden i kraft. Lagen utvidgade
Socidstyrdsenstillsyn fran en individtillsyn till en verksamhetdtillsyn. En viktig del i dennatillsyn & ait
bevakaatt det i verksamheterna utvecklas andamd senliga system for egenkontroll. Socidstyrelsens
krav pa detta omréde & huvudsakligen formulerade i Sociastyrelsens foreskrifter och dlmannaréd,
Kvalitetssystem i hdlso- och sukvéarden.

Ett prioriterat omréde for verksamhetstillsyn har varit granskning av vardkedjor bade inom hdso-
och §ukvarden och mellan hdso- och sukvard och socidtjanst. Konstaterade brister (Lex Maria-
anmdningar) i informationsdverforing och rutiner mdlan avdeningar har féranlett dessa granskningar.
Socidstyrelsens forfattning, Informationsbverforing och samordnad vardplanering (SOSFS
1996:32), gdlande fran 1997 reglerar den struktur for informationsoverforing som krévs for at
trygga enskilda patienters rét att fa en god och saker vard.

Verksamhetstillsynerna resulterar i iakttagna brister béde i termer av kvalitet och processtankande.
De konstaterade bristerna & utan undantag teoretiskt/tekniskt beskrivna. Med det menas att de
saknar gpplicering och konsekvensbeskrivning pa den det ytterst berdr, det vill siga patienten.
Utgangspunkten for tjansteproduktion maste dltid vara kunden, inom sukvarden i forsa hand
patienten. Vad som & kvditet maste altid definieras av denne.

Bakgrund

Det svenska offentliga vafardssamhdlet & organiserat i olika sektorer. Sektorerna har tre olika
huvudmén, namligen gtat, landsting och kommun (sefigur 1, nésta Sida). Samtliga sektorer
tillhandahdller st6d och hjdp i olika former for den samhélsmedborgaren som har ett behov dérav.
Tillhandahdllandet sker i regel paen lokd niva. Aktorerna pa den lokaa nivan & organisatoriskt
understdllda den regionadla och centraa nivan,



Centralnivd  Social- Spri Riksrevisionss Svenska Landstings- Riksforsak- Arbetss  Arbetar-
styrelsen verket Kommun- férbundet ringsverket marknads- skydds
forbundet styrelsen styrelsen

Regional nivd Kommun- Landsting Forsikrings- Lansarbets- Yrkes-
forbund kassa namnd inspektion

Lokal niva Kommun Vardcentral/ Forsakrings-  Arbets- AMI
Sjukhus kassa formedling

Figur 1. Organisationsschema tver det svenska offentliga valfardssamhéllet.

Nér en person, vi kalar honom Olle Andersson, bryter benet innebér det att samhéllsresurser
behdver ianspraktagas. | regel & dessa behov av resurser komplexa. Vid bade svérare och enklare
fal av §ukdom/skada & flera vardnivaer, yrkeskategorier och huvudmén inblandade i
omhéndertagandet av Olle. Detta omhéndertagande sker i regel paloka niva Det som & direkt
synligt och viktigt for Ollei denna hierarkiska organisation & att han blir omhandertagen pa enheter
somt ex "akuten”, " operation”, "vardavdelning”, " rehabiliteringen” och " gukgymnast”.

Huruvida dessa resurser tillhér kommunen dler landstinget & € av betyddse for Olle. Han & bara
intresserad av att bli hjdpt. Tillhandahdlandet av hdso- och gukvard och socidtjanst kan utifran
Olles pergpektiv beskrivasi foljande figur:

Akuten Vardavdelning

Bostads- —

Operation

Figur 2. Varjerektangel stér for vard tillhandahallen inom en specialitet eller inom en nivainom hélso- och
sjukvarden och varje cirkel stér for tillhandahallet stod inom socialtjansten. | figuren har olika specialiteter eller

resursslag exemplifierats.

Varje enhet uppfattas av Olle som va avgransad fran de andra enheterna. Vid en ndrmare
granskning styrks denna férestalining genom at;

- vajeenhet har "egna’ lokaer

- varjeenhet har egen budget och egna ekonomiska forutséttningar

- vajeenhet har en masitning med sin verksamhet

- vajeenhet har sn specidla”kultur”



- vajeenhet har Sn terminologi
- vajeenhet har olika vantetider

- vajeenhet har olika paientavgiftssysem och nivaer pa avgifterna

For Olle som & i behov av dessa olika resurser utgor lankningen, det vill siga Gvergangen fran en
enhet till en annan, av de olika boxarna och cirklarnamed varandra kritiska punkter.

Denna lénkning kan bendmnas ” process’ (sefigur 3 och 4). Med process menas hur Olle”vandrar” i
det uppbyggda systemet. Varje enhet sté& for unik kunskap och kompetens men hur fungerar

systemen nér Olles behov foréndras och hur tillgodoses dessa behov?

On®n®n®

Figur 3. Lankning av respektive organisations verksamheter.

—O—O—130

Figur 4. Lankning av olika organisationers verksamheter.

| tidigare gjorda utredningar, t ex FINSAM (1997), har fokus legat pa samarbete mellan olika

huvudmaén. Likaviktigt & dock att samarbete finnsinom de olika huvudmannen.

Problem
Ahgren (1999) skriver at ” genom att studera hélso- och sukvérden ur ett horisontellt perspektiv,
det vill sgafolja patienternas vag genom gukvarden, upptacker man orimligheter som & resultat av

att gukvardsorganisationen & uppbyggd och styres vertikalt.”

A B c D E
"Vardkedja’

] ] ] ] ]
"V ardkedja’

Figur 5. Patientens vég genom sjukvarden gér tvérs igenom den traditionella sjukvérdsorganisationen, Ahgren
(1999).




For at varje enhets bidrag till en friskare och mindre skadad patient ska bli optimal krévs
koordination och samarbete samt en tydlig helhetssyn kring patienten. Insatt hjdp som inte foljs upp
och forédlas av nasta enhet kan ddrig bli fullkomlig. | gélvaverket kan hjdpen

t o mbli fullstandigt vardel 6s for patienten. Sociastyrelsen uppger i rgpport 2000:2 (Samverkan
inom rehabiliteringsomrédet) at personen ” har behov av samtidiga professiondlla tjanster som inte
barafinnstillgéngligavar for Sg utan ingdr i en sammanhdlen process och som & anpassadetill den
enskilda patienten/klienten/ sbkandens problemgituation”. Ett enkelt exempel kan vara Olles
benbrott. Med enbart det akuta omhéandertagandet och en operation kommer Olle formodligen ha
svart at anvanda sitt ben som fore olyckan igen. Men med sukgymnast och kryckor kan benet bli
lika bra som fore brottet. En [&nkning av olika organisationers verksamhet kring ett gemensamt satt
md ger bagta utfal.

Socidstyrelsen skriver i &rsredovisningen 1999 i kapitlet " Tillsyn betréffande patientsakerhet och
kvalitet i hdlso- och §ukvarden” at ” Sambanden mellan de olika vardnivaerna brister fortfarande
och vardprocesserna & ofta fragmenterade.”. Vidare anges att "V ardkedje- och processténkande
saknas ofta, liksom tillracklig samverkan vad gdler patientens vag i varden mellan vardnivaer och

huvudmén.”.

Syfte
Syftet med granskningen av Socia styrelsens arbete & att

- Inventera de granskningar Sociastyrelsen gjort av vardprocesser. Denna inventering omfattar
process inom hadso- och sjukvarden, inom socidtjansten och mellan hdlso- och gukvarden och
socidtjangen.

