Bilaga till Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Beslutsdatum 2022-10-20
Smarta - langvarig, hos vuxna

Bilaga D - Patientens perspektiv
Version 1

Bilaga D - Patientens perspektiv

Innehallsforteckning

Patientens PErSPEKLIV c....ceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeiteeeeeeeeeeessesssesssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 1
Sammanfattning av kvalitativ forskning utifran patientsamtal..........ccoccoiiiiiiniiniiii e 1
AT N = o T o] o] LIV =] £ RSP SPPRPRNt 2
Kvalitativ forskning om patienternas UPPIEVEISEN .......ecicuiieieciii ettt e e e et e e e eaees 3
Utmaningar kring motet med patienten . ........eo it 4

Sammanfattning av kvalitativ forskning utifran patientsamtal

En sammanfattning av kvalitativ forskning med fokus pa intervjuer med patienter med langvarig
smarta presenteras nedan. | centrum star patienternas berattelser om deras upplevelser av att moéta
varden, deras forhoppningar och erfarenheter.

Patienter har beskrivit vad de anser vara de viktigaste (sociala) faktorerna som paverkar deras
tillgang till smartrehabilitering. Faktorerna ar kon, social status och diagnos. Patienter upplever till
exempel att personer som far battre bemotande dr méan (de &r mer “gapaiga”), personer som
utstralar status (slips och kostym verkar skapa respekt), smala personer, engagerade personer och
personer som kan svenska.

Vidare rapporteras i forskningsartiklar att patienter upplever att personer som far simre bemétande
ar kvinnor ("borde ha en karl med sig som kan tala fér en”), invandrare som inte kan spraket, samt
personer med diffusa sjukdomar. Faktorer som patienter tar upp och som karakteriserar positiva
moten med varden ar att bli lyssnad till och att bli trodd, att mota ett team som ar samordnat
("proffsigt”), att vara delaktiga i en dialog, att uppleva att teamet star pa patientens sida och vill
patientens basta, att inte bli sviken och att bli respekterad [1].

Patienternas upplevelse av behandling och rehabilitering presenteras i en handbok om kvalitativ
hédlsorelaterad forskning. Evidens vad géller patienter med langvarig smarta anges i kapitlet
Qualitative evidence in pain [2] som baseras pa 25 studier, med sammanlagt 370 informanter.
Patienternas berattelser stracker sig 6ver tre omraden: Patienters upplevelse av att leva med och
hantera langvarig smarta, deras upplevelse av behandling och rehabilitering och deras upplevelse av
att fortsatta att arbeta eller att inte kunna aterga i arbete. Aterkommande kategorier i patienternas
berattelser ar:

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Bilaga till Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp Beslutsdatum 2022-10-20
Smarta - langvarig, hos vuxna

Bilaga D - Patientens perspektiv
Version 1

* motet med halso- och sjukvardspersonal. Patienterna énskar valutbildad, professionell,
empatisk och uppmarksam personal, som ska vara villig att lyssna, tro pa patienten och ta
med patientens perspektiv i diskussioner om behandling. En diagnos ar positiv eftersom den
legitimerar smartan och minskar upplevelsen av stigma. De flesta moten beskrivs som
avvisande, jaktade, utan majligheter att fa information och tveksamma till patienten.
Patienterna forbereder sig noga infor sina moten med vardpersonal for att visa sig
trovardiga, inte for friska men inte som att de klagar. Positiva moten beskrivs som moten i
vilka nagon lyssnar och tar patienten pa allvar.

* patientundervisning och information. Patienterna 6nskar klar och tydlig information om
diagnos och om behandlingsalternativ, stodjande aterkoppling och rad om smérthantering.
Undervisning i grupp upplevs positivt, att vara i ett sammanhang och dela erfarenheter,
tankar och information med andra i samma situation, att reflektera och relatera till andra
Okar sjalvfértroendet. Individuellt anpassad information till patienter med langvarig smarta
underlattar att ta tillbaka kontrollen, bli ansvarig for att hantera sjukdomen och hitta en
riktning i livet.

* patientens delaktighet och ansvar. Patienter som accepterar vikten av eget ansvar och
engagemang ar néjdare och mindre benagna att sdka snabba I6sningar. For att bli del av en
positiv rehabiliteringsprocess kravs att patienten kanner sig mott med respekt och erkansla.
Att lara sig kdnna igen och respektera kroppsliga signaler 6kar kroppslig, emotionell och
social kompetens. Ju mer eget ansvar, desto viktigare med individuella, specifika
instruktioner om livsstil och om anpassning av traning.

* interprofessionell rehabilitering och smartrehabilitering. Personalen beskrivs som mycket
kompetenta och kunniga avseende langvarig smarta och dess behandling. Patienter kdnner
sig sdkra, erkanda, lyssnade till och forstadda. Psykologiska férklaringar kan mottas utan en
kansla av att vara psykologiserad eller att smartan ar inbillad. Patienterna kan hitta en ny
riktning i livet, aterta kontrollen 6ver livet, aterfa sjalvkanslan, relatera till andra och fa trost.
Acceptera “rehabkonceptet” ar nédvandigt for att lyckas [2].

