Regeringens skrivelse
2013/14:23

Riksrevisionens rapport om mer
patientperspektiv 1 varden — dr nationella
riktlinjer en metod?

Skr.
2013/14:23

Regeringen 6verldmnar denna skrivelse till riksdagen.

Stockholm den 17 oktober 2013

Jan Bjorklund

Goran Higglund
(Socialdepartementet)

Skrivelsens huvudsakliga innehéll

I skrivelsen redovisar regeringen sina bedomningar av Riksrevisionens
iakttagelser och rekommendationer i granskningsrapporten Mer patient-
perspektiv i varden — dr nationella riktlinjer en metod? (RiR 2013:4).
Vidare redovisar regeringen vilka dtgérder som har vidtagits med anled-

ning av rapporten.



Skr. 2013/14:23

Innehallsforteckning

1
2
3
4

Arendet och dess beredning................cocoovvueveveeeeeeeeeeeeeeeeenn, 3
Riksrevisionens 1akttagelSer.........c.ccvervieriieienieriieieeeceeeee e 3
Regeringens bedomning av Riksrevisionens iakttagelser ................. 6

Regeringens atgiarder med anledning av Riksrevisionens
TAKEEAGRISET ... 10

Bilaga 1  Riksrevisionens rapport om mer patientperspektiv i

varden — dr nationella riktlinjer en metod? ...........ccoecveneennnn. 11

Utdrag ur protokoll vid regeringssammantriade
den 17 oKktober 2013 .....ooiiiiiiiiiieie e 114



1 Arendet och dess beredning

Riksrevisionen har granskat om statens styrning genom nationella
riktlinjer effektivt kan frdmja en vard utformad utifrdn patientens
perspektiv. Granskningsrapporten finns i bilagan.

Riksdagen oOverlimnade granskningsrapporten till regeringen den
26 april 2013. Socialstyrelsen och Myndigheten for vardanalys har om-
betts lamna synpunkter pa Riksrevisionens slutsatser och forslag, (dnr
S2012/4434/FS). Arendet har beretts inom Regeringskansliet.

2 Riksrevisionens iakttagelser

Riksrevisionens granskning visar att samtliga nationella riktlinjer inne-
haller dimensioner som tar sikte pa patientperspektivet. Samtidigt menar
Riksrevisionen att flera riktlinjer saknar en eller flera viktiga dimensioner
av patientperspektivet. Riksrevisionen menar ocksa att arbetet med rikt-
linjer kan utga fran en breddad kunskapsbas och med ett tydliggdrande
av patientorganisationernas roll. Hirutdver menar Riksrevisionen att
Socialstyrelsen mer effektivt kan stddja implementeringen och f6lja upp
hur nationella riktlinjers rekommendationer genomfors i varden.

Riksrevisionen menar att riktlinjerna

— saknar viktiga rekommendationer ur patientens perspektiv,

— att riktlinjernas mal och syfte ar otydligt preciserade,

— att patient- och brukarforetridare har en otydlig roll och funktion i
riktlinjearbetet,

— att kunskapsbasen 1 riktlinjearbetet dr begrdnsad, att modellen for
kunskapsvérdering ar ett hinder for bredare patientperspektiv och att
det saknas metoder for att fanga upp och virdera kunskaper som ar
viktiga for att kunna tillfora ett patientperspektiv i riktlinjerna,

— att uppfoljningen av nationella riktlinjer bor forbattras bl.a. avseende
matt som speglar patientens och brukarens uppfattning om vardens
kvalitet,

— att staten kan ta ett tydligare ansvar for stod till implementering, att
Socialstyrelsen kan ge mer stod for implementering samt aktivt sprida
patientversioner av riktlinjerna for att 6ka patienternas mdjlighet att
stilla krav pa varden.

Riksrevisionen drar den sammanfattande slutsatsen att staten mer
effektivt kan anvinda nationella riktlinjer som styrmedel for att frimja en
patientcentrerad och effektiv vard och lamnar rekommendationer till
regeringen och Socialstyrelsen.

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att ge Socialstyrelsen i upp-
drag att utveckla en arbetsmetod for att ytterligare fa fram ett patient-
perspektiv i nationella riktlinjer samt att ge Myndigheten for vardanalys i
uppdrag att folja upp nationella riktlinjers effekter ur ett patientperspek-
tiv.
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Vidare rekommenderar Riksrevisionen Socialstyrelsen att utveckla
metoder for att bredda kunskapsbasen for nationella riktlinjer sa att
patientperspektivet béttre kan tas till vara. Riksrevisionen menar att
Socialstyrelsen dven bor tydliggdra patient- och brukarforeningars roll
och funktion i riktlinjearbetet samt att i bada dessa avseenden ta till vara
internationella erfarenheter. Riksrevisionen rekommenderar ocksé
Socialstyrelsen att ta ett storre ansvar for att nationella riktlinjer nar fram
till mottagarna samt att myndigheten aterkommande bor folja upp att
sjukvardshuvudménnen och personal inom vérd, omsorg och socialtjénst
uppfattar och anvinder riktlinjerna sa som avses.

Bedomning av Socialstyrelsen och Myndigheten for vardanalys

Regeringen har bett Socialstyrelsen och Myndigheten for vardanalys om
synpunkter pa Riksrevisionens slutsatser och forslag.

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen beskriver i sitt svar hur de arbetar avseende de rekom-
mendationer som Riksrevisionen lamnat till Socialstyrelsen.

Myndigheten vilkomnar en diskussion om hur staten kan verka for ett
starkt patientperspektiv i varden och beskriver att myndigheten arbetar pa
en rad sitt for att 6ka patienters delaktighet, mojligheter till information
och inflytande 6ver sin vard. Socialstyrelsen lyfter ocksa fram att det i
alla nationella riktlinjer darfor finns ett sdrskilt kapitel ddr hélso- och
sjukvardens formuleringar om vad varden inte bara bor utan ar skyldig
att erbjuda, bland annat vad géller tillgénglighet, sjdlvbestimmande,
kontinuitet och samrad med patienten.

Socialstyrelsen menar att nationella riktlinjer &r ett stod for prioritering
i styrning och ledning och i forsta hand handlar om att virdera nytta och
risk med olika vardinsatser utifran den effekt de har enligt vetenskap och
beprovad erfarenhet. Socialstyrelsen foljer noggrant metodutvecklingen
pa omradet i syfte att utveckla riktlinjeprocessen och metoden sé att rikt-
linjerna gor storsta mojliga nytta. Nar det géller breddning av kunskaps-
basen sa efterstravar Socialstyrelsen att belysa fragestdllningar bl.a. fran
ett patientperspektiv. Myndigheten undersdker ocksd hur den i okad
utstrackning ska kunna ge rekommendationer baserade pa konsensus for
att sdkra att for patienten viktiga fragestédllningar inkluderas i riktlinjerna
dven om det vetenskapliga stodet dr svagt. Socialstyrelsen papekar ocksa
att var fjarde rekommendation, drygt 700 av 2 700, innehéller ett patient-
perspektiv.

Myndigheten for en dialog med patientféreningar om vad som ska ingé
i riktlinjerna, och patientforeningarna deltar dven i det slutliga remiss-
forfarandet. Myndigheten kommer att fortydliga patientrepresentanternas
roll i sina process- och rutinbeskrivningar for att ytterligare sékra att
deras perspektiv tas till vara. Socialstyrelsen gér ocksa patientversioner
av riktlinjerna och har inlett ett samarbete med landstingens sjukvards-
radgivning pa webbplatsen 1177.se for att fler ska nas av informationen.

Socialstyrelsen utvecklar 16pande metoder for att 6ka genomslaget och
underlétta anvdndningen av riktlinjerna, t.ex. genom anvindarundersok-
ningar. For ndrvarande har myndigheten ett pagéende arbete for att gora



riktlinjerna tillgéngliga som Gppna data for att de enklare ska kunna inte-
greras i vardens system.

Socialstyrelsen utvdrderar foljsamheten till de nationella riktlinjerna
bade utifran foljsamhet till de centrala rekommendationerna och utifran
det mer 6vergripande perspektivet god vard och omsorg. Intentionen &r
bla. att belysa patientperspektivet utifran forbattrad hilsa, livskvalitet,
minskad doédlighet etc. samt patientndjdhet med den vard som ges
avseende bemoétande, information och delaktighet. Socialstyrelsen lyfter
dock fram bristen pa nationella datakéllor som ett problem i detta.

Slutligen dr Socialstyrelsen positiv till Riksrevisionens rekommenda-
tion till regeringen att ge Myndigheten for vardanalys i uppdrag att i
samverkan med Socialstyrelsen folja upp riktlinjernas effekter ur ett
patientperspektiv men vill betona risken for dubbelarbete.

Myndigheten for vardanalys

Myndigheten for vardanalys menar att Riksrevisionens rapport ar ett
bidrag i1 diskussionen om hur patientcentreringen kan drivas vidare.
Myndigheten for vardanalys papekar dock att de rekommendationer som
Riksrevisionen lamnar saknar konsekvensanalyser och att sddana bor
genomfOras innan atgérder vidtas utifran rekommendationerna.

Myndigheten for vardanalys instimmer i Riksrevisionens beddmning
avseende otydligheten gillande vilka mél och syften som nationella
riktlinjer forvédntas skapa. Men Myndigheten for vardanalys menar att
forslaget om fOrdndringar i organisation och inriktning inte kan
genomforas innan tydlighet skapats avseende underlag for rekommenda-
tioner. Vidare menar myndigheten att en av de centrala aspekterna som
detta har béring pa dr synen pa kunskap. I dagsldget bygger riktlinjer pa
bista forskningsevidens. Ar detta en 6nskviird inriktning 4r kanske nyttan
av att involvera lekmén ringa. Om Socialstyrelsen ska bredda synen pa
vad som anses vara stark forskningsevidens behdvs en konsekvensanalys
av hur det paverkar legitimiteten for riktlinjerna och ddrmed implemen-
teringen 1 praktiken. Myndigheten for vérdanalys menar att en
oreflekterad 6kad patientinvolvering i riktlinjearbetet skulle kunna leda
till forsdmrad effekt for patienter. Samtidigt instimmer Myndigheten for
vardanalys i Riksrevisionens slutsats att det dr av stor vikt att hitta former
for att battre tillvarata patienters och nérstaendes behov i riktlinjearbetet
liksom att det finns ett behov av att bredda synen pa evidens. Hur
integreringen mellan dagens riktlinjearbete och de utvecklingsbehov som
identifierats ska ske behdver, enligt Myndigheten for vardanalys, dérfor
utredas vidare.

Myndigheten for vardanalys delar ocksa Riksrevisionens bedomning
att det ar viktigt att folja upp effekterna av riktlinjerna. Samtidigt vill
myndigheten framhalla att det saknas indikatorer som mojliggdér en
genomgripande uppfoljning och att arbetet med att utveckla métbara
indikatorer kan behova prioriteras for att mojliggora effektiva uppfolj-
ningar. Avseende Riksrevisionens rekommendation om uppdrag till
Myndigheten for vardanalys s& ser myndigheten positivt pa uppdrag som
berdr fragestillningar om forhallandet mellan riktlinjer och patientcentre-
ring.
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3 Regeringens bedomning av
Riksrevisionens iakttagelser

Regeringens arbete for ett stirkt patientperspektiv i varden

Regeringen har vidtagit ett flertal atgédrder i syfte att stirka patientpers-
pektivet i varden. Nedan presenteras ndgra exempel.

Den nationella vardgarantin och kémiljarden

Sedan 2009 har regeringen arligen avsatt en miljard kronor, den s.k. ko-
miljarden, som stimulansatgiard for att forbéttra tillgédngligheten till
hilso- och sjukvérden. Genom den lagstadgade vardgarantin &ar lands-
tingen ocksa skyldiga att erbjuda hélso- och sjukvard inom en viss tid. En
positiv effekt med véardgarantin ar att patienternas inflytande dver hur
och nir varden ges har 6kat. Manga patienter dr ndjda med vardens till-
ginglighet, sirskilt nir det géiller primdrvarden. Andra positiva effekter
dr att garantin har bidragit till en 6kad motivation att effektivisera land-
stingens arbete med att korta véntetiderna och till ett 6kat samarbete i
vardkedjorna. Vardkderna har minskat och tillgdngligheten till hélso- och
sjukvérden har forbattrats under de senaste aren.

Vardval

Under de senaste dren har patienternas valfrihet i hélso- och sjukvarden
starkts. Det beror bl.a. pa att landstingen sedan den 1 januari 2010 har en
skyldighet att erbjuda vardvalssystem inom primdrvarden. Regeringens
reformer och initiativ pa omradet har lett till goda resultat. Den enskildes
mdjlighet att vélja vérd, savil nationellt som inom EU, har forbéttrats.
Antalet vardcentraler i landet har 6kat med 19 procent sedan 2010 och
flera landsting har infort eller borjat utveckla véardval dven inom den
specialiserade hilso- och sjukvarden. Vardvalssystemen innebér en dkad
valfrihet eftersom patienterna far mdjlighet att utifran egna behov och
onskemal vélja vardgivare. Valfrihet driver dven pa utvecklingen inom
hilso- och sjukvarden genom att fler och nya utforare konkurrerar utifran
tillgénglighet och kvalitet.

Jamlik vard

Regeringen bedriver sedan ldnge ett brett arbete for minskade skillnader i
vard och behandling. Under 2011 och 2012 genomférdes dessutom en
sdrskild satsning pa jamlik vard och for det fortsatta arbetet har rege-
ringen beslutat om en strategi for en god och mer jamlik vard 2012-
2016. Med strategin som grund gors ett systematiskt arbete mot
omotiverade skillnader i vard och behandling, strategin bidrar ddrmed till
ett stirkt patientperspektiv i varden. Strategin handlar om att synliggora
och undanrgja samt folja utvecklingen av omotiverade skillnader i
resultat och bemdtande inom varden. Flera insatser genomfors, bland
annat utvecklas &ppna jamforelser for jamlik vard, ett utbildningspaket
for fortbildning av vardpersonal om bemétande i varden tas fram och ett
jamlik vardperspektiv utvecklas i nationella riktlinjer.



Stdrkt stillning for patienten

For att stirka och tydliggora patientens stéllning beslutade regeringen
2011 att tillsdtta en utredning som hade till uppgift att bl.a. foresla hur
patientens valmojligheter i varden ytterligare kan forbittras, t.ex. genom
vardval over landstingsgranser, samt ldmna forslag till en ny patientlag
dédr bestimmelser med betydelse for patientens stdllning samlas. 1 del-
betdnkandet Patientlag (SOU 2013:2) foreslar utredningen att det ska
inforas en patientlag dér bestimmelser som tydliggdr patienters mdjlig-
heter till inflytande i hélso- och sjukvarden eller har direkt betydelse for
vardens utformning samlas. Patientlagen innehaller bland annat bestdm-
melser om information, delaktighet, tillgédnglighet och val av utforare. 1
juni 2013 6verldmnades slutbetinkandet Ansvarsfull hilso- och sjukvard
(SOU 2013:44) till regeringen. I slutbetinkandet foreslas bland annat att
hélso- och sjukvardslagen (1982:763) upphévs och ersitts med en lag om
organisation av hilso- och sjukvardsverksamhet. Den nya lagen foreslas
bland annat inkludera att patienter och nirstdende ska fa information, i
enlighet med den i delbetdnkandet foreslagna patientlagen, och ges
mojlighet till samtycke och delaktighet. Utredningen ldamnar ocksé dver-
viganden avseende jamlik vard och patientklagomal. Utredningens for-
slag bereds for nirvarande i Regeringskansliet.