- Undersdka hur Socialstyrelsen hanterat de brister de uppmérksammeat och hur dettatar Sig
uttryck i verksamhetdtillsynen.

- Granskavilka patientkvalitetskriterier Socidstyrelsen har anvant.

- Uppméaksamma hur patienterna har kommit till talsi granskningarna

Metod
L &sa och granska Socia styrelsens skriftliga materia om vardprocessar.
Vidare att kontakta personer inom Sociastyrel sen som & initierade och med en erfarenhet av

vardprocesser.
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Avgransningar

Ett av syftena med dennarapport har varit att inventera de verksamhetsgranskningar Sociastyrelsen
gjort av vardprocesser. Allt eftersom arbetet har framskridit har flera kontaktpersoner inom
Sociastyrelsen " hittats’. Detta har medfort att min upptéackt av gjorda granskningar har dkat. Inom
ramen for detta projekt finns ingen mdjlighet att studera samtliga gjorda granskningar. De uttalanden
som gorsi denna rapport ska ses som uttalanden gjorda utifran redovisat granskat material. Nagon
medveten sortering av rapporter har g gjorts utan denna rapport utgar fran det material som forst
kommiit till min k&nnedom.

Socialstyr elsens granskningar

Socidstyrelsen har inom vérdkedjeomradet genomfort verksamhettilisyner. Tillsynen ska framst
syftatill at forebygga skador och diminerarisker i varden. Huvudsyftet med verksamhetstillsynen &
enligt SOSFS 1996:24 ait bevaka att hdso- och sukvarden har andamd senliga kvalitetssystem for
egenkontroll av sn verksamhet, d v s ordning och redai verksamheten samt rutiner for uppféljning
och utvérdering. Socidstyrelsen har erfarit att brister i informationsdverforingen i samband med att
patienten byter vardgivare utgor en risk for vardens kvalitet. Sarskild vikt har darfor lagts vid att
granska informationsiverforing i samband med ait patienten byter vardgivare. Inspektionerna
omfattar frégestalIningar avseende patienternas tillfredsstallelse, sskerhet och vardkvditeten vid
forflyttningar genom vardkedjan. Ett stort antal granskningar har 1asts. Dessa granskningar har framst
utgjort verksamhetstilisyner av en tankt vardkedja. | Orebro har en metodbok sammangtélts for att
fungera som et stod for granskning av vardkedjan inom kirurgisk dutenvard, oavsett subspeciditet.
Handboken besté&r av ett grafiskt flodesschema dver vardkedjan, en metodbeskrivning, et antal
granskningsinsrument och et formular for utvardering. Utgangspunkten for granskningsinstrumenten
har varit patientsakerhet i och patienttillfredsstallelse med vardkedjan. En liknande metodbok har
sammangd|lts i Stockholm.

Det intresse for kvalitetsfragor som kommit under de senare &ren inom hdso- och gukvard har lett
till en utveckling mot att géra omhandertagandet mer patientinriktat. Mot denna bakgrund har
begreppet vardkedja borjat anvandas alt mer. En definition av vardkedja & enligt Ahgren (1999)

” samordnade aktiviteter inom hdso- och §ukvard som & sammanlankade for att uppnd et kvaitativt
gott dutresultat for patienten.”



Vidare beskriver Ahgren (1999) att de patienter som tillhor en viss vardkedja har det gemensamt ait
de har samma symtom dller faststdld diagnos. En vardkedja skall omfata samtliga vardinsatser,
inklusive dei primékommund regi. En vardkedja bestar av ett antal funktioner som samverkar for
att uppna ett kvalitativt gott resultat for patienten och fokuserar sl edes pa det samarbetet som sker
mellan olika vardgivare. Det & av underordnad betydelse var funktionerna befinner sig rent

organisatoriskt utan det centrala & att flodet/processen & va fungerande.

Socidstyrelsen skriver i inspektionsrapporterna ait granskning skett av en "tankt vardkedja’. Min
tolkning av denna skrivning & att halso- och §ukvarden och socidtjansten g gava definierat och
strukturerat vardkedjan utan den & definierad av Socidstyrelsen infor granskningsdgonblicket. Att
utveckla en vardkedja & ett stort arbete som involverar manga medarbetare och tar mycket tid och
som kréver kontinuerlig utveckling. Det tycks som om Socidstyrelsen valt att granska episodiska
vardhandelser med et fortsatt forlopp och darfor valt at kalla detta for en vérdkedja. En etablerad
vardkedja & i sin fullandning va forankrad, strukturerad och omgiven av klarariktlinjer. |
verksamhettillsynen efterfréges sadana riktlinjer som t ex skrivnarriktlinjer inom vardoverflyttningar
fran en enhet till en annan. | princip saknas sddana dokument vid samtliga vardenheter som
granskats. Man kan dltsadutasig till att négon strukturerad vardkedja g finns och darfor g heller
sidana dokument som efterfragats.

Nagra sukhus har genomfort patientenkéter som uppfoljning av tillfredsstallelse. Av
verksamhetsrapporterna gér g att utlasa om Socialstyrelsen tagit del av dessa enkéter och enkétsvar.
Sociastyrelsen nojer Sg med att kongtatera att enkéter genomforts men hur, d v s enkéternas
tillforlitlighet och validitet, och i vilken omfattning framgar §. Méning av patienttillfredsstédldse & ett
komplext omréde. Medicinska Forskningsradet (1980) noterar att risk finns att en métning inte kan
bli den kunskapsinhamtning den bor vara utan blir snarare et st6d for den typ av vard som bedrives,
Det framkommer inte heller om patientenkéternas resultat har utvarderats, aterforts och atgéardatsii
verksamheten. Vid négra §ukhus framkommer at avvikelser och patientklagomd anvandes pa ett
systematiskt sétt som underlag till férbéttringar och utveckling av verksamheten. Det framkommer g i
verksamhettillsynsrapporterna om Sociastyrelsen har granskat hur dessa klagomd anvants och hur
forbéttringar har kett. Mgjligtvis har Socidstyrelsen ndjt Sg med uppgifter om att forbéttringar
SKett.
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Paett flerta sukhus har framkommit att journaerna saknar uppgift om eler vilken information
patienten erhdlit infor operation ochveller utskrivning. Huruvida kvalitetsbristen bestér av at patienten
g fétt dennainformation och det sdledes  heller har dokumenterats eller om patienten fait
information och det har missats att dokumenterats gar g ait utlasa.

| Orebro har ett antal patienter intervjuats efter vardepisoden. Frégorna har rort omréden som
smértaoch om patienten erhdlit information om ansvarig persond. Ovriga Kliniker har endadt till liten
del genomfort strukturerade resultatuppfoljningar av vardkvaiteten, ur patientens synvinke d v s hur
n6jd denne & med vard och behandling.