Patientens upplevelser

Patienter med langvarig smarta har rapporterat upplevelser av att under manga ar varit negligerad i
primarvarden. Det ar inte ovanligt att patienten blir remitterad till flera olika undersékningar for att
déarefter atervanda till primarvarden utan att det har gett nagon klarhet om tillstandet. Det hander
alltfor ofta att patienter inte har majlighet att fa méta samma lakare da utredningar och
remisshantering kan leda till langa vantetider. Under denna tid kan smartan hos patienten forvarras,
dessutom blir oftast sémn, trotthet och oro patrangande och patientens livskvalitet férsamras.

Patienter med langvarig smarta har olika grader av hélsolitteracitet, det vill sdga formaga att
forvarva, forsta, vardera och anvanda information for att bibehalla och framja halsa. Darfor bor
vardpersonal inom hélso- och sjukvard utforska patienternas grad av halsolitteracitet (kan vara hog
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hos en del och bristande hos andra), stddja deras behov av information och uppmuntra till
kunskapskallor som ar trovardiga och evidensbaserade.

Patientens upplevelser bestar inte av isolerade foreteelser inom héalso- och sjukvarden. Patienten ar
en person i interaktion med andra personer och verksamheter dven utanfor varden. Personer kring
patienter med langvarig smarta, forutom olika och oftast icke-koordinerade kontakter med
vardpersonal, &r manga och kan inkludera arbetsgivare, representanter fran utbildning, familj, vanner
och andra manniskor i olika sociala sammanhang, Forsakringskassan, Arbetsformedlingen och
kommunens olika instanser, fackliga representanter, personal fran skola och fritidsverksamhet.

Patientens upplevelser gar inte att beskrivas utifran ett enda typexempel. Erfarenheter av varden kan
borja for nagon som riskerar eller borjar utveckla langvarig smérta. Fér andra kan upplevelserna
handla om aterkomst till primarvard med andra eller accentuerade symtom. For ytterligare andra kan
det handla om upplevelser som uppstar nar patienter av olika anledningar inte far tillgang till
smartrehabilitering eller om att uppleva nya svarigheter efter avslutad rehabilitering.

Kvalitativ forskning om patienternas upplevelser

Det finns ett antal aterkommande, utmanande teman for patienterna som ingar i detta vardforlopp
som beskrivs i patientberattelser, i forskningsintervjuer med patienter, i samtal mellan vardpersonal
och patienter och i rapporter fran patientorganisationer och expertgrupper.

Inom kvalitativ forskning har dessa berattelser analyserats och de aterkommande teman som
redovisas har lett forskare att lyfta dessa for att forbattra vard av patienter med langvarig smarta.
Dessa ar:

* grad av tilliti méte mellan patient och vardpersonal [3-7]

* otydliga forvantningar fran bada parter och olika grad av forforstaelse

* patientens oro infor framtiden [4, 5] och den egna férmagan samt infér de krav som stélls av
en sjdlv och andra [8]

* bristande sjalvstandighet och beroendeférhallande [9]

* ostabil och varierande férmaga att fungera samt samsjuklighet [55, 59, 60], forhoppningar
och begransningar, socialt samspel och relationer [9, 10]

* sokande efter diagnos som kalla till hopp och till oro [5, 9]

* bristande langsiktighet eller uppféljning och sdékande utanfér halso- och sjukvard (alternativ
vard).

En vetenskaplig sammanstéllning av patienters upplevelser och erfarenheter har publicerats [2].
Sammanfattningsvis beskrivs i boken att de flesta patienter kanner sig misstrodda och ifrdgasatta [4,
6, 7] nar de kommer till varden och de flesta kimpar for att ateruppratta sin vardighet som
manniska. For att komma i gdng med en positiv rehabiliteringsprocess behover patienten bemoétas
med respekt och erkdnnande [5, 8] samt fa en forklaring till sitt tillstand, men dven vara beredd att ta
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eget ansvar och vara delaktig [5]. Att forsta och respektera kroppens signaler lyfts fram som en viktig
borjan i rehabiliteringsprocessen [8, 9].

Utmaningar kring motet med patienten

Under arbetet med vardférloppet har ett antal utmaningar for varden blivit tydliga nar det géller att
mota patienter med langvarig smaérta, utmaningar som maste beaktas i vardférloppet. En mindre
grupp bestdende av patientrepresentanter och professionen gick igenom tillganglig litteratur med
speciellt fokus pa svenska publikationer samt publicerade sammanfattningar inom ramen for
patientorganisationernas arbete. De utmaningar som framkom kan utéver beskrivningen i avsnitt 3.1
sammanfattas i nedanstaende punkter:

* Tydlighet i forvantningar och forforstaelse. | samtal om behandling mellan patient och
vardpersonal finns det varierande grad av tydlighet, férvantningar och forforstaelse. Det
finns otydlighet kring syftet och férvantningar med undersékningar och provtagningar och
otydlighet i vad varden forvantar sig av patienten samt vad patienten forvantar sig av varden.
Det finns brister i vardkontakter och uppféljningar, olika och nya kontakter minskar
sannolikhet till tillit och tydlighet. Det finns behov av strukturerade aterbesok. Patienter har
kvarvarande besvar trots insatser, till exempel ldakemedel och provtagningar.