Patientsdkerhet

Regeringens omfattande satsning pa patientsékerhet 2011-2014 har varit
framgangsrik och lett till ett okat fokus pa patientsdkerhetsarbetet pa
bade nationell och lokal niva. En viktig utgangspunkt for forbattrings-
arbetet dr patientsdkerhetslagen (2010:659) som trddde i kraft 2011.
Lagen atfoljs av en omfattande patientsdkerhetssatsning for vilken
regeringen avser avsdtta ca 2,5 miljarder kronor for perioden 2011-2014.
Utgangspunkten for satsningen dr en nollvision nér det géller antalet
undvikbara vardskador. Regeringens satsning avser att bidra till minskat
méinskligt lidande och till sparade liv. Samtidigt kan forbéattrad
patientsikerhet frigora vardplatser och resurser inom varden.

Nationell cancerstrategi

Med utgéngspunkt i regeringens nationella cancerstrategi har ett om-
fattande utvecklingsarbete skett de senaste &ren. Satsningen pa att
genomfora forslagen i strategin har skapat forandringskraft pA manga hall
i svensk cancervard. Gemensamt och nydanande for alla insatser har varit
att arbetet skett utifran ett patientperspektiv och med omfattande och
systematiskt deltagande av foretrddare for patienter och nérstaende.

Nationell likemedelsstrategi

Regeringen och Sveriges kommuner och Landsting tog, tillsammans med
en rad aktorer pa ldkemedelsomradet, 2011 fram den nationella ldke-
medelsstrategin. | strategin fastslas visionen om ritt lakemedelsanvénd-
ning till nytta for patient och samhélle och dér finns méal om bland annat
patientsikerhet och jamlik vard. Strategin innefattar ett trettiotal
planerade aktiviteter inom olika insatsomraden.
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HilsaFérMig — en tjdnst som ger individen stod for att bibehdlla och
forbdttra hdlsan

Regeringen initierade under 2012 ett arbete med att etablera en nationell
tjédnst som ska gora det mojligt for individen att elektroniskt kunna spara,
overblicka och administrera sin hdlsoinformation. Namnet pa tjansten ar
HilsaForMig. Inom ramen for tjansten dr det individen som é&ger in-
formationen och bestimmer vad som ska lagras samt vem som ska ges
behorighet att ldsa eller himta information. Individen kommer nédr som
helst att kunna vélja att radera delar av sin information, eller hela ytan
som individen ansvarar for inom tjansten. HialsaF6rMig é&r ténkt att vara
ytterligare ett verktyg for att patienter ska kunna bli mer aktiva i mdtet
med varden, men tjdnsten ska inte vara en del av hilso- och sjukvardens
journalforing utan avsikten dr att den varddokumentation som lagras ska
betraktas som en kopia och kommer som sadan att vara den enskildes
egendom. Individen ska ges mojlighet att i lugn och ro elektroniskt
kunna 6verblicka den egna véardinformationen. Inom en lang rad andra
samhiéllssektorer finns i dag mojligheten att elektroniskt komma at
information som berdr individen och tanken dr nu att denna mojlighet
dven ska ges till patienter. Utvecklingsarbete sker under 2013 med
planerad lansering av HilsaF6rMig under 2014.

Nationella kvalitetsregister och éppna jamforelser

Regeringen satsar ocksa pa fortsatt utveckling av nationella kvalitets-
register som verktyg for forbéttringsarbetet i varden. De nationella
kvalitetsregistren utgdr datainsamlingssystem for uppfoljning av resultat
for patienter med samma diagnos eller patienter som genomgatt samma
medicinska ingrepp. Kvalitetsregistren dr ocksd den framsta datakillan
till arbetet med Oppna jimforelser inom hélso- och sjukvarden, som
ocksa ar ett verktyg for forbattringsarbetet i varden. Kvalitetsregistren
har bidragit till béttre formaga att mota nationella riktlinjer och introdu-
cera nya bittre arbetssétt och har bidragit till en béttre, sdkrare och mer
jamlik vérd liksom en 6kad livskvalitet for patienterna.

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting trdffade under
2011 en 6verenskommelse for perioden 2012-2016 om utveckling och
finansiering av nationella kvalitetsregister for vard och omsorg. For 2012
avsattes 260 miljoner kronor och for 2013 och paféljande &r 320 miljoner
kronor per ar. Satsningens inriktning &r bl.a. dkad kvalitet pa data i
registren, béttre analyser och aterkoppling som stdd for forbattringsarbete
i varden, okad tillgang till och anviandning av kvalitetsregistren for forsk-
nings- och innovationsdndamal samt 6kad dppenhet och tillgéng till data
dven for patienter.

Regeringens bedomning

Regeringen instdimmer delvis i Riksrevisionens iakttagelser och podng-
terar att stora insatser gors fran statens sida for att stirka patientpers-
pektivet i varden bade avseende nationella riktlinjer och inom andra
omraden, vilket ocksd bekriftas av svaren fran Socialstyrelsen och
Myndigheten for vardanalys.



En av regeringens viktigaste prioriteringar giller patientfokus i varden.
Att f6lja upp och utvdrdera det arbete som péagar &r viktigt for att driva
utvecklingen i varden framat. Regeringen har dérfor bland annat inréttat
Myndigheten for vardanalys som har till uppgift att stirka patientens och
brukarens stillning genom att granska och analysera viarden och om-
sorgen utifran ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv. Regeringen
vilkomnar granskningar om patientperspektiv i varden.

Nationella riktlinjer ges ut av Socialstyrelsen, i dagsldget finns tolv
nationella riktlinjer. Regeringen delar Socialstyrelsens syn att nationella
riktlinjer ar ett stod for prioritering i styrning och ledning och i forsta
hand handlar om att vdrdera nytta och risk med olika vardinsatser utifran
den effekt de har enligt vetenskap och beprovad erfarenhet. Regeringen
delar samtidigt Riksrevisionens bedomning att nationella riktlinjer kan
anvéndas for att frdmja en patientcentrerad och effektiv vard. Rege-
ringens bedémning dr dock att Socialstyrelsen redan arbetar systematiskt
med utveckling av arbetet med nationella riktlinjer. Nar det géller
utveckling av just patientperspektivet s visas detta genom att det finns
rekommendationer med ett patientperspektiv i samtliga nationella rikt-
linjer. Om man ser till utvecklingen av patientperspektivet i antal rekom-
mendationer s& dr det, enligt den metod Riksrevisionen anvint for att
bedoma patientperspektiv, i dagslidget 700 rekommendationer som inne-
héller ett patientperspektiv av de totalt 2 700 rekommendationerna i de
nationella riktlinjerna. Regeringen menar att graden av patientperspektiv
i reckommendationerna kan behova 6ka, samtidigt dr det viktigt att séker-
stdlla att riktlinjerna bygger pa forskning och evidens. Ett utdkat patient-
fokus maste darfor noga dvervagas. Socialstyrelsen fortsdtter ocksa sina
anstrangningar att stirka patientperspektivet och 6ka implementeringen
av de nationella riktlinjerna som bland annat framgér i Socialstyrelsens
synpunkter pd Riksrevisionens granskning. Béde Socialstyrelsen och
Myndigheten for vardanalys pekar pa bristen pé data for uppfoljning och
Riksrevisionen pekar ocksa pa behovet av utvecklad uppf6ljning.
Regeringen delar myndigheternas bild och menar att ett fortsatt arbete
med uppfoljning och utvirdering av nationella riktlinjer &r angelédget.

Regeringen har vidtagit flera angeldgna insatser for att stirka patient-
perspektivet i varden som tidigare ndmnts, bland annat inom ramen for
arbetet med en god och mer jdmlik vérd, patientsdkerhet, stirkt stillning
for patienten, vardval, kdmiljarden och &ppna jamforelser. Nationella
riktlinjer &r ett av dessa omraden dér regeringen tidigare givit uppdrag till
Socialstyrelsen, exempelvis avseende jamlik vird samt de mest sjuka
dldre for att stiarka patientperspektivet. For nirvarande dr ockséd Patient-
maktsutredningens forslag under beredning i Regeringskansliet. Rege-
ringen kommer att fortsitta arbetet med att stirka patientperspektivet och
patientens stillning i varden.
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4 Regeringens atgirder med anledning av
Riksrevisionens iakttagelser

Regeringen har tidigare gett uppdrag till Socialstyrelsen om patientpers-
pektiv i arbetet med de nationella riktlinjerna. Socialstyrelsen har
exempelvis i uppdrag att se 6ver och vid behov uppdatera nationella rikt-
linjer utifran ett jimlik vardperspektiv for de omraden som bedémts ha
stora utmaningar avseende jamlikhet i varden. De omraden som omfattas
géller hjart- och kérlsjukvard, vard vid psykisk ohélsa, cancervéard, miss-
bruksvéard samt tandvard (dnr S2012/8855/SAM). Uppdraget ska slut-
redovisas i oktober 2014. Regeringen har samtidigt gett Socialstyrelsen i
uppdrag att tydliggora de mest sjuka dldres specifika forutsittningar och
behov i olika nationella riktlinjer, delvis som ett resultat av regeringens
samarbete med patient- och pensiondrsorganisationerna. En lagesrapport
ska lamnas i oktober 2014.

Med utgéngspunkt i regeringens bedomning av Riksrevisionens
granskning och de uppdrag som redan givits avseende nationella rikt-
linjer har regeringen vidtagit f6ljande atgérder.

Uppdrag till Socialstyrelsen

Riksrevisionen har rekommenderat regeringen att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att utveckla en arbetsmetod for att ytterligare lyfta fram ett
patientperspektiv i nationella riktlinjer. Regeringen har givit Social-
styrelsen i uppdrag (dnr S2013/4702/SAM) att redovisa utvecklingen av
sitt arbete med att systematiskt stirka patientperspektivet i arbetet med
nationella riktlinjer och beskriva hur myndigheten avser att ytterligare
oka graden av patientperspektiv i sina riktlinjer. Uppdraget ska redovisas
till Regeringskansliet (Socialdepartementet) senast den 1 oktober 2014.
Regeringen anser att det inte dr regeringens uppgift att styra hur en
myndighet ska genomfora sitt arbete och viljer dérfor att inte ge Social-
styrelsen det uppdrag som Riksrevisionen rekommenderat om att ut-
veckla en arbetsmetod for arbetet med nationella riktlinjer. Daremot &r
regeringen angeldgen om att patientperspektivet fortsdtter att utvecklas
liksom att folja utvecklingen néar det géller patientperspektivet i varden.

Uppdrag till Myndigheten for vardanalys

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att ge Myndigheten for véard-
analys 1 uppdrag att folja upp nationella riktlinjers effekter ur ett patient-
perspektiv. Regeringen har givit Myndigheten for vardanalys i uppdrag
(dnr S2013/6128/FS) att gora en samlad uppfoljning av de nationella
riktlinjernas effekter ur ett patientperspektiv. Uppdraget ska slutredovisas
till Regeringskansliet (Socialdepartementet) den 4 november 2015.

Regeringen anser att frdgan &r slutbehandlad genom vidtagna atgérder
och skrivelsen till riksdagen.
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Hiirmed éverlimnas enligt 9 [[lagen (2002:1022) om revision av statlig verksamhet m.m.
féljande granskningsrapport over effektivitetsrevision:

Mer patientperspektiv i varden

— ar nationella riktlinjer en metod?

Riksrevisionen har granskat om statens styrning genom nationella riktlinjer
effektivt kan frimja ett patientperspektiv i virden. Resultatet av granskningen
redovisas i denna granskningsrapport.

Foretridare for Socialdepartementet och Socialstyrelsen har fitt tillfille att
faktagranska och i 6vrigt limna synpunkter pa utkast till slutrapport. Vidare har
Myndigheten fér vardanalys limnat synpunkter.

Rapporten innehaller slutsatser och rekommendationer som avser regeringen,
Socialstyrelsen och Myndigheten fér vardanalys.

Riksrevisor Gudrun Antemar har beslutat i detta drende. Revisionsdirektér
Ann-Christin Johnreden har varit foredragande. Revisionsledare Tove Gemzell,
revisionsledare Lasse Einarsson och revisionsdirektér Anna Hultin har medverkat
vid den slutliga handliggningen.

Gudrun Antemar Ann-Christin Johnreden

For kannedom.:
Regeringen, Socialdepartementet
Socialstyrelsen

Myndigheten fér vardanalys
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FAKTA

Begreppet patientcentrerad vird syftar till ett forhallningssitt som tillvaratar
patientens perspektiv.

Begreppet patient omfattar i denna rapport savil patienter i hilso- och sjukvarden som
brukare som nyttjar den kommunala omsorgen. Begreppen patientorganisation och
patienforening omfattar saledes ocksa organisationer som féretrider brukare.

Socialstyrelsen ger ut nationella riktlinjer for de stora folksjukdomarna. De allra
forsta riktlinjerna gavs ut1996 och det finns idag tolv nationella riktlinjer. Varje
riktlinje utgors av en samling publikationer som oftast innehéller ett hundratal
rekommendationer till virden. De ska visa pa nyttan och riskerna med olika atgirder.

RIKSREVISIONEN 13
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1 Inledning

11 Motiv for granskning

Svensk hilso- och sjukvard rankas generellt hogt i internationella jimfoérelser
men i ett avseende far Sverige en 1g rankning; virden ir inte utformad utifrin
patientens perspektiv. En nyligen publicerad internationell jaimférelse visar

att svensk vard dr simre 4n jamforbara linders pa att tillgodose patienters
individuella behov och att involvera patienter i den egna varden.* Bland

annat pa basis av samma studie drar Myndigheten for vérdanalys slutsatsen
att svensk vard bor bli mer patientcentrerad.’ Forskning visar samtidigt att
patientcentrering leder till mer effektiv vird i form av bittre medicinska
resultat och resursbesparingar. Att géra virden mer patientcentrerad kan
diarmed vara ett sitt att effektivisera vardverksamheten.

Hilso- och sjukvarden utgér nirmare 10 procent av Sveriges BNP och andelen
forvintas oka framéver. Samtidigt 4r majligheterna att utéka den offentliga
finansieringen begrinsade, vilket 6kar trycket pa effektivisering. Riksdag och
regering har under de senaste tio aren tydligt uttryckt ambitionen att virden
ska vara bade kostnadseffektiv och utgi frin patientens behov. Staten har ocksa
under senare tid stirkt lagstiftningen och genomfort flera reformer i syfte att
stirka patientens stillning.s Trots detta priglas svensk vard fortfarande mer

av ett professionsperspektiv 4n ett patientperspektiv. Ett exempel pd detta dr

att varden ir organiserad utifrin medicinska specialiteter, funktioner och
yrkeskategorier snarare dn utifrin patientens vardbehov.®

Statens ansvar inom vird- och omsorgsomradet ir i huvudsak att sitta upp
mal och ramar for verksamheten samt att styra och folja upp verksamheten
pa nationell niva. Staten anvinder olika slags medel f6r att styra och paverka

Se till exempel Sveriges Kommuner och Landsting (2005).