Kvalitetskriterier
| Socidstyrens forfattning — Kvaitetssystem i hdso- och sukvarden (SOSFS 1996:24) — skrives att
” All hdso- och §ukvard skall omfattas av system for planering, utforande, uppfdljning och utveckling
av kvditeten i verksamheten”. Bestammelserna gdller frén och med den 1 januari 1997. Begreppet
kvditet definierasi fOreskrifterna som
- system for at fortldpande sdkra och utveckla kvaliteten
- paientens vardighet, integritet, delaktighet och sdkerhet
- ansva
- krav pakvalitetssystem, sdsom
samverkan och samarbete
metoder for diagnostik, vard och omhandertagande
kompetens
forsdrjning och teknik
riskandys och avvike sehantering
- egenkontroll, uppfdljning och efarenhetsiterforing
- dokumentation och sparbarhet

De definierade kvaitetsomradena har karaktaren av tva grupper. Den ena gruppen handlar om rent
organisatoriska och lagstyrda kriterier, t ex ansvar, kompetens, forsorjning och teknik. Den andra
gruppen tolkas Sa att patienternas erfarenheter och asikter & centraafor att nivan pa
kvalitetsomradet ska kunna beddmas. | mgjoriteten av de granskade verksamhetdtillsyns-rapporterna
har man valt att understka den forstnamnda gruppen. Omraden man valt & ledningsfunktion,

kvalitetssystenvkvditetsutveckling, kompetens’kompetensutveckling, medicintekniska produkter



samt dokumentation. Dessa kvalitetsomrédena beror endast indirekt patienten. Patienten kan t ex
som rege inte uttala sig om den medicintekniska utrustningen. Detsamma gdller for §ukvardens
journdregler och system, ledningsfunktion, kvaitetssystem och personaens formella kompetens.

Patienten kan daremot ha en mycket klar uppfattning och &sikt om hur hanghennes véardighet har
upprétthdlits, hur integritet har respekterats och hur delaktighet har uppnétts. For kvalitetskriteriet
uppfoljning av verksamheten spelar patientens asikter en prominent roll. Det & patientens utsaga om
upplevd effekt av insatta atgarder som ger den béasta aerkopplingen till verksamheten. Dessa av
Socidstyrelsen §av definierade kvaitetskriterier har altsi g granskas och ingdr g i de gjorda

verksamhetstillsynerna.

For att faen Gvergripande bild av en verksamhets kvalitet maste samtliga kvalitetskriterier besktas,
Socidstyrdsens anvisningar definierar ett antal omréden. Anvisningara maste tolkas s att et
omrade g kan utedutas for att kompenseras av et annan omrade. Mixen av kvalitetsomraden & den
forutsattningen som kravs for att hdlso- och sukvarden ska kunna skapa god vard. Vard som anses
varaav hog kvaitet utifran kliniska, ekonomiska éller andra normer som faststéllts av vardgivare &

langt ifran bra om paienten &nda & otillfredsstald.

Diskussion

Ett omhandertagande av Olle & styrt av ett antal vedertagna dokumenterade eller icke
dokumenterade regler. | Sverige, liksom i manga andra lander, & dessaregler framsprungna under
enlang tid. Vi har antagit att regler om t ex journaskrivning och annan dokumentation ska ledatill en
sékrare och ett béttre omhéndertagande av Olle. Vi har &ven antagit att personden ska bedttaviss
sakrad kompetens. Dokumentation, kompetens, lagar och forordningar, medicinsk teknik m m & de
element i produktionen som ingar i ett sa patientskert omhandertagande som majligt (se figur 6).

| Sociastyrelsens granskningar av verksamheter konstateras att brister réder i dessa element.
Resonemanget stannar dock vid detta kongtaterande. Konsekvenserna av bristerna vet vi vadigt lite
om. Framfordlt vet vi ingenting om vad Olle upplever. Intrycket av verksamhetsrapporterna & att
dessa granskningar helt uteduter individen, d v s patienten/den anhdrige. Att ingpektionen handlar om
ett gukhus, vardeentra dler kommunen forstar man pa vokabuldren som anvandes men innehdlet

sager att man lika gérna kunde inspekterat en brandstation.
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Lét ossforesdlaoss en skaafran 0-10, dar 10 utgor utfallet av det optimala omhandertagandet.
Alladementen skatillsammans ledattill denna optimaaniva Vad innebér det nér dementen &
brisfdliga ler ndgot éement saknas? Uppnds endast grad 8 dler "mérks’ inte den t ex bristfaliga
dokumentation och kompetensi dutresultatet, d v s grad 10 uppnds anda?

omhéandertagande

Lagaroch Kompetens Etik Organisation Kultur Forskning Teknik Ekonomi

Forordningar

Figur 6. Element som paverkar utfallet av omhandertagandet av en patient.

Vi kan likna resonemanget vid ait baka en sockerkaka. Socker, agg och mjdl och smoér skaiinga for
at f en fluffig och god sockerkaka. Jag har kunskap om att réit mix av ingredienser ger
forutsittningar for en brakaka. Men vad héander om vi halverar méngden socker? Den blir mindre
st och kanske inte lika fluffig. For mig som kund pa konditoriet & jag angelégen om att faen
smakupplevelse som & sockerkaka. Hur mycket socker och égg man anvant och i vilken ordning &
g av primér betydelse. Det viktiga & att det smakar sockerkaka. Resonemanget 6verfors pa Olle.
Egentligen tar han ingen notis om huruvida en smértdtillande medicinordination & sgnerad av ansvarig
|&are dler g. For honom & det bara viktigt att kunnataa om att han har ont och bli hj&pt med
denna smarta. Hur systemet fungerar for att han ska kunna fa medicinen & enbart av vikt for

organisationen.

Ett st att arbeta med patientens/den anhoriges/klientens behov och tillfredsstdlelse & att utga fran
QUL. QUL & enforkortning for Qvalitet, Utveckling och Ledarskap och & ett kvalitets nstrument
for halso- och §ukvarden framtaget av Landstingsforbundet. Instrumentet ska ses som et verktyg
med vars hjdp en organisation kan utvérdera och utveckla sin egen verksamhet och i vilken
utstréckning verksamheten fokuserar pa sinakunder (t ex patienten). QUL innebér alt organisationen
beskriver Sin verksamhet utifran ett givet frageformular. Storst vikt ligger vid ett omréde som handlar
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om kundtillfredsstallelse (en kund kan vara patienten, anhdriga, leverantorer m fl). Frégor som hér

ddlsartex;

- Hur tar ni reda pa kunders nuvarande och framtida behov, krav, 6nskemd och férvantningar pa
eravaror, tjanster och processer?

- Hur gor ni det l&tare for kunderna att fainformation, hjdp och majlighet att framfora synpunkter,
forbéttringsfordag och klagomd?

- Hur méter ni och tar reda pa hur néjda respektive missntjda era kunder &?

Ett flertal kliniker har angivit att de arbetar med QUL som kvalitetsingrument. Nagrafa her vidare
angivit at de genomfort patientenkéter. | Sn verksamhetstillsyn tycks Socidstyrelsen ha stannat vid
denna upplysning. Det gér g att utlasa att Socialstyrelsen tagit del av enkéters resultat och &gard g
heller klinikernas svar pa fragestdiningar om kundtillfredsstéllelse. | en ambition fran Socidstyrelsen
att tillampa ett patient-, klient- och anhorigperspektiv kan tyckas att klinikernas egna arbete med
kvdlitetsutveckling borde hér tastillvarai granskningen av verksamheterna. | de lasta
verksamhetsgranskningarna saknar jag et Gvergripande synsitt. De mangaiakttagna bristerna och
aven styrkorna gor ait fokus pa malet med verksamheten tappas. En grundldggande fréga som
avspeglar hela vardkedjans kvalitet &r: Upplever patienten att dess problem & avhjdpt? Om ng,
varfor inte det? Ingenstans gar detta att utlasa. En annan frégasom & centrd i
vardkedjesammanhang & Upplever patienten at det i hela kedjan funnits en samstammighet mellan
patient och vardgivare och mellan de olika vardgivarna om vad som & patientens problem och hur
detta ska &gardas? En tredje & Hur upplever patienten att ledtiderna mellan de olika vardgivarna
vait? Dessa tre fragor skulle kunna ge svaret pa hur kvditeten pa ett omhandertagandei en
vardkedja &r.