* Utmaningar i att fa patientens fértroende. Misslyckande med kontakter inom varden néar det
gdller bemotande, forklaringar eller behandlingar kan leda till att patienten séker alternativa
vagar och behandlingar. Tillganglighet till information i sociala medier ar mycket stor.
Erfarenheter och upplevelser delas mellan okdanda personer och rdd med varierande kvalitet
finns att tillga utan hinder. Det finns risker for minskat fortroende for svensk halso- och
sjukvard och ibland fér behandlingar som kan motverka varandra.

* Diagnossattning. Patienter far ofta flera diagnoser. Symtom som patienten besvéras av kan
forklaras av en av dessa diagnoser, eller olika symtom kan relateras till olika diagnoser och
symtom kan paverka varandra. Patienter vill ha en diagnos for att fa legitimitet for sin smarta
och som ett hjdlpmedel for att strukturera hantering i form av behandling. Diagnoser kan
ocksa vara en kélla till oro kring framtid och halsa [10, 11].

*  Samordning kring sjukskrivning. For en stor del av patienterna praglas tillvaron av oro kring
framtiden, vad galler den egna formagan men ocksa sysselsattningen och familjebilden som
oftast ar i férandring. Inte séllan lever patienten med standig oro kring ekonomin, som
forsdamras och upplevs som osdker, bade kortsiktigt och langsiktigt. Den osdkra ekonomiska
situationen accentueras av langdragna osdkra processer och besked fran
socialforsakringssystem. Socialférsakringsregler andras och tolkas olika av olika handlaggare
och patienterna har bristande kunskap om dessa. Slutligen upplever patienten oro kring egna
och andras krav, vad man ska orka med och vad som ska géras annorlunda.
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*  Uppfdljning av lakemedel. Patienter kan ha ett langvarigt bruk av ldkemedel, med eventuellt
missbruk som foljd. Manga lakemedel forlorar sin effekt med tiden (avsedda fér akut smaérta)
men patienter fortsatter att anvanda dem.

* Samordning och kompetens. Det ar ofta otydligt vem inom varden som patienten ska soka
kontakt med. Det saknas kompetens vad géller smartanalys inom varden och manga
patienter upplever att de inte blir undersékta, att deras smarta inte tas pa allvar. Patienter
inleder en ”jakt” pa ratt sorts hjalp som i sin tur bekraftar att varden saknar strukturer for att
hantera deras problem. ”Jakten” ar manga ganger osystematisk och pafrestande. Viljan till
forandring och avsaknad av ork féljer varandra.

* Information till narstdende. Patienterna ingar i ett socialt sammanhang och det finns
relationer i patientens narhet att ta hansyn till. Det kan vara till exempel vilka behov och
onskningar patienten och familjen (och andra narstaende) har, vilka som ar mojliga att
uppna. Information och kunskap hos narstaende behdvs med tanke pa att deras stod och
forvantningar kommer att paverka patienterna.

* Langvarigt stod i rehabiliteringen. Patienter uttrycker behov av kompetens som stédjer dem
under resan i form av rehabiliteringskoordinator, kontaktsjukskoterska eller liknande med
reell och formell kompetens och erfarenhet for samordning oavsett sjukskrivning eller inte.
Det &r viktigt att diskutera eventuell sysselsattning och sjukskrivning utifran ett

hélsoperspektiv. Vissa situationer och insatser kan utgéra en sjukfaktor for nagra under en
period, och en friskfaktor fér andra.

* Utvardering och uppféljning av behandlingar och rehabilitering. Patienterna tycker ofta att
det finns brister i hur behandlingar eller rehabilitering utvarderas och foljs upp. De kan 6nska
ytterligare behandling eller rehabilitering eftersom vissa insatser kan vara viktiga vid en
tidsperiod, och andra vid en annan. Vidare verkar det finnas behov av pafyllning vad géller de
strategier man skaffat eller de traningsrad man fatt (boosters).

* Kvarstaende funktionsnedsattning och symtom. Manga patienter upplever fortsatta symtom
som smarta och fatigue vilket leder till oro och fortsatt funktionsnedsattning trots insatser
fran varden. Patienterna moter bristande forstaelse i varden for detta och de
neurobiologiska forandringar som ligger till grund fér symtomen. Den bristande forstaelsen
tar mycket energi for patienten. Manga patienter upplever dessutom halsomassiga
foljdproblem och samsjuklighet.
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