2 Schoen m.fl. (2011). Se dven Sveriges Kommuner och Landsting, Nationella patientenkiten
2011-2012.

> Myndigheten fér vardanalys (2012).

~

Socialstyrelsen (2009a), sida 76 ff. Se dven Coulter m.fl. (2008) och Statens beredning for
medicinsk utvirdering (1999), sida 365.

Till exempel vardgarantin, vardvalsreformen och patientsakerhetslagen.

Se till exempel Socialstyrelsen (2009a) och Myndigheten for vardanalys (2012).

RIKSREVISIONEN ]5
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vardens innehall och genomférande.” De huvudsakliga instrumenten ir
lagstiftning, hogskoleutbildning av virdpersonal, ekonomiska styrmedel och
tillsyn av varden.® Det finns ocks3 statlig styrning som syftar till 6kad spridning
och anvindning av kvalitetssikrad kunskap inom varden. Nationella riktlinjer
ir ett exempel pa detta. Genom nationella riktlinjer kan staten paverka virden
pa flera nivaer; savil organisering och prioriteringar som den konkreta
situation dir patienten och brukaren méter varden.

Socialstyrelsen uttrycker i olika ssimmanhang® att nationella riktlinjer

ytterst ska bidra till att virdresurserna anvinds i enlighet med hilso- och
sjukvardslagens (HSL) krav pa god vard*. HSL har langtgiende skrivningar om
att varden ska vara patientcentrerad och i Socialstyrelsens operationalisering av
god vard utgér patientfokuserad vird en av sex dimensioner." Patientfokuserad
vard innebir enligt myndigheten att "virden ges med respekt och lyhérdhet
for individens specifika behov, férvintningar och virderingar, och att dessa
vigs in i de kliniska besluten™>. Detta borde i férlingningen kunna tolkas

som att nationella riktlinjer kan anviindas som ett medel for att frimja en
patientfokuserad (patientcentrerad) vard. I riktlinjerna finns det ocksa inslag av
patientperspektiv som syftar till att utveckla varden i denna riktning.

Med utgdngspunkt i forskningen om att ett 6kat patientperspektiv i vard

och omsorg ger méjligheter till effektivisering har Riksrevisionen granskat

om statens styrning genom nationella riktlinjer effektivt kan frimja ett
patientperspektiv i virden. Denna granskningsrapport ingar i en serie rapporter
dir Riksrevisionen utifran patientens perspektivs granskar effektiviteten i
statens insatser inom hilso- och sjukvarden.

7 Ansvarsfordelningen for hilso- och sjukvarden uttrycks i férarbetena till hilso- och
sjukvardslagen. Landstingen och kommunerna ska erbjuda vard men har dven ett
planeringsansvar. Staten har ansvar fér den évergripande planeringen och samordningen av
hilso- och sjukvarden (prop. 1981/82:97 sida 1-2, bet. 1981/82:SoUs1, rskr. 1981/82:381).

Med ekonomiska styrmedel avses bland annat generella och riktade statsbidrag till kommuner
och landsting.

Socialstyrelsen (2012¢), sida 2 samt Socialstyrelsen (2006), sida 6, 9—11. Mélformuleringen om
att riktlinjerna ska leda till god vard aterfinns dven i flera av de nationella riktlinjernas férord och
inledningskapitel samt pa myndighetens webbplats: http://www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/
nationellariktlinjer/omnationellariktlinjer. Detta framkommer dven i Dagmaréverenskommelsen
f6r 2009, sida 3.

12 a § hilso- och sjukvardslagen (1982:763) uttrycks kraven pé hilso- och sjukvarden.

Enligt operationaliseringen ska varden vara kunskapsbaserad och dndamalsenlig, siker, patient-
fokuserad, kostnadseffektiv, jamlik och ges i rimlig tid. Socialstyrelsen (2009b), sida 16, 19 ff.

Ibid., sida 21. Begreppets innehall &r saledes detsamma som det vi i denna rapport kallar
patientcentrerad vard.

Ett reellt patientperspektiv férutsitter att patienten far komma till tals och ge sin syn pa varden
utifran egna erfarenheter. Att ha ett patientperspektiv ska inte férvixlas med patientnéjdhet som
inte behéver siga nagot om den faktiska vardkvaliteten, se till exempel Sitzia (1999).
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1.2

13

Syfte och revisionsfraga

Granskningens utgangspunkt ir att varden kan effektiviseras genom
patientcentrering och att staten kan anvinda nationella riktlinjer fér att paverka
varden i denna riktning. Syftet dr att granska om staten genom nationella
riktlinjer bidrar till att patienten méter en patientcentrerad vard som dirmed
blir mer effektiv. De statliga aktorer som ar féremal fér granskning ir
regeringen (Socialdepartementet) och Socialstyrelsen.

Revisionsfraga:

Ar statens styrning genom nationella riktlinjer effektiv for att framja en
patientcentrerad vard?

Bedémningsgrunder

Riksdagen* har under senare ar genomfort flera férindringar i hilso- och
sjukvardslagstiftningen for att oka patientens mojligheter till delaktighet
och sjilvbestimmande och dirmed ocksi effektivisera varden. I hilso-

och sjukvardslagen (HSL) stills langtgiende krav pa att varden ska vara
patientcentrerad. Dirfor utgar bedémningsgrunderna frin de mal och krav
som formulerats i HSL, dir det stir att god vard ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och tillgodose
patientens behov av trygghet i virden och behandlingen,

2. vara litt tillginglig,

3. bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet,

4. frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjukvards-
personalen samt

5. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i virden.

Virden ska si lingt det dr majligt, utformas och genomféras i samrad

med patienten. Nir det finns flera behandlingsalternativ som star i
dverensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet ska landstinget ge
patienten majlighet att vilja det alternativ som han eller hon féredrar.s

HSL anger vidare att patienten ska ges individuellt anpassad information
bland annat om sitt hilsotillstind och de metoder fér undersskning, vard och

Till exempel prop. 1998/99:4, bet. 1998/99:S0U3, rskr. 1998/99:54 (4ndring i HSL enligt SFS
1998:1660) och prop. 2009/10:67, bet. 2009/10:SoU7, rskr. 2009/10:212 (dndring i HSL enligt
SFS 2010:243). Lagférindringarna beskrivs narmare i avsnitt 2.3.

S 2a{1st.1-5 pp. och 3 a 1 st. hilso- och sjukvardslagen (1982:763).

RIKSREVISIONEN

17

27



Skr. 2013/14:23
Bilaga 1

28

MER PATIENTPERSPEKTIV | VARDEN — AR NATIONELLA RIKTLINJER EN METOD?

14

behandling som finns.”® Vardgivarna har ocksé en skyldighet att tillgodose
patientens behov av kontinuitet och sikerhet” och olika insatser for patienten
ska samordnas.®

De krav som stills i HSL speglar vil det som inom hilso- och
sjukvardsforskningen benimns som patientcentrerad vird. D4 forskning ocksa
visar att patientcentrerad vird ir mer effektiv sd ar det en rimlig utgangspunkt
att staten i all styrning av varden bér frimja patientperspektivet.

I studier om vad patienter tycker ir viktigt i motet med varden framkommer
det att patienter sillan har synpunkter pi den medicinska behandlingen. En
god medicinsk behandling tas oftast fér given av patienter. Detta kan bero

pa att svensk vard uppvisar goda vardresultat men ocksa pa att patienter inte
anser sig vara i position att ha en uppfattning om virdens medicinska innehall.
Diremot uttrycker patienter uppfattningar om andra aspekter av virden, som
till exempel bemétande, kommunikation och respekt for individens specifika
behov och forutsittningar. I denna granskning avser patientperspektivet
aspekter av detta slag.

Begreppet patientcentrerad vard preciseras i en tongivande studie av Gerteis
m.fl. (1993) och syftar pa ett forhallningssitt som tillvaratar patientens
perspektiv. I studien bryts patientperspektivet ner i atta kvalitetsdimensioner
som bygger pé ett stort antal empiriska studier om vad patienter tycker ir
viktigt i varden. De atta dimensionerna anvinds i denna granskning som ett
metodverktyg for att granska innehéllet av de nationella riktlinjerna. Verktyget
beskrivs utférligare i kapitel 3.

Metod och genomférande

For att besvara revisionsfragan analyseras riktlinjernas innehall, dvs. om

det finns ett patientperspektiv i riktlinjerna, i vilken méan de nér fram s att

de kan paverka organiseringen och genomforandet av virden och om detta

féljs upp av Socialstyrelsen. I syfte att identifiera vad som paverkar graden av
patientperspektiv i riktlinjerna, underssks dven arbetet med att ta fram riktlinjer.

2b §10ch 2 p. hilso- och sjukvardslagen (1982:763). Férarbetena till denna dndring finns i prop.
2009/10:210, bet. 2009/10:S0U22, rskr. 2009/10:342 (4ndring i HSL enligt SFS 2010:662).

2 a § hilso- och sjukvardslagen (1982:763).

Prop. 2009/10:67, bet. 2009/10:SoU7 sida 7, rskr. 2009/10:212 (4ndring i HSL enligt SFS
2010:243).

Se t.ex. Institute of Medicine (2001) och Socialstyrelsen (2009a).
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Inom ramen for granskningen har styrande dokument i riktlinjearbetet
gatts igenom, sasom lagar, forarbeten, férordningar, regleringsbrev,
6verenskommelser mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL), regeringsuppdrag samt Socialstyrelsens interna styrdokument.

Innehdllet i samtliga riktlinjer har analyserats utifran ett patientperspektiv.
Tjanstemin vid Socialdepartementet, Socialstyrelsen och féretriadare for
berérda patient- och brukarféreningar har ocksa intervjuats i syfte att belysa
olika uppfattningar om riktlinjernas innehall.

Arbetet med att ta fram nationella riktlinjer har studerats utifran Socialstyrelsens
interna processbeskrivningar. Denna genomgang har kompletterats med
intervjuer och fokusgrupper med tjinstemin vid Socialstyrelsen, samt med
ett urval av professionsrepresentanter och patient- och brukarféreningar som
deltagit i framtagningsarbetet.

Hur riktlinjerna nér fram och foljs upp har studerats utifran olika utvirderingar
som har gjorts av nationella riktlinjers implementering. En forskargrupp har
pa uppdrag av Riksrevisionen genomfort telefonintervjuer med foretridare
for samtliga sjukvardsregioner och verksamhetsforetridare for ett urval av
landsting och kommunala dldreomsorgsférvaltningar.>° Tjinstemin vid
Socialdepartementet och berérda patient- och brukarféreningar har intervjuats
i syfte att f4 information om deras roll i implementeringsprocessen och deras
uppfattning om implementeringens effekter.

Granskningen avser att ge ett underlag fér bedémning av riktlinjernas
troliga men inte faktiska effekter i vairden. Granskningen har med andra
ord inte ambitionen att empiriskt mita effekterna som riktlinjerna har pa
vardverksamheten.

* Forskningsoversikten och telefonintervjuerna har utférts av en forskargrupp vid Medical
Management Center (MMC) vid Karolinska Institutet. Rapporten finns tillganglig pa
Rik isionens webbplats www.rik isionen.se. En ndrmare metodbeskrivning aterfinns i
forskningsrapporten.
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2 Effektivisering genom patient- och
brukarmedverkan

Enligt de svenska hilsorikenskaperna fran 20012010 har hilso- och sjukvardens
andel av BNP okat under det senaste decenniet.* I flera framtidsprognoser
forvintas kostnaderna fér vard och omsorg stiga i Sverige, liksom i ménga

andra OECD-linder. De frimsta orsakerna som brukar nimnas ir den ildrande
befolkningen, den medicintekniska utvecklingen och medborgarnas 6kade
forvintningar pa vird- och omsorgstjinster. For att mota de stigande kostnaderna
foreslas i flera rapporter tinkbara 16sningar sdsom minskat offentligt dtagande
eller nya sitt att finansiera vard och omsorg, exempelvis genom kraftigt héjda
avgifter eller genom en 6vergang till forsikringssystem.*

I detta kapitel beskrivs olika méjligheter att effektivisera hilso- och sjukvarden
genom att géra viarden mer patientcentrerad. Vidare presenteras en
nulidgesbeskrivning av patientens stillning i virden och de statliga insatser som
har genomforts for att stirka patientens stillning.

2.1 Patientens roll i effektiviseringen

Socialdepartementet diskuterar i rapporten Den ljusnande framtid dr vard>
mojligheter att méta de framtida kostnadsékningarna med bibehallet hilso- och
sjukvardsystem, frimst genom att fa till stind en mer effektiv verksamhet.

Ett forslag till effektivisering ir att géra patienter, brukare* och anhériga mer
delaktiga och anpassa verksamheten efter deras behov.

Socialdepartementet skriver i sin rapport att vetenskapliga studier visar att
"delaktighet ir en viktig komponent fér virdens resultat”. Man konstaterar
att "patient- och brukarinflytande ér en viktig del av evidensbaserad vard och
omsorg” och att "utvecklingen gir mot egenvérd och samproduktion, dir

Hilsorikenskaperna, Statistiska centralbyran (SCB).

SOU 2008:105, sida 19. Sveriges Kommuner och Landsting (2010b), sida g och Stockholms lins
landsting (2011), sida 6.

Socialdepartementet (2010).

| denna granskning avser termen brukare de personer som nyttjar den kommunala omsorgen.

Socialdepartementet (2010), sida 38.
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brukare, anviindare och anhériga arbetar tillsammans med professionen”S.
Man efterlyser dirfér bittre samverkan mellan sjukvardshuvudmin, patienter,
brukare och anhériga. Socialstyrelsen hinvisar i sin hilso- och sjukvardsrapport
fran 2009 till ett stort antal forskningsrapporter som bekriftar sambandet
mellan ett patientcentrerat arbetssitt och goda vardresultat i form av féljsamhet
till rekommendationer, behandlingsresultat och patientnsjdhet.?”

Sambandet mellan olika aspekter av patientcentrerad vird och virdens
effektivitet dr vil beforskat. Den brittiska motsvarigheten till Socialdepartementet
(Department of Health) gjorde 2007 en systematisk 6versikt av drygt 1300
forskningsrapporter, publicerade under perioden 1987-2004, som belyser
effektiviteten av stodinsatser till egenvard. Exempel pa sadana stédinsatser ar
kompetenshéjande atgirder som information och utbildning, introduktion av
tekniska hjilpmedel, individuella vardplaner och etablering av sociala nitverk.