For att Socidstyrelsen ska kunnatillampa ett patientperspektiv krévs att de iakttagna bristerna som
framkommit i verksamhetsgranskningarna konsekvensbeskrives, dels utifran verksamhetens och
organi sationens perspektiv, dels utifran patientens perspektiv. Detta skulle ge indikation pa hur
systemets uppbyggnad och innehdl inverkar pa forutsitningarna for att ge Olle et sa fullgott
omhandertagande som mgjligt.






Psykisk och kroppsig ohdlsa gar hand i hand
Av Eva Olin

Anhorigper spektivet

Det perspektiv jag foretréder (anhtrigperspektivet) skulle jag vilja definiera sahér: anhtriga soker
hela tiden efter de kunskaper, metoder och |6sningar som leder till forbéttringar for dem som lider av
psykisk ohdlsa

Brister i den kroppdliga halsan

Eftersom den kroppdiga hdsan & likaviktig for de psykiskt guka som for oss andra har samspelet
melan vardens olika delar blivit en dlvarlig fraga for anhdriga. Detta & helt naturligt et problem som
& vdkant for Socialstyrelsen.

Socialstyr elsens egen uppfattning

Vad siger da Socidstyrelsen gdv i fragan om mden for personer med psykisk ohdsa? | sin
arsredovisning sid. 45 1999 sigs betréffande psykiatrin att varden och omsorgen av psykiskt stérda
skall forbéttras. PAsid. 47 anges att god tillgang pa bl.a primérvard och psykiatrisk Gppenvéard & av
storsta betyde se for malgruppen. | Sutrgpporten och utvarderingen av 1995 ars psykiatrireform,
Vafard och vafrihet?, tecknas en ganska dyster bild av samarbetet med den somatiska
primérvarden (sid. 57-63). Sociastyrdsen & altsdva medveten om att en forbéttring ar ytterst
angel&gen.

Foljder av dalig halsa

Den ddliga somatiska hdsan, som foljer av ddigalevnadsforhdlanden, ddlig mat, ddlig somn och
medicinering och som altsainte blir tillrackligt uppmérksammead ger &ven andra konsekvenser. Man
kan peka pa missbruk och hemlGshet. Urban Osby har gjort en uppfdljning av fortidig dod bland
psykiatrins patienter i Stockholm 1976-1995 publicerad i BMJ 2000:321:483-484. Den avser
diagnosen schizofreni. Han visar dar bland annat at dodsfal pa grund av kardiovaskuléra §ukdomar
a starkt forhojd i denna grupp och antar att detta beror pa ohdsosamt liv och en bendgenhet att inte
soka hjdp for somatiska besvér.



Regionala uppfdljningar

Vad gor da Sociastyrelsen med ett problem, som man va kanner till och som tillhor Sociastyrelsen
ansvarsomrade? | rapporter fran de regiondatillsynsenheterna kan man av och till faen uppfattning
om vilken vikt som fasts vid problemet och vilka pdpekanden som gjorts. Det verkar inte som dla
enheter systematiskt kartlagger fragor om den kroppdiga hdlsan hos psykiskt §uka, dock finns
mallar som tar upp &ven dessa. De regionala enheternai Orebro och Stockholm har systemeatiska
fragor om kroppdlig hdsamed i sina rapporter. | Gvrigt & pdpekandena manga och ett uttalat behov
av forbéttringar dokumenterat. Det egendomliga & att &ven painndiggande patienter i duten vard
ofta saknas anteckningar om somatisk status och utférda undersokningar (om nagra?) Det foreligger
tydligen inom vérden et ddigt samarbete om patienterna, t.ex. har jag fétt mig tillsant ett Lex Maria-
&ende om en paient, som flyttats frén en psykiatrisk avdelning till en medicinavdening ochii et
obevakat 6gonblick dar lyckats kasta sig ut fran en balkong och do. | en rapport fran
Socidstyrdsens verksamhetstillsyn av den psykiatriska varden i Nordostra produktionsomradet
(Stockholm) hosten 1999 har man funnit att somatisk statusi stor omfattning saknas for patienter
intagna for tvangsvard! Detta anmérker Socidstyrelsen pamed dl rét.

Egnaintervjuer
Hur uppfattar d& ansvarigainom varden och anhdriga hur man ute pa fatet tar hand om den

kroppdiga hdlsan hos patienterna? Har foljer négraintervjusvar.

Sutenvéard och dagvéard

Bjorn Nylander, som & 6verlakare padet somi Lund kalls PRE (psykiatrisk rehabiliteringsenhet)
och ocksa sektorschef for psykoser svarar SAhér: de patienter som kommer till PRE kommer fran
dutnaavdeningar pa sukhuset och har dér undersokts enligt sarskilt schema. Specidlla
undersokningar for att sdkerstélla den psykiatriska diagnosen bestdlls av Bjorn vid behov. Né&r
patienterna skrivs ut fran PRE, tar man kontakt med remitterande vardcentrals akare, om sadan
finns. Brukar man rekommenderat.ex. en kontakt per & betréffande den somatiska hdlsan? Det
vore enligt Bjorn Nylander bra, men & inte rutin (det finns ju inte altid en remitterande 1&kare!)
Andra behandlande lakare som t.ex. gynekologer underréttas . Nagon information om hur aktuell
medicinering paverkar kroppen ger man inte heller. Dessa verkningar och biverkningar (fetma,
darrmingar stelhet ex) maste vara psykiatrins problem at ta hand om, menar han. De sk. kognitiva

stérningarna (ddlig koncentration, minnessvérigheter, ofdrmaga at séttasig in i andra manniskors
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tankar och kandor ex) hur gor man med dem? Socidtjanst och hemtjanst maste ju veta ndgot om
detta. Det pagdr enligt Bjorn en standig kunskapsoverforing fran psykiatrin till sava priméarvard som
sociavard genom kurser och ford@sningar och seminarier. Han hdler med om att detta & en ytterst

viktig fraga.

En behandling som standigt efterfragas av anhdriga, & gukgymnastik. Finns det négon sédan dler
remitterar man till §ukgymnast? PA PRE & resursernauda, man har en tjanst och Bjorn vet inte vad
primarvarden kan erbjuda. Vet primérvarden dverhuvudtaget om att patienten kommit hem? Ngj,
utom i det fal att remissen kommit dérifran. Den som underréttas och planeras tillsammans med &
kommunens medicinskt ansvariga skéterska (MAS). Manga kommuner har numera en sirskilt
psykiatriskt ansvarig skéterska. Har det nagon gang forekommiit att et program gjorts upp med
priméarvarden om regel bundna somatiska kontroller av en patient? Ja, nér det gdler

diabetespatienter.

Primarvarden

Den mottagande sidan av de somatiska kontrollerna, altsa primérvarden, hur klarar den av sina
kontakter med patienter med psykisk ohdlsa? En erfaren distriktdakare i Dalby siger sahér: vi har
omradesansvar for varden och har ingen alméan kannedom om hur manga psykpatienter som finns.
Naturligtvis kdnner hon ett antal, men om det & dlavet hon inte. Vi kan ibland bli inkopplade pa
vardintyg, men det & numeramindre vanligt. Hon har haft ndgra patienter vars somatiska hdlsa hon
skatt. Vem kanner datill patienterna? Antingen distriktsskéterskorna (landstinget) eler kommunens
hems ukskoterska. De kopplar in distriktd dkarna vid behov. Nagot program for psykpatienternas
somatiska hdsafinns inte, men skulle s8kerligen vara av varde. Kanske menar hon, inte ett
standardprogram for lika for ala utan et personligt program for var och en utarbetat i samrad med
psykiater. Hon tycker att dla & beréttigade till en familjel&kare och efterlyser resurser for detta. Har
distriktdakarnai dag nagot samarbete med sociatjansten om dessa patienter? Det forekommer och
program for familjerna har ocksa genomforts. Dock finns en sekretessproblematik inbyggt i detta.