I 6versikten konstateras att egenvardsinsatser har en generellt positiv inverkan
pé savil hilsan som pa virdens effektivitet, bade pa kort och pa lang sikt.
Exempel pa effekter ir bittre foljsamhet till ordinationer, minskad medicinering,
farre dterbesok efter utskrivning, generellt minskat vardutnyttjande, minskad
sjukskrivning, firre psykosomatiska symptom och lingre férviintad livslingd.

En forskningséversikt av Bauman m.fl. (2003) visar att bade vardgivare och
vardprofessioner beh6ver samordna sig for att varden ska bli mer effektiv.
Primirvarden behéver till exempel bygga upp en vardstruktur med kompetens
att kunna erbjuda patienter en individanpassad vard.>

Nagra litteraturgenomgangar redovisar ocksd begrinsningar i forskningen
om patientcentrerad vard. En genomging av dessa visar att studier om
patientcentrerad vard har olika metoduppligg som férsvarar en jimforelse av
forskningsresultaten.®® I andra fall 4r det svart att kvantifiera resultaten.

Det internationella nitverket av patientféreningar, IAPO3, visar i en
kunskapséversikt att varden blir mer effektiv nir virdpersonalen tillsammans
med patienten diskuterar patientens oro, forvintningar och fragor om
sjukdomen och behandlingsalternativ. Vardresultatet blir ocksd bittre nir

% |bid.

Socialstyrelsen (2009a), sida 76 ff.

Department of Health (2007). Genomgangen omfattar RCT (randomiserade kontrollerade
studier), CCT (kontrollerade kliniska prévningar), CRT (kontrollerade randomiserade prévningar)
och tvirsnittsstudier. Dessa resultat bekriftas dven i en litteraturgenomgéng av Michie m.fl.
(2002), baserad p4 30 studier. Den visar att vardresultaten blir battre nir varden aktivt informerar
patienter med kroniska tillstand om betydelsen av egenvard.

Bauman m.fl. (2003), sida 256.

s

Mead m.fl. (2002).

Lewin m.fl. (2002).

International Alliance of Patients’ Organizations (IAPO).
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vardpersonalen respekterar patientens behov av emotionellt stéd och anpassar
vardinsatserna efter patientens virderingar och preferenser. I de fall patienter
inte moter ett sadant forhallningssitt blir utfallet simre i form av 6kad
symptombérda och ¢kad vardkonsumtion.»

Ett antal forskare har pa uppdrag av Statens beredning fér medicinsk
utvirdering (SBU) inventerat cirka 8oo vetenskapliga artiklar. Forskarna lyfter
fram betydelsen av ett patientorienterat arbetssitt i virdmotet mellan likare och
patient. Ett sidant arbetssitt leder till bittre foljsamhet till rad och behandling.+

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) uttrycker i ett sirskilt
positionspapper sin syn pa patient- och brukarmedverkan i hilso- och
sjukvard och socialtjinst. En utgdngspunkt ir att effektivare arbetssitt i virden
och socialtjinsten forutsitter 6kad medverkan frin patienter, brukare och
deras anhoriga. Detta avser bade medverkan i den egna varden och medverkan
i verksamhetens utveckling. SKL menar att patient- och brukarmedverkan

i planerings-, genomfsrande- och uppféljningsfasen ékar kvaliteten och
effektiviteten i varden. De anser vidare att patientens/brukarens egna
upplevelser och 6nskemal 4r en kunskapskilla som ska vigas samman med
forskning och beprévad erfarenhet.s®

Regeringen, Socialstyrelsen och forskning om patientcentrerad vard ger saledes
en samstimmig bild av att hilso- och sjukvirden kan effektiviseras genom att
stirka patientperspektivet.

Patientens stillning i svensk vard

Regeringen konstaterar i budgetpropositionen fér 2012 att svensk hilso-
och sjukvard har brister nir det giller patientens stillning och delaktighet

i den egna virden.” Man hinvisar till resultaten frin 2009 och 2010 érs
nationella patientenkiter som riktats till personer som besékt priméirvarden

International Alliance of Patients’ Organizations (2007), sida 16.

3 SBU (1999). Publikationen vénder sig i forsta hand till blivande och yrkesverksamma likare, men
ocksa till all annan personal liksom politiker och administratérer inom hilso- och sjukvarden. Den
ger dessutom patienter viktig kunskap sa att de kan bli mer delaktiga i besluten om sin egen vard.

Sveriges Kommuner och Landsting (2010a).

Sveriges Kommuner och Landsting (2010a), sida 4.

Prop. 2011/12:1, utgiftsomrade 9, sida 40. | prop. 2012/1311, utgiftsomrade 9, sida 67
kommenteras resultat fran nationella patientenkaten om primarvarden.
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och specialistvirdens®. Utredningen Patientens riitt betonar ocksa i sitt
delbetinkande att patientens delaktighet i virden ir ett sirskilt viktigt omrade.

I Socialstyrelsens rapport fran 2009 om utvecklingen i hilso- och sjukvirden
ir bedomningen att patientens stillning har férbittrats men att lagstiftningen
inte "varit ndgon murbricka for att stirka patientens inflytande”. I samma
rapport konstateras att hilso- och sjukvarden fortfarande kinnetecknas av ett
professions- och organisationsperspektiv snarare 4n ett patientperspektiv.#

Detta bekriftas i en rapport frin Myndigheten for vardanalys. Dir konstateras
att lagstiftningen har tydliga skrivningar om information och utbildning

till patienten, men att detta inte har haft ndgon stor inverkan pé varden.

I rapporten konstateras att hilso- och sjukvardssystemet ofta misslyckats

med att méta patienter som individer med sirskilda behov och férvintningar,
vilket innebir kostnader for patienter, sjukvardssystemet och den offentliga
finansieringen. For att komma till ritta med bristerna presenterar myndigheten
ett antal rekommendationer for att forbittra férutsittningarna for en
patientcentrerad hilso- och sjukvard. De handlar bland annat om att patienter
och brukare ska involveras i sin egen vard och i hilso- och sjukvardens
strategiska utvecklingsarbete, pd alla nivéer i virdverksamheten.+

Myndigheten for vardanalys konstaterar ocksa att den bristande koordinationen
mellan olika vardgivare utgér en visentlig svaghet i det svenska sjukvardssystemet.
Detta leder troligtvis till férsimrade vardresultat, kade kostnader och en
patientupplevd kvalitetsbrist. Slutligen konstateras att sjukvarden inte fullt ut
Kklarar av att ta ett helhetsgrepp om patienten och att involvera anhériga i virden.

I en internationell studie# fran varen 2on jimférs varden i elva OECD-linder.
Studien bygger pa telefonintervjuer med ett urval av patienter med allvarliga
sjukdomar eller skador. Resultatet fér svensk hilso- och sjukvird baseras pa
intervjuer med 4 800 patienter. Studien visar bland annat att endast var sjitte
svensk patient med kronisk sjukdom upplever sig vara involverad i den egna

3 Enkaterna ar genomférda av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Ar 2009 omfattades
endast primérvarden av undersékningen.

SOU 2008:127.

Socialstyrelsen (2009a), sida 434. Notera dock att patientsikerhetslagen (2010:659) tridde i kraft
1 januari 2011.

%

=

Socialstyrelsen (2009a), sida 76.

Myndigheten fér vardanalys (2012), sida 124-127.

“ Ibid.

Den sa kallade IHP-studien genomférs arligen och pa uppdrag av den amerikanska stiftelsen The
Commonwealth Fund. Resultaten finns sammanstillda dels i en artikel av IHP (Schoen mfl., 2011),

dels i en sirskild sammanstillning av de svenska resultaten (Rambéll Management Consulting, 2012,
pa uppdrag av Socialdepartementet 2012).

S
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varden. I detta avseende hamnar Sverige pd sista plats i den internationella
jamforelsen, se diagram 1 nedan.

Diagram 1. Andel patienter (%) med kroniska tillstand som &r involverade i sin egen vard*
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Killa: Schoen m fl. (2011). Riksrevisionens bearbetning.

Detta innebir att i jimforelse med andra linder har en stérre andel svenska
patienter med kronisk sjukdom inte fort ett samtal med vardpersonalen om
prioriteringar i virdprocessen, inte fitt hjilp att géra en handlingsplan for
egenvard eller fatt information om vilka symptom som man som patient bor
uppmirksamma.

Enligt samma studie far Sverige ocksd simre resultat 4n andra linder nir

det giller hilso- och sjukvardens kommunikation med den enskilde. Detta
betyder att patienter limnar sjukhuset med otydlig information om behovet
av dterbesék och vem som kan kontaktas vid medicinska fragor. En stor andel
patienter saknar ocksi skriftlig vardplan efter utskrivning fran operation. Nir
det giller vardplanering och samordning mellan olika delar av sjukvirden
forefaller kommunikation ocksa vara ett problem eftersom Sverige ar rankat
som ett av de linder dir vardpersonal i storst utstrickning misslyckats med att
samordna viktig medicinsk information om patienten.+

Sverige har ocksa ligst rankning nir det giller olika aspekter av den fasta
likarkontakten: huruvida personalen kanner till viktig information om

Siffrorna i diagrammet inkluderar inte patienter som tillhor ett sa kallat "medical home”. Denna
avgrinsning har gjorts for att resultaten inte ska paverkas av skillnader mellan lindernas halso-
och sjukvéardssystem.

4 Rambsll Management Consulting (2012), sida 44, konsultrapport pa uppdrag av
Socialdepartementet 2012.
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2.3.1

patientens medicinska historik, om personalen tillbringar tillrickligt med tid
med patienten, om personalen uppmuntrar honom eller henne att stilla fragor
samt om personalen forklarar pa ett sitt som ar ldtt att forsta.+”

Nir det giller specialiserad vird inklusive akutsjukvard samt behandling av
kroniska sjukdomar visar studien att Sverige far ligst rankning pd omraden dar
man fragat om kommunikation och information. 4

Statliga insatser for att stirka patientens stillning

Patienters majligheter till delaktighet och sjilvbestimmande i virden har
prioriterats av bade riksdag och regering. I det f6ljande beskrivs lagindringar
som riksdagen har beslutat samt olika insatser som har gjorts av regeringen
och andra aktérer for att stirka patientens stillning.

Andringar i lagstiftning

I syfte att stirka patientinflytandet gjordes 1999 en 4ndring i hilso- och
sjukvardslagen. + Andringen innebar bland annat att virdgivarna ska vara skyldiga
att ge "patienten en individuellt anpassad information om dennes hilsotillstind”
(2 b § HSL). Vidare skall vardgivarna "nir det finns flera behandlingsalternativ
som star i verensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet ge patienten
mojlighet att vilja det alternativ som han eller hon foredrar” (med virdgivare avses
landstingen i 3 a § respektive kommunerna enligt18 a § HSL). I propositionen
som foregick lagindringen konstateras att information ir avgérande for
patientens majlighet att utéva sjilvbestimmande och vara delaktig i varden.

I propositionen betonas ocksa att en informerad patient ir en forutsittning for

en effektiv vird.s" Socialutskottet stillde sig bakom propositionens forslag att
precisera de informationskrav som finns uttryckta i HSL. Detta ledde till hirdare
krav pd vardens kommunikation och information till patienten.s*

Ar 2009 tridde en ny dndring i kraft med syfte att stirka patientens stillning.s
Andringen innebar bland annat att patienten ska "f4 ritt till individuellt

¥

Schoen m.fl. (2011).
#Ibid.

Lagindringen tridde i kraft 1999-01-01 och den innebar dndring i hilso- och sjukvardslagen
(1982:763) enligt SFS 1998:1659 (4ndr. 2 a §) samt SFS 1998:1660 (nya 2 b, 3 a, 18 a {f).

8

Prop. 1998/99:4. sida 24.
Prop. 1998/99:4, sida 24, bet. 1998/99:SoU3, sida 19, rskr. 1998/99:54.
52 Ibid.

Lagéndringen tridde i kraft den 1 juli 2009 och innebar dndringar och tilligg i hilso- och
sjukvardslagen (1982:763) enligt SFS 2010:243 (4ndr. 2 b, 3a {§ och nya3 g, 3 h, 31,29 a (f).

26
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anpassad information om méjligheterna att vilja vardgivare och ritt till
information om virdgarantin” (2 b § HSL). Patienten har 4ven under vissa
omstindigheter ritt till "en fornyad medicinsk bedomning” (3 a §{ HSL).
Vidare kan patienten erbjudas méjlighet att "fa en fast virdkontakt for att
sikerstilla att patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och
sakerhet i varden tillgodoses” (29 a § HSL). Socialutskottet’*ansag att atgirder
fér samordning och kontinuitet dr viktiga for att h6ja kvaliteten pa bemétande
och behandling samt fér att stirka patientens stillning. Mot denna bakgrund
stillde sig utskottet bakom regeringens férslag om att vardgivare ska utse en
fast virdkontakt for patienten. Utskottet stillde sig dven bakom regeringens
férslag till en utvidgning av landstingens skyldighet att i vissa fall medverka till
att patienten far en férnyad medicinsk bedomning.

Under senare ar har statsmakterna genomfort en rad andra lagindringar i syfte
att stirka patientens stillning. Under 2010 blev den nationella vardgarantin
reglerad i lag, vilken innebir att patienter inom givna tidsramar ska f3 tillgang
till primirvard, specialiserad vird och planerad vard (behandling)ss. Under
samma dr inférdes lagen (2008:962) om valfrihetssystem (LOV), som dven
benidmns som vardvalsreformen.s® Reformen innebar att det blev obligatoriskt
for samtliga landsting att inféra vardval i primérvarden, vilket gav patienterna
ritt att fritt vilja mellan olika vardgivare.

Regeringens initiativ for att stirka patienternas stdllning

I budgetpropositionen for 2012 har regeringen uttalat en ambition att

utéka vardvalet till att ocksa omfatta val av vardgivare inom den 6ppna
specialistvirden. For perioden 2012—2014 satsar regeringen totalt 360 miljoner
kronor pé insatser for detta indamal.s”

Regeringen har ocksa tillsatt utredningar och gett uppdrag som p olika sitt
giller fragor som har betydelse for patienternas inflytande i varden. Den
pagaende Patientmaktsutredningen® har i uppdrag att foresla hur patienternas
inflytande 6ver varden kan stirkas ytterligare. Utredningen ska bland

annat foresld hur varden kan ges pa mer likvirdiga villkor, hur patientens
valmailigheter i virden kan forbittras, hur patientens behov av stod, rad och

Ed

Prop. 2009/10:67, bet. 2009/10:S0U7 sida 20, rskr. 2009/10:212.

2b {15t 4p.och3g, 3hfhilso- och sjukvardslagen (1982:763).

Alla landsting ska den 1 januari 2010 ha infért vardval i primarvarden enligt lagen (2008:962) om
valfrihetssystem (LOV). LOV reglerar vad som ska gilla for kommuner och landsting som vill
konkurrenspréva kommunala och landstingskommunala verksamheter genom att 6verlata valet
av utforare av stod, vard- och omsorgstjanster till brukaren eller patienten.