Om digtriktd &karna kan fa vettiga arbetsforhdlanden och tid for uthildning och samarbete & hon
dvertygad om at manga lakare skulle engagera sig i denna patientgrupp. Dock |&gger hon till, at
mycket kraft gar & for dokumentation av olika samarbetsprojekt (en svensk kardinalsynd, min
anmérkning) var tar patienten végen, som vi skulle hjapa?
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Anhériga

Minaandrainformatorer & tva modrar i dvre medelddern med soner i 30-40 arsddern med langa
gukdomsperioder bakom sig. En son & hemmaboende och en har egen |égenhet dessutom 2 barn
fran ett tidigare forhdlande (som dock inte bor hos honom utan hos Sin mamma). Den hemmaboende
sonen tog §av kontakt med psykiatrin nér han blev ddig. Han blev da ocksa formodligen somatiskt
undersokt, men det vet inte modern sskert. Efter en efter en episod i dutenvérd har han bott hemma.
Han har under dennatid adrig fétt besok av distriktsskiterska eler annan vardpersona. Eftersom
Bjorn Nylander och jag pratat om det kroppdiga perspektivet (rorese, utevistelse, §ukgymnastik)
talade vi om han var intresserad av ndgot av detta. Savitt jag forstod ytterst sporadiskt, ingen sarskild
sport som intresserade honom. Man kan siga att sa lange han kan bo hemma (huset & stort och

ligger palandet) lider han ingen nod, men far heller ingen vare Sig psykiatrisk eler somatisk hjdp.

Den andramodern, dér sonen i princip skoter sig gav, kanner stor oro for sonens fysskahdsa Hon
menar att rokning, 6l och kaffe, om inte andra okénda droger forstér hans hdlsa och han borde
regelbundet understkas av 1akare. Minst en gang per &, i synnerhet som matvanorna ocksa &
vadigt oregelbundna och osunda. Medicineringen ger ocksa okanda svarigheter och biverkningar

som maste foljas upp.

Egna erfarenheter

Jag kan for egen del bestyrka de intervjuade modrarnas svarigheter. Min ddre son hade sedan
ungdomen en schizofreni-diagnos. Han dog vid 43-&s dder hadtigt i et krampanfall hemmahossigi
en epileps som var endast anad men inte diagnogticerad och behandlad. Detta kastar en mork
skugga 6ver samarbetet mellan neurologi och psykiatri, tva speciditeter som ligger néravarandra och

borde ha ett mycket tétare samarbete.

Slutsatser

Detta & dltsden ddl av de kunskaper och erfarenheter jag som anhorig har av hur i praktiken varden
i vidaste bemérkelse tillampar patient/anhtrigperspektivet. Socidstyrelsen har sAvitt jag forstar inga
samlade réd dler instruktioner nér det galler samarbetet mellan psykiatrisk vard och Gppenvard, g
heller nagra synpunkter nér det gdller konsultationer mellan olika medicinska speciditeter. Jag pastar
inte att det inte férekommer, tvartom tror jag att det finns ett stort intresse for att samarbeta omkring
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personer med psykisk ohdlsa och deras anhdriga. Men det & &nnu sa lange et antal goda exempe
som finns och lite underst6d till att generellt f6lja dessa goda exempd.

Enligt |&karmnafinnsinga riktlinjer frén Sociastyrelsen om den somatiska varden och samarbetet
avseende de psykiskt gukaoch det kommer heller inte att bli béttre innan Sociastyrel sen séger
hur det skavara

Riktlinjerna maste inte bara uppmarksamma utan &ven ge rad om fortsatt vard dler hjdp nar

pati enterna skrivs ut fran psykiatrin.

Allapsykiskt guka borde ha en egen somatisk |&kare med uppfdljningsansvar for dem. Detta

eftersom de inte §ava formar ta kontakt med primérvarden for sin fysiska hdsa.

Forandringar och forbéattringar

Socidstyrelsen vill &ven ha underlag for kommande arbete bade med interna
kvalitetsutvecklingssystem och verksamhetsplanering. Hur skall Socidstyrelsen gorafor att fa ett
almént genomdag for god kroppssukvard av de psykiskt suka och handikappade? Min utredning
har visat at god somatisk vard saknas for denna grupp.

Pamanga hdl pdgar stora anstrangningar for at minstone ringaiin problemen och eventuellt &tgérda
dem. Ingen skall komma och pasta att detta & ett 14t arbete. Jag foredar:

Har alakommuner avdutat Snainventeringar, saat man vet hur stor magruppen &? Annars g
pa dem bara.

Har dla psykiskt guka och handikappade en somatisk |&kare, en motsvarighet till patientansvarig
|&kare inom psykvarden. Varfor inte?

Manga psykiskt §uka och handikappade vet §évainte om vilka fysiska besvér de har. Det
kallas for ddlig kroppskannedom och annat lite nedséttande. Kanske finns man intettill for sig
gav? Och vem bryr sig om en san som mig and&? Vem hjdper dem?

Varfor drojer organisationen med personliga ombud? Dessa vore vl annars en grupp som skulle
kunnafdljamed till kroppdé&karen och simuleratill béttre intresse for den egna kroppen. Skriv in
det palistan Gver personliga ombudens arbetsuppgifter!
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Samhdlet i form av Socidgtyrdsen har ansvar for hdsan i befolkningen. Har finns nu en grupp,
som verkligen lider av ddig hdlsa, §adigt och kroppdigt. Vart tog Socidstyrel-sens ansvar
vagen?

Anhoriga soker efter |6sningar pa de problem som finns. Anhdriga och nérstdende méste stodjas

och tillfragasi dladiskussioner. Ofta vet de mycket om levnadsvanor och kroppdiga problem.



Patienten — Experten

- granskning av patientper spektiv i Socialstyrelsens arbete
Av Ther ése Persson

Bakgrund

Som patient racker det inte med at bara fa behandling for §ukdomen. Jag vill som patient ocksa bli
behandlad som ménniska med manga fler behov &n enbart lindring ochveller bot fran gukdom. Jag
har sedan barndomen haft en hjartmuskelgukdom — restrectiv cardiomyopati — men & sedan en
hjarttransplantation i september 1999 frisk. Sdedes har jag en mangdrig erfarenhet som patient och
kommer &ven franGver ha kontakt med §ukvéarden i och med den livdanga medicinering och behov
av kontroller som foljer i sparen efter en transplantation. Under mina kontakter med §ukvarden,
béde poliklinisk och inndiggande pa gukhus, har jag fascinerats av at sméartsamma undersokningar
blir 14ta at vara med om, t o m trevliga och roliga. Min naivateori bygger pa att detta beror pa at
det & interaktionen mellan mig som patient och personalen som gor varden uthardlig, dler t o m l&t

att varamed om.

Aven om jag generdlt sett & vadigt nojd med den vard jag under ala & har fétt, ser jag att det finns
brister. Dessa bestér, enligt mina erfarenheter, av att det & dumpen som avgodr om den vardgivare
mean tréffar har en syn pa patienten som mer &n bara patient. Min erfarenhet & ocksa att man maste
varardativt frisk for att vara guk. Med det menar jag att man som patient behdver vara

uppmérksam, kunnatalafor Sg och ta egnainitietiv.

Min granskning av om Socidstyrelsen arbetar utifran ett patientperspektiv koncentreras kring
foljande omraden:

- Vad rdation vardgivare - patient har for betydese for halsan.

- Vad organisationen av varden har for betydese for patientens upplevelser av den givna varden.

- Vad organisationen av varden har for betydelse for de tva aspekterna ovan.

Problem

Om det & dumpen som avgor om den vardgivare man kommer i kontakt med som patient har
formaga att se langre an de rent medicinska behoven, borde detta kunna avhjé pas genom att
forandra hur varden & organiserad. Jukskéterskan S. Fagerhaugh och medicin-sociologen A.
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Strauss har i boken " Politics of Pain Management” beskrivit hur organisationen av varden f&r
betydelse for t ex sméartlindring. Interaktionen mellan vardgivare och patient paverkas av den
organisation i vilken interaktionen sker. Interaktionen mellan persond och patient, samt den inom
personden & vadigt viktig for hanteringen av smértlindring. Det & ofta politiska processer som styr
hanteringen av smértlindring. Med politiska processer menas hér féretedl ser som t.ex. dvertaning,
forhandlande, hot och t.o.m. ibland visst méit av vad for att fa behandlingar och understkningar
utforda. Dessa politiska processer gar klart att urskilja pa avdelningar nar smértlindring & initierad,
nar den utfors eler nar sméartlindring inte kan uppnas. Arbetet inom personastyrkan kan ocksa krava
politiska manGvrar for att fa arbetet utfort. Forestallningen ait patienterna & passiva mottagare av
vard & dltfor enkel. De politiska mandvrarna pagar inte endast inom personagruppen, dler fran
personagruppen till patienten, utan inkluderar &ven patienten galv — forutsatt at han/hon inte &
medvets 6s.2

De politiska och de organisatoriska frégorna & en del av en storre ideologisk fraga. §ukhus och
persond & organiserade i en genomgripande ideologi vanligtvis kalad den §ukdoms-orienterade
dler ” akutvards-modellen”. Denna modell & den dominerande i vastvarlden, trots att den egentligen
inte & inte lamplig for majoriteten av smértpatienterna. Organisationen pa §ukhusavde ningarna &
forvénansvért inadekvat organiserad for att méta de icke akuta aspekterna av kronisk sukdom.?
Andra aspekter av kronisk sukdom & bl aatt livet i vardagen — utanfor §ukhuset — maste fungera
tillfredsstallande.

Istdlet for at varden enbart & inriktad pa att behandla §ukdomar skulle man kunnatanka sig at
organisera varden utifrén patienternas levnadsforhéllande. Andrar man den organisation inom vilken
smartlindring sker kommer ocksa personalens handlande att dndras.* Boken ” Politics of Pain
Management” & en klassisk falstudie fran 1977 i USA. " Tro pa paienten” av Elisabeth Killander
publicerades 1991 och bygger pa svenska erfarenheter. | den aerfinns ett flerta falbeskrivningar dar
patienten inte blivit lyssnad pa, inte fait tillracklig sméart-lindring dler dar gukvarden fokuserat sa hart
pa behandling av §dva sukdomen att patientens Gvriga behov — vilkaibland dverstigit behovet av
bot/lindring — inte uppmark-sammeats. En forandring fran akutvardsmodellen har dock pdbdrjats, bl a

har begreppet "omvardnad” t ex blivit flitigare anvant i §ukvardens vokabulér pa senare &. Man kan

2 Fagerhaugh och Strauss, “Politics of Pain Management” s 111-VII.
% Fagerhaugh och Strauss, “Politics of Pain Management” s11-VII.
* Fagerhaugh och Strauss, “Politics of Pain Management” s 274
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méarka att en forskjutning frén vardens botande funktion mot en mer omvardande funktion har skett

("care’ igdlet for " cure’).?

Fréagestallningar i min granskning

- Arbetar Sociastyrelsen med utgangspunkten ait patienter har fler behov an enbart bot ochveller
lindring fran sin §ukdom?

- Undersoker/nur undersoker Socidstyrelsen patienters upplevelser av vard?

- Har Socidstyrelsen gjort, eler har for avsikt att gora, ndgon studie i syfte att taredapdom
relationen vardgivare - patient har ngon betydelse for patienters halsa?

Socialstyr elsens patientper spektiv

L&t ossforst se pa Socidstyrelsens forutsittningar. Ett av maen med Sociastyrelsens arbete & att
patientens stAllning inom héso- och gukvérden ska stéarkas® | 1999 &s & sredovisning av vad
Socidstyrdsens gjort for at uppna dettamd, framgar det inte om man tillfragat patienterna om vad
defvi anser skulle bendvas for att de skall fa en starkare stdlning. Hjért- och lunggukas riksforbund
har dock medverkat vid framtagningen av patientinformation i samband med ait de nationella
riktlinjerna for kranskérlssukvérd gjorts,” och i samtal med en tjansteman framkommer &t man fran
Socidstyrelsens sidamer och mer strévar & att vara brukarinriktade — i detta fallet patientinriktade.®

Brigter i kommunikation och information & en av de vanligast férekommande anledningarnatill
klagomd pa varden. Flera svenska studier visar at missnojet & storst néar det gdler information om
behandlingsdternativ och patienternas inflytande pa varden. Y ngre och v uthildade patienter & mer
kritiskatill bemétande och behandling &n dldre och I&gutbildade® Det borde vara av stérsta vikt for
Socidstyrelsen att undersika vad som gorsinom gukvarden for att kommatill rétta med detta
problem. Efter vad jag har kunnat fa fram har Socidstyrelsen inte fragat patienter om hur de ser pa

fragor som bemétande, information, kommunikation etc.

| uppfdljningen av psykiatrireformen har man déremot gjort intervjuer med enskilda som har egen
erfarenhet av psykiska funktionshinder och stllt frégor kring bl.a. bostaden, dagarnas innehdll,

® Medicinska forskningsr&det “ Patienters tillfredsstéllelse med vérd: Begreppet, dess métning och anvandning. 1980.
® Socialstyrelsens Arsredovisning 1999, s 31 ff

" Socialstyrelsen Nationella riktlinjer for kranskarlssjukvard; Om karlkramp hjartinfarkt hjértsvikt arytmi, 1998, s 3
8 Intervju med byradirektor Anna-Karin Gullberg, Socialstyrelsen 001031.

® SOU 1997:154 " Patienten har rétt”, s 21
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socidt nétverk, ekonomi, hjdpbehov, kontakter med sociatjanst och psykiatri, delaktighet och
inflytande i planering av st6d- och vérdinsatser.™ | och fér Sig & detta bra, men for att tareda pa
vad organisationerna har for betyde se for vardens effektivitet och patienternas upplevelser av den —
det var ju trots dlt en organisationsforandring av psykiatrin som gjordes — anser jag att
Socidstyrelsen borde stllt fler frégor t ex: om hur man som patient tycker sig ha blivit bemdétt fore
reformen jamfort med efter, om man har upplevt négon skillnad i bemétande fran persond inom de
olika sektorerna - socidtjanst, kommuna vard, landstingsvard; 6ppenvard respektive dutenvarden.