Prop. 2011/1211, utgiftsomrade 9, sida 60 och prop. 2012/13:1 utgiftsomrade 9, sida 63.

Kommittédirektiv (S 2011:03), Dir. 2011:25 samt tilliggsdirektiv 2012:23 och 2012:24.
Slutbetdnkande ska lamnas i juni 2013.
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information bér hanteras inom ramen for vardgarantin och det fria vardvalet,
hur berérda myndigheter bor arbeta for att stirka patientens stillning, och
hur informationsutbytet mellan patient och vardgivare kan underlittas och
utvecklas. Utredningen ska ocksé limna forslag till en ny lag om hilso- och
sjukvardens organisation, som ska ersitta HSL.5

Utredningen foreslar i sitt delbetinkande att en patients medverkan i den egna
varden ska utga frin patientens énskemal och individuella férutsittningar.
Detta ska framga tydligt i den nya patientlagen. Syftet med en ny patientlag

dr att samla och dirmed tydliggéra de bestimmelser fran hilso- och
sjukvardslagen (HSL) som avser patienters méjligheter till inflytande i hilso-
och sjukvarden.®®

Regeringen tillsatte 201 utredningen Riitt information i vard och omsorg™ med
uppgift att bland annat se 6ver de rittsliga och praktiska férutsittningarna

for hur den enskildes tillgang till sina personuppgifter kan forbattras och
fortydligas samt hanteringen av de juridiska fragor som uppkommer nir det
giller patientens tillgang till sina egna uppgifter, exempelvis genom sa kallade
hilsokonton®,

Socialstyrelsen fick 201 i uppdrag av regeringen® att utveckla en modell

for uppféljning av cancerpatienters vig genom varden. Syftet r att fi en
uppfattning om vintetider och tillginglighet inom cancervirden ur patientens
perspektiv. Cancervirden kinnetecknas enligt Socialstyrelsen av manga
vardgivare och flera vardnivaer.% Enligt Socialstyrelsen kritiseras ofta virden
for att olika aktorer agerar utan samordning. Detta gor att patienterna

ménga ganger har svart att aktivt delta i den vard som de ir féremal f6r och
patientens méjligheter till inflytande begrinsas.® Regeringen har ocksé stirkt
myndighetsstrukturen pi omradet genom att bilda Myndigheten for vardanalys

Tillaggsdirektiv till Utredningen om starkt stallning for patienten genom en ny patientlagstiftning
(S 2011:03), Dir. 2012:113.

SOU 2013:2, sida 199 och 203.

Utredningen om ritt information i vard och omsorg (S 2011:13). Utredningen ska limna

ett slutbetinkande senast den 1 december 2013. Kommittédirektiv Dir. 2011:111 samt
tillaggsdirektiv Dir. 2012:23. | kommittédirektivet hinvisas till Riksrevisionens rapport (RiR
2011:19 Rétt information vid ritt tillfélle inom vard och omsorg — samverkan utan verkan? |

den uppmirksammades att den nuvarande hilso- och sjukvardslagstiftningen kan leda till att
férutsittningarna fér en dndamalsenlig informationshantering varierar mellan landsting med fa
respektive manga privata vardgivare.

Prop. 2012/13:1, utgiftsomrade 9, sida 65-66. Regeringens satsningar i syfte att stérka patientens
stéllning handlar om personliga e-tjinster sasom att éka kunskaperna om sjukvéardsradgivning
via internet, tillgang till enkla och sikra e-tjénster fér att patienten ska kunna planera sin egen
vard och behandling. Ett personligt hilsokonto innebar att patienter har samlad tillgang till
information och andra tjédnster som rér deras halsa.

Socialstyrelsens regleringsbrev fér 2011, sida 2. Uppdraget avslutades den 31 oktober 2012.

Socialstyrelsen (2011€), sida 37.
Ibid., sida 9.
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201 Deras uppdrag ar att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv folja
upp och analysera verksamheter och férhéllanden inom hilso- och sjukvard,
tandvard samt granssnittet mellan vard och omsorg.

2.4 Nationella riktlinjer som ett medel for att frimja en
patientcentrerad vard

Som framgitt ovan visar ett antal studier och utredningar att virden

uppvisar brister vad avser patientcentrering. Forskning visar samtidigt att en
patientcentrerad vard ger bade bittre vardresultat och resursbesparingar, vilket
ocksa konstateras i rapporter fran Socialdepartementet och Socialstyrelsen.
Genom att frimja en mer patientcentrerad vard kan staten siledes mojliggora en
mer effektiv vird, med bittre vardutfall fér patienten och kostnadsbesparingar.

Nationella riktlinjer 4r ett av de styrmedel staten kan anvinda for att fraimja
en patientcentrerad vard. Riktlinjerna ir vil limpade for detta eftersom de
paverkar varden pa flera nivaer; savil vardens organisering och prioriteringar
som den konkreta situation dir patienten méter varden. Riktlinjerna paverkar
ocksé avsevirda delar av hilso- och sjukvarden eftersom de omfattar stora
grupper med svara kroniska sjukdomar som tar omfattande samhillsresurser
i ansprik.®® Riktlinjerna ir inte juridiskt bindande men de ses som starka
rekommendationer till virden om hur vardresurserna bor prioriteras.
Riktlinjerna ingar i verksamhetsgrenen "kunskap” som utgér en central del
av Socialstyrelsens kirnverksamhet. Av Socialstyrelsens verksamhetsbudget
avsitts 40 procent till denna verksamhetsgren.®” Den sammantagna kostnaden
for Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer uppgar till nirmare 213
miljoner kronor fér perioden 2008-2012.%

Fér en mer detaljerad beskrivning av regeringens styrning av nationella riktlinjer se avsnitt 4.1.

Socialstyrelsen (2013a), sida 16.

Socialstyrelsens arsredovisningar fér 2008-2012. Kostnaden avser tio av tolv aktuella riktlinjer.
Kostnadsuppgifter saknas for tva nationella riktlinjer fran 2007 (brést-, kolorektal- och
prostatacancer samt missbruks- och beroendevard).
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Enligt Socialstyrelsen 4r det 6vergripande malet med riktlinjerna att de ska leda till
en god vard, som bland annat inbegriper att virden ska vara patientfokuserad.®
For att nationella riktlinjer ska kunna frimja en patientcentrerad vard behéver

de férmedla ett patientperspektiv till virden. I nista kapitel presenteras i vilken
utstrickning nationella riktlinjers innehall har ett patientperspektiv.

 Socialstyrelsen (2012¢), sida 2. | Socialstyrelsens vigledning anges att riktlinjerna ska leda till
"god vard”, det vill siga vard som &r kunskapsbaserad, siker, patientfokuserad, effektiv, jamlik
och ges i rimlig tid (Socialstyrelsen [2006]).
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Patientperspektivet i nationella riktlinjer

Socialstyrelsen har i uppdrag att ta fram evidensbaserade riktlinjer for atgirder
inom vard och omsorg”. De nationella riktlinjerna innehaller ett antal
rekommendationer till hilso- och sjukvarden. Rekommendationerna ska utgi fran
bista tillgangliga kunskap pa omradet och signalera till varden vilka vardatgirder
som bor prioriteras. En férutsittning for att riktlinjerna ska kunna frimja en
patientcentrerad vérd ir att rekommendationerna férmedlar ett patientperspektiv.

I detta kapitel analyseras graden av patientperspektiv i de rekommendationer
som de nationella riktlinjerna riktar till virden.

Nationella riktlinjer

Varje riktlinje bestar av en samling kunskapsdokument som har olika malgrupper.
Vanligtvis finns ett huvuddokument som vinder sig till beslutsfattare” och
vardpersonal samt till socialtjansten. Det finns dven sirskilda medicinska och
hilsoekonomiska underlag som riktar sig till virdpersonal.” Ofta tas det fram en
populirversion som riktar sig till patienter och deras anhériga. Det kan ta flera ar, i
vissa fall upp till fem ér, att ta fram en nationell riktlinje.

Riktlinjernas rekommendationer ir av olika karaktir och riktar sig till olika
malgrupper. Vissa rekommendationer syftar till att underlitta virdpersonalens
val mellan behandlingsmetoder. En annan typ av rekommendation riktar

sig frimst till tjinstemin som beslutar om vardens organisering, eftersom
rekommendationen férutsitter en forindring av vardens organisation.

En sidan rekommendation kan vara att diabetespatienter med allvarliga
fotproblem bér erbjudas behandling och diagnostik hos ett multidisciplinirt
vardteam. I andra fall kan en rekommendation frimst syfta till en bittre
grundliggande vard. En sidan rekommendation kan vara att férebygga och
behandla trycksar. Varje rekommendation beskriver atgirder som ir kopplade
till olika sjukdomstillstind. Fér en ndrmare presentation av olika typer av
rekommendationer, se bilaga 1 pa Riksrevisionens webbplats.”

7° 3§10 p. forordningen (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen.

Med beslutsfattare avser Socialstyrelsen politiker, chefstjanstemén och verksamhetschefer.

Pa myndighetens webbplats finns ett vetenskapligt underlag i digital form.

Finns endast som elektronisk bilaga pa Riksrevisionens webbplats www.riksrevisionen.se.
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Varje riktlinje innehaller ocksa ett kapitel som handlar om patientens ritt till
information och delaktighet i sin egen vard. Detta kapitel utgérs oftast av en
sammanfattning av gillande bestimmelser om patienters ritt till information
och delaktighet. Vid behov gérs ocksa vissa etiska 6verviganden utifrin
respektive riktlinjeomrade.

Idag finns totalt tolv nationella riktlinjer. De 4r tinkta att ge stod at varden att
férdela resurserna kostnadseffektivt och efter befolkningens behov samt ge
stod i valet mellan behandlingsmetoder. De omfattar de stora folksjukdomarna
som tar stora vardresurser i ansprak’+ och de ska inriktas mot tillstind eller
problem dir kunskapsliget eller forhallandet mellan kostnader och nytta

ar osikert. De kan ocksa inriktas mot tillstind eller problem dar det finns
omotiverade praxisskillnader, oenighet inom professionen eller etiskt svara
fragor.”s Socialstyrelsen beslutar om vilka riktlinjer som ska tas fram, men tvd
riktlinjer 4r regeringsinitierade: riktlinjerna fér vuxentandvard och psykosociala
insatser vid schizofreni.

74| Dagmaréverenskommelsen fér 2009 (sida 6), uttrycks att sjukdomar och skador som rér
manga och som tar omfattande samhillsresurser i ansprak bér ha hog prioritet i riktlinjerna.
Det kan ocks finnas behov av riktlinjer inom mer avgrinsade omraden dir behov av vigledning
bedéms vara stort.

75 Méte med Socialstyrelsen 24 april 2012.

32 RIKSREVISIONEN



Skr. 2013/14:23

Bilaga 1
RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN
Tabell 1. Aktuella nationella riktlinjer och antal rekommendationer
. Antal rekom-
Riktlinje Ar mendationer ~ Kommentar
Brést-, kolorektal- och 2007 539 Uppdaterades 2013
prostatacancer
Missbruks- och 2007 52 Uppdatering pagar
beroendevard
Hjartsjukvards 2008 340 Kompletterades 2011
Uppdatering pagar
Strokesjukvard 2009 164 Kompletterades 2011
Demenssjukdom 2010 157
Depression och 2010 265
angestsyndrom
Diabetesvard 2010 186
Lungcancer 201 68
Schizofreni 20m 43 Regeringsuppdrag
Komplettering pagar
Sjukdomsfsrebyggande 201 187
metoder
Vuxentandvard 2011 423 Regeringsuppdrag
Uppdaterades 2013
Rérelseorganens sjukdomar | 2012 274

Kéilla: Socialstyrelsen.

*) Kompletteringen av riktlinjerna fér hjirt- och strokesjukvarden resulterade i 19 nya
rekommendationer utéver de ovan redovisade fér respektive riktlinje.

Riktlinjerna innehaller ett antal rekommendationer som handlar om
vardatgirder (bade sociala och medicinska) dir behovet av vigledning dr som
storst for beslutsfattare i virden eller virdpersonal. Vanligtvis innehéller en
riktlinje mellan 150 och 200 rekommendationer, men som framgar av tabell 1
finns stora skillnader mellan riktlinjerna.

Kostnaderna fér nationella riktlinjer varierar beroende pd virdomride. Den
storsta kostnaden uppkommer i samband med framtagandet av preliminira
riktlinjer. For tio av tolv aktuella riktlinjer var den totala kostnaden nirmare 213
miljoner kronor for perioden 2008-2012, vilket redovisas i tabell 2.
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3.2

Tabell 2. Socialstyrelsens kostnader for nationella riktlinjer, perioden 2008-2012, I6pande
priser (mkr)

2008 2009 2010 201 2012 Totalt
Antal preliminara
riktlinjer - 3 5 - 1
Antal slutliga riktlinjer 1 1 3 4 1
Totalt mkr 7,6 51,1 122,4 13,1 18,4 212,6
Killa: Socialstyrelsens drsredovisningar fér 2008 till och med 2012.

Kostnadsuppgifter saknas fér riktlinjer fére 2008, vilket innebir att kostnaderna inte redovisas fér
brést-, kolorektal- och prostatacancer respektive missbruks- och beroendevérd. Kostnadsuppgifter
saknas dven fér preliminira riktlinjer for hjartsjukvard. Vidare avser kostnaden fér 2012 dven
preliminira riktlinjer som inte ingar i de tolv slutliga riktlinjerna.

I tabell 2 saknas kostnadsuppgifter for tva aktuella riktlinjer; brost-,
kolorektal- och prostatacancer samt missbruks- och beroendevérd. Dessa
publicerades 2007 och arbetet med cancerriktlinjerna pabérjades redan 2002.
Socialstyrelsen har inte kunnat ta fram kostnadsuppgifter fére 2008.

Grad av patientperspektiv i riktlinjernas
rekommendationer till virden

Riksrevisionen har analyserat i vilken omfattning det finns ett patientperspektiv
i riktlinjernas rekommendationer. Analysen utgar fran riktlinjernas
huvuddokument som vinder sig till beslutsfattare och personal inom vard,
omsorg och socialtjinst. For att genomfora analysen har Riksrevisionen anvint
en operationalisering av patientperspektivet. Varje rekommendation har
Kklassificerats utifrin den operationalisering som beskrivs i det f6ljande.

Operationalisering av patientperspektivet

Operationaliseringen av patientperspektivet bestar av atta kvalitetsdimensioner.
Dimensionerna har identifierats av Gerteis m.fl. (1993) utifrin ett stort

antal empiriska studier om vad patienter sjilva uppger ir viktigt i virden.”®
Dimensionerna speglar vil de patientcentrerade skrivningarna i hilso- och
sjukvardslagen (HSL)”. Nedan féljer en kortfattad presentation av vad som
ingar i de atta dimensionerna:

Gerteis m.fl. (1993), sida 5-11. Den attonde dimensionen tillginglig vard tillkom under senare
ar efter att det empiriska underlaget kompletterats med senare studier fran samma killa; Picker
Institute.