Frégornatill patienternalbrukarna handlar sdedes inte om sukvéarden i sig, utan har handlat om
patienternas vardagdiv. Detta & inte pa négot vis fel, men det & intetillrackligt. Det & bra att
utvarderingen av psykiatrireformen pa flera stallen redovisar beréttelser fran patienter, anhoriga och
intresseorganisationerna samt andra understkningar dér brukare tillfrégats, men var &

vardapparaten?

| Sociastyrelsens arsredovisning 1999, under rubriken ” Paverkar lagdtiftningen patient-
|&karrdationen?’ kan man lasa: "De flesta svaren visar att lagstiftningen och &agandena fran
landstingen i Dagmar-forhandlingarna inte har inneburit pafrestningar eller torningar i patient- och
|8karrel ationen som paverkat patientens fortsatta behandling. ---" Sociastyrelsen har gjort en liten
enk&undersokning till en expertgrupp bestdende av de l&kare som & involverade i Socidstyrelsens
arbete med bl a State of the Art-dokumenten. Inga patienter har tillfrégats, men det har heler inte
varit meningen i detta skede. Bakgrunden till varfor man frén Socidstyrdsensi detta skede har valt
att enbart frégalakarna & dock oklar, men det kan ha berott pa svarigheternamed t.ex. urvaet av
patienter. Kanske kommer man att tillfraga patienter i ett senare skede av uppfoljningen.

Min egen reflektion infor det faktum at man valt att inte fraga patienter & att om det gér att gora
urva av lakare, SA gar det ocksa att gora et urval av patienter. Det finns ménga urva smetoder at
anvanda. Daremot finns det naturligtvis inte etablerade patientkontakter sa som det finns etablerade
|8kar/expertkontakter pd Socialstyrelsen.

10 Socialstyrelsen 1999:1 “Valfard och Valfrihet — Slutrapport fran utvarderingen av 1995 &rs psykiatrireform”, s 263.
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Relationen patient — vardgivar es effekter pa halsa

Ingen studie om effekterna av relaionen vardgivare - patients effekt pa §ukdomars forlopp har hittills
initierats av Sociastyrelsen. Detta kommer knappast at ske i Socidstyrelsens regi da det kréaver
storre forskningsresurser. En tanke & dock att 1agga ut detta uppdrag pa forskare utanfor
Socidstyrelsen.

| boken " Patient - |8karrelationen - 1akekonst pa vetenskaplig grund” fran SBU kan man |&sa att det
finns undersokningar som stoder tesen att relationen mellan 18kare och patient f&r betydelse for
sukdomars forlopp och for resultat av varden. Dér beskrivs bl.a. hur man i Nederlanderna gjort en
kartléggning av 75 dlménldkares arbetssitt med kvinnliga patienter. Man ddlade in [&karnas
arbetssétt | tre grupper:

- 1. Integrerat arbetssétt - stark patientorientering, manga nédvandiga men inga omotiverade
understkningar, fa remisser och liten forskrivning av icke-specifika mediciner (smértlindrande och
lugnande mediciner, €tc).

- 2. Intervenerade arbetssitt - méttlig patientorientering, manga nodvandiga men ocksa manga
omotiverade undersokningar, manga remisser och méttlig forskrivning av icke-specifika mediciner.
- 3. Arbetssit med |8g diagnostisk ambition - svag patientorientering, fa diagnostiska aktiviteter,
frekvent remitterande och stor forskrivning av icke-specifika mediciner.

Lakare med integrerat arbetssétt hade friskast patienter. De hade mingt symtom, storst tilltro till
egenvard och var de som hade mingt antal 1&karbestk. Ingen skillnad foreldg mellan de tva andra
arbetssitten. Med reservation for undersokningens generdiserbarhet kan man anta att |&kare med ett
patientorienterat arbetssétt som inte remitterar vidare och understker mer 8n absolut nddvandigt far
patienter som bade kanner sig friskare och objektivt st & friskare. Detta arbetssétt borde adltsa
vara kostnadseffektivt for samhélet. Med bakgrund av detta anser jag att det vore onskvért att
Socidstyrdseni sin granskning av §ukvarden agnar resurser & att undersika vad relationen
vardgivare - patient har for betydelse for halsan - upplevd och objektivt métbart.

Foljande kriterier verkar ocksa vara viktiga for att forbéttra patienters halsotillstand (i kursiverad

gtil)*. Efter varje kriterium foljer mina kommentarer:

1 SBU Patient - |&karrelationen, lakekonst p& vetenskaplig grund, s73
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Patienten ar aktiv i samtalet med lékaren och uttrycker egna férvantningar. Patienten bor
Sdedestaegnainitiaiv, varaverba och haférmagaat §av vara aktiv. Med andra ord bor
patienten hasin mentdahdsai gott skick. Socidstyrdsen skulle kunnainitieraen sudie d&r man
jamfor patienter fran olika samhallsklasser, olika spraklig formaga och olika ddrar. Kan man
méta skillnader i formagattill at tainitiativ och vara aktiv som patient? Resultatet av en sddan
studie skulle ge varden en chans att rusta patienter for att stérka deras formégatill egnainitiativ i
kontakter med §ukvarden.

Patienten uppmuntrastill att ta kontroll dver besvéren eller sjukdomen. Det & sjukvarden
som ska uppmuntra patienten till egenkontroll. Exempel pa hur detta kan gatill & négot jag §av
upplevt bade avseende behandlingen av min hjartgukdom och avseende min diabetes. Galande
hjartgukdomen hade jag en stark vattendrivande medicin som jag kunde ta hogst tva dagar per
veckavid behov. N&r detta inte réckte ringde jag min l&kare och fick kommatill gukhuset fér att
fa vatendrivande medicin intravenost. Pa detta sétt dapp jag oftast att ligga pa §ukhus utan
kunde &ka hem samma dag. Jag fick diabetes som biverkning av korti sonbehandlingen efter
hjarttransplantationen och erhdll pa varen 2000 en fyra dagar |ang utbildning tillsammans med
andrai min dder. Dafick jag laramig om gukdomen och hur jag §av kan kontrolleraoch
behandla den. Bada dessa exemplen visar hur varden med ringamedel kan uppmuntra patienter

till egenkontroll.

Patienten far information och halls underrattad om undersokningar och behandlingar.
Att informera patienterna sa sakligt och objektivt som majligt om de olika behandlingsaternativ
som kan statill buds & problematiskt. Socialstyrelsen bor undersika hur den information som
ges om olika behandlingsaternativ ser ut. Behandlingsalternativen maste beskrivas sa redlistiskt
som mgjligt utan ait for den skull skramma paienterna. Det f& hdller inte finnas underliggande
krav pa paienternasom t ex att de maste kémpa, varatappra dler dylikt. Sociadstyrelsen har
frégat |8kare om hur information till patienterna.om deras valmajlighet ges'. Svaren visar att tva
tredjeddar av |&karnaregeméassgt ger information till patienterna. De flesta ger informationen
muntligt, et fatal bade muntligt och skriftligt. Nér jag laser ”hur gesinformation...” saforvantar
jag mig mer uttdmmande svar & om den ges muntligt eler skriftligt. For mig dyker fragor upp
som t ex: fick patienten majlighet at ha ndgon anhdrig med sg infor informationen om flera

12 socialstyrelsens arsredovisning 1999 s 35



behandlingsaternativ? Gavs informationen av en |&kare patienten kande? Avkrévdes svar av
patienten med en gang, hur 1ang beténketid gavs patienten? Huruvida informationen givits muntligt
dler skriftligt siger heller ingenting om kvaliteten pa den.

- Patienten och lakaren nar samforstand om diagnos och behandling. Har forutséter jag att
man menar ait diagnos och beslut om behandling bor foregas av diskussioner och méten mellan
behandlande I&kare och patient. Det & hér pasin plats att paminna.om att |1akaren dltid har
Overtaget nér det kommer till den medicinska kunskapen men att det & patienten som har, dler
bor ha, Gvertaget nér det handlar om beskrivning av symtom, besvar och behov av behandling.

- Patientens psykosociala omstandigheter skall uppmérksammas. Mitt fordag angdende detta
& at Sociastyrelsen undersoker vilkalvilken personalgrupp inom sukvarden som ska ha
ansvaret fOr att detta gors. Jag anser ait den ansvarige [&karen aven ska ansvara for att
behandlingen ska vara utformad A att den fungerar | vardagdivet. Det & i patientens vardag —
inte pa §ukhuset — behandlingen av §ukdomen maste fungera. Oftast & det ocksai vardagen
utanfor gukhuset patienten lever t6rdadelen av gt liv.

Om man utgar fran at §ukvarden huvudsakligen ska ta hand om de akut §uka patienterna kommer
detta ske pa bekostnad av de kroniskt Suka, organisationen kommer dainte att tillgodose de
kroniskt §uka peatienternas behov. Det & av yttersta vikt att Socia styrelsen uppméarksammar detta
problem i Sinagranskningar av varden, och inte acoepterar att organisationen kvéaver vardens

forutsattningar.

Att en dd av de kriterier som beskrivits ovan till viss ddl redan finnsi Sociastyrelsens arbete visas i
de Nationdlariktlinjerna for kranskarlsgukvard som Sociastyrelsen gav ut i september 1998,
versionen for den medicinska professionen.
” De enskilda patienternas bedut och 6verenskommelse med véardgivaren om fortsat vard och
behandling skall hasin grund i de nationdlla riklinjerna och §ukvardshuvudmannens
vardprogram. Av de individudla dverenskommelserna skal bl.a. framga patientens rét till

information om sin §ukdom samt vilka vardinsatser som planeras och nér dessa skl ske.
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Information skall ocksa ges om vad man som patient kan gora for att §av hanterasin
§ukdom.”*3

| eftervardeni Sverige skal lakaren hahjdlp av specidlt uthildade kranskérl sgukskoterskor for
information, radgivning, kontroll och uppfdljning. Sociastyrelsen beskriver hér hur viktigt samarbetet
mellan |&kare och sukskoterskorna & eftersom béde tid och engagemang & viktigt for eftervérden.™
Man redogor ocksa for hur viktigt det & att involvera patienterna och deras familjer i ansvaret for
den langsiktiga behandlingen samt att undervisa patienter inte & nog. Det behtvs sandigt

&erkommande st6d och uppmuntran.®

| diskussionen om hur information till patienten ges, f& man adrig gldmma bort ait oavsett hur verbd,
aktiv, pdast och initidtivrik patienten &n &, & havhon dltid i underlége jamfort med gukvardens
persond. Detta forhallande beskrivs mycket va | MFR:s skrift ” Patienters tillfredsstd el se med vard:
Begreppet, dess métning och anvandning” s 10:
”...forhdlandet |&kare-patient & dltid asymmetriskt: det & |akaren som — &ven om han &
accepterande och stodjande — styr belGningar, motverkar dmsesidighet och vidmakthdler
affektiv neutralitet, medan patienten & amatdren som socidiserasini gukrollen och s

smaningom ur den igen.”

Experten Patienten - framatblickar

Om patienten blev betraktad som expert pasig §av i likahog utstrackning som |&karen nu & det,
skulle forutsitningarna for sukvarden och for Socidstyrelsens arbete forandras. | ukvéarden skulle
man dainte bara behdva ta hansyn till patienten — patienten skulle kanske bendva ta hénsyn till
|8karen, gukskoterskan, kuratorn, etc. Patienten skulle kunna vdja bland manga méjliga vardgivare.

Varfor barabesdmmasg for en? Varfor inte provaflera olikainnan man bestammer sg?

Att man nu pa Socidstyrelsen tillsatt var granskningsgrupp for att granska hur, och om,
Socidstyrelsen anlégger ett patientperspektiv (samt anhorig- och klientperspektiv — ett pka-
perspektiv) ndr man utfor Stt arbete siger va klart att det finns ett medvetande att dettainte & fdlet
nu. Forst och framst skulle man fran Sociastyrelsen behtva definiera vad man menar med
patientperspektiv — att man Onskar ha ett patientorienterat arbete & inte samma sak som ait arbetet

13 Socialstyrelsen 1998 Nationella riktlinjer for kranskarlssjukvard, version fér medicinska professionen, s 8
14 Socialstyrelsen Nationellariktlinjer for kranskérlssjukvard, s 22
15 Socialstyrelsen Nationellariktlinjer for kranskérlssjukvard, s 24
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bedrivs utifran patientens perspektiv. Varfor inte anta den definition av pka-perspektiv som angettsii
granskningsgruppens gemensamma rapport?

Aven om gukvérden fortfarande till stor del & organiserad utifrén akutvardsmode len har emdlertid
betoningen pa omvardnad féit faste. Man har emdlertid minskat pa antalet underskéterskor och Okat
gukskdterskornas ansvar for omvardnaden. Pa éttiotalet fanns — om jag minns rét - fler
underskoterskor inne pa §ukhussalarna. Det var da dessasom i huvudsak stod for det omvardande
arbetet. Detta innebar att underskdterskorna ofta var de som hade tid att prata med patienterna och
da ofta var de som patienterna vande sig till med sina problem. Dagens minskning av antalet
underskdterskor inom gukvarden och 6kning av antaet §ukskéterskor & formodligen en
bidragande orsak till at vi nu stér infor en darmerande brist pa just §ukskéterskor.

Det hade varit intressant om Socidstyrelsen gjort en utvéardering av vad de senaste &rens forskjutning
mot §ukskéterskornas ansvar for omvardnaden for patienterna har fait for betydelse for patienterna.
Da forutsitts naturligtvis att man fragar patienterna om detta.

Sociadstyrelsen skulle ocksa kunna undersoka vad patienternas del i varden, béde for dem gavaoch
for deras medpatienter, har for betydelse. Tast ex patienternas omsorg om sina medpatienter

tillvara?

Den hierarki som nu finns inom rédande gukvardsorganisation & ocksa ndgot som Sociastyrelsen
borde utvardera utifran vad det far for betydelse for patienterna. Grunden for en strikt hierarkisk
struktur & bl a att information méste vandra nerifran och upp innan den nd&r toppen — dér beduten
fattas. Var befinner Sg patienternai hierarkin? Stér de utanfor, dler & de kanske nederst? Borde de
vara 6verst, och borde hierarkin Gverhuvudtaget finnas sdsom den & idag? Sociastyrelsen har et
stort antal etablerade kontakter med experter som arbetar inom sukvarden, de dlraflesta & 1akare,
och |&kare pa en hog position i §ukvarden. Ett fordag & att Sociastyrelsen skall etablera kontakter
med patienter som varande experter pa hur det & att taemot vard, pa hur det & att vara patient. Att
Socidstyrelsen skulle ha en expertgrupp bestdende av patienter som representerar Sig gavaskulle
vara et sitt att visa at man frén myndighetens Sida véarderar patienterna som lika mycket varda

experter som l&karna.
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