Hilso- och sjukvardslagen (1982:763).
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1. Respekt for patientens virderingar, preferenser och specifika behov
- virdigt bemétande
— patientens formaga och vilja till delaktighet i varden
— sjukdomens eller behandlingens inverkan pa uppfattad livskvalitet
utifrédn patientens preferenser och livsstil

2. Samordnad och integrerad vard
- vardverksamhetens organisering utifrdn patientens behov
— patientens och personalens kunskaper om vem som ir ansvarig fér den
sammantagna virden och vem man ska vinda sig till
— samstimmig kommunikation frin vardpersonal

3. Information, kommunikation och utbildning
- Dbegriplig information om den egna sjukdomen
— patientens kunskap om biverkningar och resonemang bakom fattade
beslut
— patientens kunskap och méjlighet att sjilv kunna paverka vardutfallet

4. Daglig livsforing
— smirthantering
- hjilp med daglig hygien och livsféring
— god vardmiljé for patient och anhériga

5. Kainslomdissigt stod
— stod i att hantera riddsla och dngest 6ver den egna sjukdomen

6. Engagemang fran familj och vinner
— forutsittningar for anhoriga att utgéra ett stod i varden
— patientens behov av nirhet och stéd frin anhériga

7. Kontinuitet av vird
- patienters och anhérigas kunskap om hur medicinering och andra
atgirder ska utforas efter utskrivning
— kunskap om vilka signaler och symptom som ska uppmairksammas
samt om lamplig livsféring fér att undvika en upprepning av
sjukdomstillstandet
— fortsatt vardplanering och patientens kunskap om denna

8. Tillgiinglig vird
— tillgang till sjukhus, kliniker och mottagningar
— tillgdng till specialist eller annan behandling vid remiss
— tillgang till transport
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3.2.2

En och samma rekommendation kan innehélla flera dimensioner av
patientperspektivet.”s

Analys av nationella riktlinjers innehdll

Utgéngspunkter och metod

D4 forskning visar att patientcentrerad vard ger effektivitetsvinster dr det rimligt
att ta som utgangspunkt att statens styrning bér ha en inrikining som priglas

av ett patientperspektiv. Detta bor dven gilla nationella riktlinjer, som ar avsedda
att paverka bide organiseringen och genomfbrandet av virden. Socialstyrelsen
uttrycker att riktlinjerna ska leda till god vard”® som bland annat inbegriper
patientfokuserad vard. Man kan da forvinta sig att varje riktlinje till viss del ska
innehalla ett patientperspektiv, men det finns inget sitt att avgora hur stor denna
del bor vara. Om en riktlinje ska skicka en tydlig signal till virden om virdet av ett
patientperspektiv, bor dock en relativt stor andel av riktlinjens rekommendationer
ha ett patientperspektiv. En rimlig utgangspunkt skulle kunna vara att varje
riktlinje bér ha minst en rekommendation per dimension av patientperspektivet.

Riksrevisionen har gitt igenom samtliga 2 700 rekommendationer i de tolv
nationella riktlinjerna. Varje enskild rekommendation har bedomts utifran
foljande fragestillning: Ligger rekommendationens innebérd i linje med
néigon av de itta dimensionerna av patientperspektivet? Om svaret ir ja blir
bedomningen att rekommendationen har ett patientperspektiv. Direfter tar
Riksrevisionen stillning till vilken dimension av patientperspektivet som
rekommendationen berér. Utifrin denna klassificering gor Riksrevisionen
en bedomning av i vilken utstrickning och pa vilket sitt patientperspektivet
framtrider i riktlinjerna.

Riktlinjerna ska bidra till att virden avsitter resurser fér de mest angeligna
atgirderna. Socialstyrelsen anvinder dirfor en prioriteringsskala som visar
vilka rekommendationer som bedoms vara mest effektiva for patienter

bade sett till kostnad och nytta. Varje rekommendation har tilldelats en
prioriteringsgrad mellan 1 och 10, dir 1 star fér hogsta prioritet och 10 for
lidgsta prioritet. Riksrevisionens intervjuer med olika aktérer i riktlinjearbetet
visar dock att det finns en viss osikerhet kring hur prioriteringsskalan tolkas
av mottagarna. Det dr framfor allt oklart hur de lagt prioriterade atgirderna
ska hanteras och det finns en farhiga att de allra liigst prioriterade atgirderna
inte blir utférda. Denna farhaga giller sirskilt rekommendationerna med

7 For en narmare metodbeskrivning av genomgangen, se metodbilaga i denna rapport.

79 Socialstyrelsen (2012¢), sida 2 samt Socialstyrelsen (2006), sida 6, 9—11. Malformuleringen om
att riktlinjerna ska leda till god vard aterfinns 4ven i flera av de nationella riktlinjernas férord och
inledningskapitel samt pa myndighetens webbplats: http://www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/
nationellariktlinjer/omnationellariktlinjer. Detta framkommer 4ven i Dagmardverenskommelsen
f6r 2009, sida 3.

36

RIKSREVISIONEN



Skr. 2013/14:23
Bilaga 1

RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

patientperspektiv. I diagram 2 nedan framgar darfor hur stor andel av de
patientcentrerade rekommendationerna som ir hogre (prio 1—5) respektive ligre
(prio 6-10) prioriterade.

Information och daglig livsféring ér de vanligaste dimensionerna
Information och daglig livsféring ir de dimensioner som ticks in bast i de
nationella riktlinjerna, vilket framgar av diagram 2. Dir framgar ocksa att
drygt hilften av rekommendationerna inom varje dimension har en "hégre”
prioritering.

Diagram 2. Dimensioner av patientperspektiv i samtliga nationella riktlinjer
— férdelat pa hogre respektive lagre prioritering®
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Kélla: Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Riksrevisionens bearbetning.

*) En och samma rekommendation kan svara mot en eller flera dimensioner.

De informationsinsatser som rekommenderas handlar oftast om radgivning,
kost, traning eller egenvard. De kan ocksa handla om utbildningsinsatser

for att patienten ska fa storre kunskap och forstaelse for sin sjukdom.
Rekommendationer om daglig livsféring berér ofta lindring av smirta eller
andra svara symptom, till exempel kraftigt illamédende eller andnéd vid palliativ
cancervard. De kan ocksd syfta till att underlitta fér en demenssjuk patient, till
exempel genom att anpassa bostaden, prova ut individanpassade hjilpmedel
eller pé olika sitt underlitta for individen att leva ett aktivt socialt liv.
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Att dimensionen information ir s framtridande beror till stor del pa

att riktlinjerna for sjukdomsférebyggande metoder nistan uteslutande

handlar om information och kommunikation. Detsamma kan sigas for
dimensionen daglig livsféring som till stor del forklaras av de manga palliativa
rekommendationerna i cancerriktlinjerna. Om dessa rekommendationer
exkluderas sa utjaimnas skillnaden mellan information och daglig livsféring. De
ar dock fortfarande de tva mest férekommande dimensionerna.

Fa rekommendationer om tillginglighet och kontinuitet

Nagra dimensioner foretrids i begrinsad utstrickning. Det giller sirskilt fér
tillgédnglighet, men 4ven dimensionerna kinslomissigt stéd och anhériga som
resurs. Om man tar hinsyn till andel rekommendationer med hég prioritering
faller dimensionen kontinuitet ut som mindre representerad.

Det ir fa rekommendationer som syftar till att gora varden mer tillginglig for
patienter och brukare. Av riktlinjernas totalt cirka 2 700 rekommendationer
dr det endast tolv som ber6r denna dimension. Nio av tolv riktlinjer har inte
en enda sadan rekommendation. Tjanstemin vid Socialstyrelsen menar

att det finns fi studier som belyser tillginglighetens betydelse och att det
darfor dr svart att inkludera sadana rekommendationer i riktlinjerna. Fér att
Socialstyrelsen ska rikta en rekommendation om tillginglighet krivs ocksa att
det finns etablerade metoder som kan utvirderas. I dagsliget saknas kunskap
om siddana metoder.
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I foljande cirkeldiagram presenteras resultaten férdelade per riktlinje.

Cirkelns storlek motsvarar andel rekommendationer med patientperspektiv.

Diagrammen visar att samtliga riktlinjer har rekommendationer med

patientperspektiv. Graden av patientperspektiv varierar dock stort mellan

riktlinjerna.

Figur 1. Dimensioner av patientperspektiv i varje nationell riktlinje
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Killa: Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Riksrevisionens bearbetning.
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Om malet vore att varje riktlinje skulle ha minst en rekommendation per
dimension av patientperspektivet s kan man konstatera att endast tre av tolv
riktlinjer nar upp till denna niva. Riktlinjerna for cancer (brést-, kolorektal-,
prostata-), strokesjukvard samt depression och dngestsyndrom innehaller samtliga
dimensioner av patientperspektivet. Dessa riktlinjer ger sledes varden ett stod
att utformas utifran alla aspekter av patientens perspektiv. I 6vriga riktlinjer
saknas en eller flera dimensioner.

Tva av riktlinjerna utmirker sig genom att en stor majoritet av deras
rekommendationer har ett patientperspektiv: riktlinjerna for psykosociala
insatser vid schizofreni eller schizofreniliknande tillstand och riktlinjerna for
sjukdomsforebyggande metoder. Dessa tva riktlinjer kinnetecknas av att de har
avgrinsats till att handla om patientcentrerade atgirder. Den forstnimnda
riktlinjen handlar endast om de psykosociala insatserna och inte om

sjdlva behandlingen av schizofreni. Den andra riktlinjen omfattar frimst
atgirder som syftar till att frimja mer hilsosamma levnadsvanor genom
radgivning. De rekommenderade itgirderna innehéller siledes olika typer av
informationsinsatser.

Ovriga riktlinjer har en betydligt ligre andel rekommendationer med
patientperspektiv. En iakttagelse ir att de riktlinjer som har ligst grad av
patientperspektiv oftast avser specialiserad somatisk sjukvard. Det betyder att
nationella riktlinjer inom dessa omraden i mindre utstrickning frimjar en vard
utformad utifran patientens perspektiv.

Tabell 3 visar vilka dimensioner av patientperspektivet som 4r vanligast och
vilka som saknas i varje riktlinje. Har framgar ocksa fordelningen mellan
hogre och ligre prioriteringsgrader f6r de rekommendationer som har ett
patientperspektiv.

40 RIKSREVISIONEN

50



Skr. 2013/14:23
Bilaga 1

RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

Tabell 3. Antalet dimensioner av patientperspektivet i respektive riktlinje

Andel rekom-
mendationer
Antal med hég
foretridda Saknade Vanligaste prioritering*
Riktlinje dimensi dimensi dimensi (%)
Sjukdomsfore- 1 Samtliga utom | Information 50
byggande metoder information
Vuxentandvard 4 Respekt, Information 4
anhoriga,
kontinuitet,
tillganglighet
Lungcancer 6 Tillganglighet, | Daglig 7
kinslomissigt | livsféring
stod
Missbruks- och 6 Tillganglighet, | Information Har ingen
beroendevard kansloméssigt prioriterings-
stod indelning
Rérelseorganens 6 Tillganglighet, | Information 6
sjukdomar anhoriga
Demenssjukdom 7 Tillganglighet Daglig 23
livsforing
Diabetesvard 7 Tillganglighet Information 19
Hjartsjukvard 7 Tillganglighet | Information 9
Schizofreni 7 Tillganglighet Daglig 58
livsforing
Brost-, kolorektal- och | 8 - Daglig 16
prostatacancer livsféring
Depression och 8 - Information n
angestsyndrom
Strokesjukvard 8 - Information n

Kélla: Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Riksrevisionens bearbetning.
*) Rekommendationer med patientperspektiv som har en hogre prioritering (1-5), som andel (%) av
samtliga rekommendationer inom en riktlinje.

Det ar rimligt att anta att patientcentrerade rekommendationer med hog
prioritering sinder en signal till virden om att dessa patientcentrerade atgirder
bor fa mer resurser. Tabell 3 visar att riktlinjerna fér psykosociala insatser for
schizofreni och riktlinjerna for sjukdomsforebyggande metoder har storst andel
patientcentrerade rekommendationer med hégre prioritering.
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3.3.1

Sammantagen bedomning utifran Riksrevisionens analys

Sammantaget visar genomgangen att alla riktlinjer har rekommendationer med
patientperspektiv, men att graden av patientperspektiv varierar stort mellan
riktlinjerna. Om man bara riknar de rekommendationer som prioriteras hogt
av Socialstyrelsen, blir andelen rekommendationer med patientperspektiv
visentligt mindre. De olika dimensionerna av patientperspektivet foretrids

i olika utstrickning. Antalet reckommendationer som syftar till att 6ka
tillgingligheten for patienter r mycket fa. Nio av tolv riktlinjer saknar helt
rekommendationer inom detta omrade. Aven rekommendationer som syftar
till att ge patienter kinslomissigt stéd och att se anhoriga som resurs ar fa.
Om utgingspunkten ir att varje riktlinje ska ha rekommendationer inom

alla dimensioner av patientperspektivet, si bor det finnas utrymme fér flera
rekommendationer inom dessa omradden. Detta innebir att riktlinjerna inte
skickar en tydlig signal om vikten av atgirder inom dessa dimensioner.

Riktlinjerna f6r demensvird och riktlinjerna for psykosociala insatser

for schizofreni och schizofreniliknande tillstand framstar som de mest
patientcentrerade. Bedémningen baseras pd tre kriterier: 1) férekomst

av rekommendationer med patientperspektiv, 2) antal dimensioner av
patientperspektivet som ticks in och 3) hur manga av dessa rekommendationer
som prioriteras hdgt. Dessa riktlinjer har siledes en forhillandevis hég andel
rekommendationer med patientperspektiv, rekommendationer som ticker in
ett stort antal dimensioner av patientperspektivet och forhallandevis stor andel
patientcentrerade rekommendationer med hég prioriteringsgrad.

Patient- och brukarféreningarnas uppfattningar om
riktlinjernas innehall

For att belysa vilka fragor som patient- och brukarféreningar fér fram har
Riksrevisionen analyserat patient- och brukarféreningarnas remissvar pa
nationella riktlinjer.** Riksrevisionen har ocksi genomfort 27 intervjuer med
foretridare for 24 patient- och brukarorganisationer. Se bilaga 2 fér en mer
utforlig metodbeskrivning.®

Patient- och brukarféreningarnas remissvar

Patient- och brukarféreningarnas remissvar har utgitt fran preliminira
versioner av riktlinjerna; det ir alltsa fullt mojligt att de synpunkter

8 Genomgangen 4r baserad pa inkomna remissvar till Socialstyrelsen fran sammanlagt 18 patient-
och brukarféreningar.

®  Finns som elektronisk bilaga pa Riksrevisionens webbplats www.riksrevisionen.se.
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som hir framfors har beaktats i riktlinjernas slutversioner. Remissvaren
innehaller bland annat synpunkter pa riktlinjernas kunskapsunderlag, de
hilsoekonomiska berakningarna och hur implementeringen gar till.

Riksrevisionens genomgang har fokuserat pa féreningarnas forslag till
forbittringar men belyser ocksa de omriden som féreningarna tycker dr

bra och bér bibehillas i riktlinjernas slutversion. Totalt identifierades 120
fragor som drivs i remissvaren. Majoriteten av dessa, drygt 7o procent,

berér nagon av de atta dimensionerna av patientperspektivet. Den vanligaste
dimensionen som lyfts fram i remissvaren dr den som handlar om respekt for
patientens individuella virderingar, preferenser och specifika behov. Svenska
Diabetesférbundet betonar exempelvis vikten av att patientinformationen
individanpassas och finns tillginglig pa flera olika sprak. En annan vanlig
dimension som lyfts fram giller information och kommunikation. Hjirt-
och Lungsjukas Riksforbund lyfter till exempel fram betydelsen av att ge
nyopererade hjirtpatienter information om goda levnadsvanor®=.

Synpunkter pa likemedel och medicinska behandlingar har inte nagon
framtridande roll i remissvaren. Genomgangen har endast identifierat ett

enda 6nskemal om att ligga till rekommendationer om ett visst likemedel i
riktlinjerna. Ungefir var tionde synpunkt handlar om nagon typ av behandling
(inte likemedel) som bér inkluderas, prioriteras upp, erbjudas tidigare eller
omfatta fler patienter. Genomgangen visar sammantaget att patientféreningarna
i férsta hand driver fragor som handlar om patientcentrering.

3.3.2  Intervjuer med patient- och brukarforeningar

I Riksrevisionens intervjuer framkommer att ungefir varannan férening anser
att riktlinjerna har alltfér begrinsade inslag av patientperspektiv.® Riktlinjernas
innehall kan utvecklas inom omréden som handlar om den dagliga
livsforingen, att anhoriga kan ses som en resurs och att varden bittre behéver
organiseras och anpassas efter patientens behov.

En patientforetridare ger ett exempel fran barnhjirtsjukvarden dir riktlinjen
innehaller en rekommendation om psykosocialt stéd till familjen. Foretridaren
tycker att denna rekommendation 4ven borde inkludera stéd f6r koordination
av vardagen, eftersom flera insatser behover samordnas i barnets vard

och omsorg. Foretridaren menar att det saknas ett helhetsperspektiv i
barnhjirtsjukvirden och att det heller inte finns nigot naturligt samarbete
mellan likare och habiliteringsteam.

& Med hjartpatienter avses har de som har fatt bypass-, PCI- eller ICD-behandling.

%  Riktlinjerna for demenssjukdom innehaller stora delar som handlar om grundlaggande vard och
omsorg och inte endast i fall d& det handlar om praxisskillnader eller ny forskning som maste
formed|as till varden.
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3.4

Flera patientforetridare betonar vikten av att ge patienter tydlig information
och utbildning om den egna sjukdomen och méjligheterna till egenvard.
Informationen behéver ocksa tydliggora den ofta starka kopplingen mellan
levnadsvanor och hilsotillstindet.

Nagra féreningar pekar pd den dimension som avser samordning och menar
att det centrala problemet inom till exempel psykiatrin, strokesjukvarden och
missbruks- och beroendevirden handlar om bristande samordning nir det
réder ett delat huvudmannaskap mellan kommuner och landsting.®

I bilaga 2 redovisas en sammanfattning av vad de intervjuade patient- och
brukarforeningarna anser om respektive riktlinje och vilka forbittringsomraden
som lyfts fram.

Sammanfattande iakttagelser

Sammantaget visar Riksrevisionens analys att alla riktlinjer har
rekommendationer med patientperspektiv, men att omfattningen varierar stort
mellan riktlinjerna. Andelen rekommendationer med patientperspektiv dr
avsevirt mindre om man bara riknar de rekommendationer som virderas hogt
av Socialstyrelsen. De flesta riktlinjer saknar ocksd en eller flera dimensioner av
patientperspektivet. Detta innebir att flera resurskrivande virdomraden endast
delvis far stod att utvecklas i riktning mot en mer patientcentrerad och effektiv
vard.

Riksrevisionens genomgang visar att riktlinjerna inte ger mottagarna

nagon tydlig vigledning om limpliga metoder for att gora virden litt
tillganglig for patienter och brukare. Nio av tolv riktlinjer saknar helt sadana
rekommendationer. Dimensionerna kdnslomdssigt stéd och anhériga som resurs

r ocksd svagt representerade i riktlinjerna.

Denna bild bekriftas ocksd av flera patient- och brukarféreningar som anser

att riktlinjerna bér kunna sinda en tydligare signal till varden om vikten av

ett patientperspektiv. Foreningarna saknar frimst rekommendationer om
atgiarder som kan underlitta den dagliga livsféringen och som kan méjliggéra
for anhoriga att utgéra en resurs i behandlingen samt en bittre organisering av
virden efter patientens behov.

5 Intervjuer med patientféreningar september—oktober 2012.

% Finns som elektronisk bilaga pa Riksrevisionens webbplats www.riksrevisionen.se.
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Arbetet med att ta fram riktlinjer

I foregaende kapitel konstaterades att flertalet riktlinjer saknar en eller flera
dimensioner av patientperspektivet. Om en av utgangspunkterna ir att nationella
riktlinjer kan bidra till en patientcentrerad och mer effektiv vird, finns det
anledning att analysera forutsittningarna for att kunna fora in fler dimensioner
av patientperspektivet i riktlinjerna. I detta kapitel analyseras den process som
dger rum nir en riktlinje tas fram och om ansvars- och rollférdelningen ir
effektiv for att fora in ett patientperspektiv i de nationella riktlinjerna.

Regeringens styrning

De styrande dokument som beskriver mal, syfte och inriktning med nationella
riktlinjer dr regeringens instruktion till Socialstyrelsen, regleringsbrev till
Socialstyrelsen och regeringens arliga 6verenskommelser med Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL).

Enligt Socialstyrelsens instruktion ska myndigheten verka for att hilso- och
sjukvarden och socialtjinsten bedrivs enligt vetenskap och beprovad erfarenhet.3
Dessa tva begrepp dr centrala fér hilso- och sjukvarden och socialtjansten, men
beprévad erfarenhet saknar en enhetlig definition.”” Av instruktionen framgar ocksa
att myndigheten ska ansvara for kunskapsutveckling och kunskapsférmedling
inom sitt verksamhetsomrade.® Myndigheten ska utforma evidensbaserade
riktlinjer for atgirder inom hilso- och sjukvirden samt socialtjinsten.®

& 3§ p. férordning (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen.

& Vetenskap och beprovad erfarenhet ar grunden for halso- och sjukvardsarbetet enligt 6 kap. 1§
patientsikerhetslagen (2010:659). Det saknas emellertid en definition och beskrivning av begreppet
beprévad erfarenhet. Inte heller i férarbetena (prop. 2009/10:210, bet. 2009/10:SoU22, rskr.
2009/10:342) till patientsikerhetslagen (PSL) eller andra aktuella lagar som rér vardens innehall
diskuteras vad som kan avses med beprévad erfarenhet. | forarbetena (prop. 1993/94:14 Aligganden
for personal inom hilso- och sjukvarden m.m., sida 63-65) till lagen om yrkesverksamhet pa
hilso- och sjukvardens omrade (LYHS), som var féregangaren till PSL, diskuterades bland
remissinstanserna huruvida formuleringen vetenskap och beprévad erfarenhet skulle finnas med i
lagtexten och vad som avsags med det senare begreppet. Flera instanser menar att begreppet giller
flera yrkeskategorier och bér avse vardpersonalens specifika utbildning, kompetens och erfarenhet.
Detta behdver inte endast omfatta den rent medicinska verksamheten (prop. 1993/94:14, sida 65).

3§ 2 p. férordning (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen.

8 3§10 p. férordning (2009:1243) med instruktion for Socialstyrelsen. Med evidens i detta
sammanhang menar Socialstyrelsen vetenskapligt stéd for en atgirds effekt. Vad som utgér
vetenskapligt stdd kan dock variera savil mellan som inom kunskapsomraden enligt myndigheten.
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Regeringens regleringsbrev till Socialstyrelsen har inte tagit upp arbetet

med nationella riktlinjer under senare ar. De mest aktuella skrivningarna
om riktlinjerna aterfinns i 2009 ars regleringsbrev. Dir anger regeringen
forutsittningar for arbetet med nationella riktlinjer och kvalitetsindikatorer
genom att hinvisa till den inriktning som uttrycks i den sa kallade
Dagmaréverenskommelsen mellan regeringen och SKL 2009. Myndigheten
ska dven félja upp och 6ppet redovisa resultat med utgingspunkt i god
vard.>° I regleringsbreven for dren 2009—2012 nimns endast tva riktlinjer
som dr direkta regeringsuppdrag.®' Dessa omfattar vuxentandvarden och
schizofreniomradet.o

I dldre regleringsbrev anges att Socialstyrelsen ska verka for att de nationella
riktlinjerna i 6kad utstrickning ligger till grund fér sjukvardshuvudminnens
planering och lokala virdprogram. Dir anges att myndigheten ska redovisa hur
riktlinjerna paverkar medicinsk praxis och hur myndigheten ska verka for att
riktlinjerna ska fa genomslag.?

I de arliga 6verenskommelserna mellan regeringen och Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL), de si kallade Dagmaréverenskommelserna, avsitts statliga
medel fér riktade satsningar i hilso- och sjukvérden i syfte att stimulera olika
former av utvecklingsarbete i varden. Dagmaréverenskommelsen for 2009
ir den 6verenskommelse som senast behandlade riktlinjearbetet. Dir anges
att de nationella riktlinjerna ska vara evidensbaserade och avse vard och
behandling av patienter med svara kroniska sjukdomar. Riktlinjerna ska ge
ett nationellt stéd i huvudminnens arbete med hilso- och sjukvirdsprogram
och prioriteringar.>+ Mélet 4r att de ska bidra till goda resultat och att hilso-
och sjukvardens resurser anvinds effektivt, fordelas efter behov och styrs av
systematiska och 6ppna prioriteringar.s

Vidare uttrycks att det finns behov av att utarbeta nationella riktlinjer inom
omréiden som inte ticks idag. Sjukdomar och skador som rér manga och

3

Regleringsbrev fér 2009 sida 1, regleringsbrev for 2008 sida 15-17 och regleringsbrev fér 2007
sida 20.

Regleringsbrev fér budgetaret 2012 avseende Socialstyrelsen, sida 8, regleringsbrev fér 2011, sida
11, regleringsbrev fér 2010, sida 4 och 7, regleringsbrev fér 2009, sida 4 och 5.

Socialdepartementet, Regeringsbeslut I:5 2008-03-19, $2008/996/HS (delvis), Socialstyrelsens
regleringsbrev fér 2007, sida 20 samt SOU 2007: 19, sida 258. Riktlinjerna fér vuxentandvard
utfirdades i samband med tandvardsreformens inférande 2008 och riktlinjerna inom schizofreni
utifran behovet av ett gemensamt kunskapsstéd for kommuner och landsting.

Regleringsbrev fér 2006, sida 4 respektive 2007, sida 4. Dessa skrivningar aterfinns éven i
regleringsbreven fér 2004 och 2005. Fran och med 2008 hinvisar regeringen till den arliga
Dagmaréverenskommelsen.

94 Dagmaroverenskommelse 2009, sida 6. Socialstyrelsens uppdrag att stédja
sjukvardshuvudminnens arbete uttrycks endast med denna formulering.

Dagmaréverenskommelse fér 2007 (sida 4-5), 2008 (sida 5) och 2009 (sida 6).
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tar omfattande samhillsresurser i ansprak bor ha hog prioritet. Det kan
ocksa finnas behov av riktlinjer inom mer avgrinsade omraden dir behov av
vigledning bedoms vara stort.?®

I samma Dagmaréverenskommelse framkommer ocksa att Socialstyrelsen
har i uppdrag att f6lja upp nationella riktlinjer. Uppf6ljningarna av nationella
riktlinjer ska sa lingt det dr majligt baseras pa nationella kvalitetsindikatorer
som speglar olika aspekter av god vard och som dr méjliga att kontinuerligt
registrera och folja upp via registerdata.?”

Socialstyrelsens tolkning av uppdraget

Socialstyrelsens 6vergripande mal fér riktlinjerna ér att de ska bidra till en

god vérd for patienter och brukare.”® Med god vard menar Socialstyrelsen att
varden ska vara kunskapsbaserad och dndamalsenlig, siker, patientfokuserad,
kostnadseffektiv, jimlik och ges i rimlig tid.>® Begreppet god vard ar
operationaliserat utifrin hilso- och sjukvardslagens krav pd god vard.~°
Myndigheten har inte tydligt uttryckt att nationella riktlinjer 4r ett medel for att
frimja patientperspektivet, men patientfokuserad véird ingér i det 6vergripande
malet for riktlinjerna.”

En nationell riktlinje ska inriktas pa tillstand eller problem dir behovet av
vigledning ir stérst, dir kunskapsliget dr osikert, dir férhallandet mellan
kostnader och nytta ir osiikert, dir omotiverade praxisskillnader finns,

pa etiskt svéra fragor eller dir professionerna dr oeniga.”* Riktlinjerna ar
tinkta att vara ett stod vid prioriteringar och ge vigledning for beslutsfattare
(politiker och ledande tjinstemiin), socialtjinstpersonal och tand-, hilso- och
sjukvardspersonal om vilka behandlingar och metoder som olika verksamheter
ivard och omsorg bér satsa resurser pa.'*s

9 Dagmardverenskommelse 2009, sida 6.

Dagmaréverenskommelse 2009, sida 6. Inom vard och omsorg anvinds indikatorer, dvs. matt,
for att analysera verksamheten. Indikatorerna ska vara matbara sa att de kan ge en indikation om
hur resultaten ser ut.

Socialstyrelsen (2012c), sida 2 samt Socialstyrelsen (2006), sida 6, g—11. Malformuleringen om
att riktlinjerna ska leda till god vard aterfinns dven i flera av de nationella riktlinjernas férord och
inledningskapitel samt pa myndighetens webbplats: http://www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/
nationellariktlinjer/omnationellariktlinjer. Detta framkommer &ven i Dagmardverenskommelsen
fér 2009, sida 3.

9 Socialstyrelsen (2006) och Socialstyrelsen (2009b).
2 a § hilso- och sjukvardslagen (1982:763).

' Socialstyrelsen (2006) och Socialstyrelsen (2009b).
°2 Méte med Socialstyrelsen 24 april 2012.

% Socialstyrelsen (2012¢), sida 2.
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Att ta fram en riktlinje

I nuliget finns ingen egentlig process for att vilja ut ett helt nytt
riktlinjeomrade. Ett kriterium ir dock att nationella riktlinjer ska tas fram pa
omraden som omfattar en stor grupp med en svir kronisk sjukdom som tar
omfattande samhillsresurser i ansprik. En del riktlinjer tillkommer pd initiativ
av regeringen, som exempelvis riktlinjerna fér vuxentandvard. Socialstyrelsen
papekar att har man vil tagit fram en riktlinje pa ett omride si méste den
underhallas, dvs. uppdateras nir ny forskning och information kommer."*

Att ta fram en riktlinje kan ta flera ar och under den tiden har ofta upp emot
hundra personer involverats. Varje riktlinje tas fram i en projektorganisation
som leds och samordnas av en projektledare vid Socialstyrelsen.

I organisationen finns dessutom ett flertal arbetsgrupper med externa experter
som representerar olika sakkunskaper. Varje sidan arbetsgrupp leds av en
ordférande som rapporterar till projektledaren.'*s Vid enstaka tillfillen har
patientféretridare ingdtt i nigon av dessa arbetsgrupper.©®

Arbetet inleds med att Socialstyrelsens projektledare avgrinsar riktlinjens
omfattning i samridd med sakkunniga, huvudmin, berérda myndigheter samt
patient- och brukarforeningar. Detta samrad sker ofta i form av en hearing dar
de medverkande far uttrycka synpunkter pa riktlinjens évergripande inriktning.
Ibland presenterar Socialstyrelsen ett firdigt utkast till avgrinsning, ibland
har hearingen ett mer forutsittningslost forhdllningssitt. Efter samradet
sammanstiller projektledaren, tillsammans med négra utvalda experter,
tillstind*” eller problem dir man bedémer att varden dr i sarskilt behov

av vigledning. Dessa tillstind kopplas sedan till tgérder® och bildar sa
kallade tillstands- och dtgirdspar. Det ir sadana tillstinds- och atgirdspar som
tillsammans utgor rekommendationer i de firdigstillda riktlinjerna.

Direfter anlitas en faktagrupp med vetenskapligt vilmeriterade experter.
Faktagruppen gor en systematisk s6kning efter litteratur om olika
atgirders effekter pa de angivna tillstainden. I forsta hand eftersoks
kunskapséversikter som innehéller minst tvd randomiserade kontrollerade

1°4 Fokusgrupp med projektledare 2012-10-01.

%5 Socialstyrelsen (2012¢).

1% Intervju med enhetsledning, enheten fér nationella riktlinjer, Socialstyrelsen 2012-09-27 samt
projektledare fér nationella riktlinjer 2012-10-12.

7 Med tillstand avser Socialstyrelsen ett hilsotillstand i samband med sjukdom,
funktionsnedsittning eller levnadsvana som till exempel fetma eller daglig rékning.

%8 Med atgard avses bade faktisk medicinsk behandling och férebyggande, diagnostiska och
uppféljande atgarder.
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studier.* Litteraturgenomgéngen utgér tillsammans med en hilsoekonomisk
bedémning riktlinjernas vetenskapliga underlag.

En annan arbetsgrupp, prioriteringsgruppen, tar fram ett forslag till rangordning
av alla tillstinds- och atgirdspar. Arbetsgruppen utgir frimst fran hur allvarligt
tillstandet ir, vilken effekt atgirden har och hur kostnadseffektiv den ir. Utifrin
denna bedémning tilldelas varje tillstainds- och atgirdspar en siffra mellan 1
och 10" som ska férmedla hur angeliget det ir att virden satsar resurser pd
den rekommenderade atgirden. Tillstinds- och dtgirdsparen kan ocksa vara
klassade som icke-gora, det vill siga tgirder som inte bor utforas alls av virden,
eller FoU (forskning och utveckling), det vill siga atgirder som virden inte bor
utfora rutinmissigt.

Nir prioriteringsarbetet dr slutfort sammanstills en preliminir version av
riktlinjerna. Utifrdn den kan beslutsfattare i varden géra en konsekvensanalys
av hur riktlinjerna kan komma att paverka deras verksamhet. Oftast far en
referensgrupp med bland annat patient- och brukarféretridare ge synpunkter
pé firdiga utkast av riktlinjerna. Aven allménheten har méijlighet att inkomma
med synpunkter via e-post. Nir resultatet av dessa konsekvensanalyser har
beaktats, publiceras en slutlig version av riktlinjerna."

Kunskapsbasen for riktlinjearbetet

De evidensbaserade riktlinjer som Socialstyrelsen tar fram ska frimja god
vard." I det ligger att den vird som ges med stéd av riktlinjerna bland annat
ska vara siker och utg fran patienternas behov. Nir nationella riktlinjer

tas fram for ett visst omrade behovs kunskapsunderlag. Socialstyrelsen gér
inga egna studier, utan ir beroende av befintliga kunskapsunderlag. Fér att
Socialstyrelsen ska kunna rikta en rekommendation krivs god kunskap om
savil det identifierade tillstindet som tinkbara dtgirder kopplade till detta
tillstind. Det innebir att bade tillging till och virdering av befintlig kunskap pa
det omrade som riktlinjen giller blir styrande for hur riktlinjen utformas och
for vilka rekommendationer som viljs ut och rangordnas i riktlinjerna.

Det vetenskapliga underlag som anvinds i arbetet med att ta fram en riktlinje

'°9 Randomized controlled trial (RCT). Dessa typer av interventionsstudier innebér att man later
slumpen avgéra vilka individer som far ta del av insatsen. Studien 4r kontrollerad satillvida att det
finns en jimférelsegrupp.

Lag siffra betyder hégt prioriterad rekommendation, hég siffra betyder lagt prioriterad
rekommendation.

Socialstyrelsen (2012¢) och fokusgrupp med projektledare 2012-10-01.

Socialstyrelsen (2012¢), sida 2.
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virderas med hjilp av en modell som benimns GRADE™. Modellen anvinds
som instrument for att klassificera styrkan pa det vetenskapliga underlaget
genom att identifiera studier med hogt bevisvirde och hog tillférlitlighet. Detta
illustreras i nedanstiende bild.

Figur 2. Socialstyrelsens virdering av studiers bevisvirde

Randomiserade
kontrollerade studier

INTERVENTIONSSTUDIER
Kohortstudier

Fall-kontrollstudier

Fall-kontrollstudier,

konventionella
OBSERVATIONSSTUDIER
Tvérsnittsstudier

Fallbeskrivningar

Ekologiska studier

Kalla: Socialstyrelsen.

I GRADE-modellen virderas randomiserade kontrollerade studier hogst,

foljt av olika typer av observationsstudier.* I de fall det saknas studier av
tillrickligt hog kvalitet for att utlidsa olika insatsers effekter, ges majlighet till ett
konsensusforfarande hos de medicinska experterna. De ges méjlighet att anonymt
ta stillning till en rad fragor utifran beprévad erfarenhet (konsensuspanel).

Om det saknas studier med tillricklig tyngd enligt GRADE-modellen, och
konsensusforfarandet inte ger nigra majligheter att virdera kunskaper som ér

av betydelse for patientperspektivet, sa finns det i riktlinjearbetet ingen faststilld
modell for att ta tillvara sddan kunskap, till exempel fran patienter och brukare.

Inom forskningsfiltet missbruks- och beroendevard och socialt arbete
anvinds begreppet evidensbaserad praktik (EBP)™. EBP inkluderar (1)
forskningsevidens, (2) beprévad erfarenhet och (3) brukarens/patientens
kunskap. Kunskapsvirderingen i det nuvarande riktlinjearbetet kan sigas ske
utifran de tva forsta delarna av EBP; forskningsevidens och professionernas
beprovade erfarenheter. I missbruksriktlinjerna anvindes ocksa den tredje

"3 GRADE-systemet (www.gradeworkinggroup.org) r ett internationellt vedertaget system for
kunskapsvardering.

"4 Randomized controlled trial (RCT). Dessa typer av interventionsstudier innebér att man later
slumpen avgéra vilka individer som far ta del av insatsen. Studien &r kontrollerad satillvida att
det finns en jimférelsegrupp. Observationsstudier innebir att ingen aktiv atgiérd utférs. Nagra
exempel ir tvirsnittsundersskning och kohortundersékning.

EBP ir enligt Socialstyrelsen synonymt med evidensbaserad medicin (EBM). Begreppet har sin
utgangspunkt i forskning, medicinsk praktik och patientens varderingar.
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kunskapsformen — patientkunskap — men detta har nu Socialstyrelsen gatt ifrin
med motiveringen att EBP endast avser det individuella vardmétet, till skillnad
fran riktlinjerna som giller pa gruppniva.m®

Regeringen har i ett annat ssmmanhang uttryckt att det ar viktigt att kunna

ta tillvara kunskap i de fall da det vetenskapliga underlaget ir bristfilligt eller
otillrickligt, men dir behoven av vigledning ar stora. Regeringen har gett ett
antal myndigheter”” med ansvar fér kunskapsstyrning i uppdrag att utveckla
modellen for god vard. I uppdraget ingar att sarskilt ge férslag pa hantering av
omraden dir det finns begrinsad eller otillricklig kunskap, men dir behoven
av vigledning ir stora. I sitt svar pa uppdraget féreslar myndigheterna att ett
otillrickligt eller bristfilligt vetenskapligt underlag inte bér ses som ett tillrickligt
skal for att avstd fran att ta stillning i frigan. Myndigheterna féresprakar istallet
en anvindning av alternativa metoder och kunskapskillor. De foreslagna
metoderna inkluderar beprovad erfarenhet, men ocksa kvalitativa studier eller
andra informationskillor, till exempel uppféljningar och utvirderingar."®

Patientperspektiv i avgrinsning av problem och dtgérder samt
virdering av kunskap

Avgérande for att kunna féra in mer patientperspektiv i nationella riktlinjer
ar bade hur problemomriden och atgirder inom det valda riktlinjeomradet
avgrinsas (identifieras) och hur kunskapsunderlagen till dessa tas fram

och virderas. Detta avgor vilka frigeomraden inom riktlinjen som kommer
med i den slutliga versionen, vilka rekommendationerna blir och vilken
prioriteringsgrad rekommendationerna fir. Det framgar av intervjuer och
fokusgrupper att aktorerna har olika synsitt i frigan om kunskapsvirdering
och problemformulering.

Projektledarna vid Socialstyrelsen uttrycker tydligt att kirnan i riktlinjerna ska
utgoras av vetenskaplig evidens. Man menar att det dr tonvikten pa evidens
som ger styrmedlet dess legitimitet i hilso- och sjukvarden. Féreslagna
rekommendationer méste dirfor enligt Socialstyrelsens projektledare ta

sikte pa problem som kan formuleras pa ett sitt som mojliggor sékning av
vetenskaplig litteratur. Man hinvisar ocksa till Socialstyrelsens instruktion som
uttrycker att riktlinjerna ska vara evidensbaserade. Projektledarna ser samtidigt
flera exempel pa att bristande forskningsunderlag begrinsar riktlinjearbetet.

"6 Fokusgrupp med projektledare 2012-10-12.

"7 Socialstyrelsen, Likemedelsverket, Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU), Statens folk-
hlsoinstitut (FHI), Smittskyddsinstitutet (SMI) och Tandvards- och lakemedelsférmansverket (TLV).

"8 Socialstyrelsen (2012a), sida 15 och 16.
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Hela smirtomradet i riktlinjerna fér rérelseorganens sjukdomar exkluderades
delvis pa grund av detta.”

De flesta patient- och brukarféreningar framhaller att en tillricklig kunskapsgrund
forutsitter en breddning sa att deskriptiva studier och patientkunskaper utgér
en tydligare del av kunskapsunderlaget.>> Denna uppfattning delas av nigra
professionsrepresentanter som har varit delaktiga i riktlinjearbetet. Inom
hjirtsjukvarden nimns till exempel att det finns minga deskriptiva studier som
de anser har god vetenskaplig grund och som belyser frigor som ar viktiga ur
patientens perspektiv. Sadana studier hade kunnat tillféra ett mervirde i arbetet
med hjirtriktlinjerna, vars vetenskapliga underlag till storsta delen baseras pa
forskning med tonvikt pd randomiserade kontrollerade studier.'

En intervjuad extern expert som var delaktig i riktlinjerna fér hjirtsjukvard
menar att rekommendationerna i hégre utstrackning skulle kunna handla om
patientens behov av information och hantering av tillvaron. Fér till exempel
hjirtpatienter som har en inopererad implanterbar defibrillator (ICD) ir det
vanligt med oro och ridsla. En konkret rekommendation skulle da kunna
handla om oro och ridsla vid ICD, och sjilva dtgirden skulle kunna vara

att vardpersonalen erbjuder patienten samtal och stod for att minska oron.
En sidan rekommendation var svér att féra in i hjartriktlinjerna eftersom
denna atgird bedémts sakna tillricklig evidens. For att kunna rikta en
rekommendation till virden om hantering av detta tillstind bér alternativa
kunskapskillor eftersokas, som exempelvis professionernas beprévade
erfarenhet och patientens kunskaper om vad som fungerar i praktiken.=

En ordférande i faktagransknings- och prioriteringsgrupperna menar att

man kan ha en 6ppnare syn pd evidens for att frimja ett patientperspektiv i
riktlinjerna. Arbetsgruppen med de medicinska experterna har ibland haft
stora ambitioner i det férsta urvalet av rekommendationer, men virderingen av
vetenskapliga studier har inneburit att de rekommendationer som exempelvis
bygger pa deskriptiva studier inte har kommit med i slutversionen av
riktlinjerna. Det instrument som anvinds for kunskapsvirdering skulle kunna
omtolkas sa att evidensbegreppet rymmer fler kunskapskillor. Detta skulle i sin
tur kunna éppna fér mer patientcentrerade rekommendationer.”

"9 Intervju med enhetsledning, enheten fér nationella riktlinjer, Socialstyrelsen 2012-09-27 samt
projektledare fér nationella riktlinjer 2012-10-12.

Intervjuer med patientféreningar under september—oktober 2012.

' Intervjuer med externa experter som medverkade i riktlinjerna fér hjirtsjukvard och i riktlinjerna
for diabetesvard.

Intervju med extern expert i riktlinjearbetet inom hjartsjukvard 2012-10-05 och
e-postkorrespondens 2013-01-23. Experten medverkade i prioriteringsgruppen fér hjartsvikt i
2008 4rs riktlinjer.

Fokusgrupp med ordférandena 2012-10-31.
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Vidare framkommer i fokusgruppen med ordférande att forskningstunga
diagnosomraden limnar mindre utrymme for patientcentrerade
rekommendationer. Pa omraden dir det finns manga randomiserade
kontrollerade studier, som i till exempel cancer- och hjirtsjukvard, tenderar
férslag pa rekommendationer som bygger pa annan kunskap att tringas undan.
Pa omraden dir det finns firre randomiserade kontrollerade studier, blir
villkoren mer utjamnade och de mer patientcentrerade rekommendationerna
kan ha stérre chans att komma med i riktlinjerna.’>

Patientforeningar pekar pd samma typ av problematik. Inom
likemedelsindustrin genomférs méanga vetenskapliga studier som virderas
hogt i den modell f6r kunskapsvirdering som Socialstyrelsen anvinder.

Inom omraden som till exempel rehabilitering och smirthantering, dir
finansieringen ir svagare, genomférs inte randomiserade kontrollerade
studier i samma utstrackning. Detta kan leda till att reckommendationer om
likemedelsbehandlingar fir hogre prioritet pa bekostnad av patientcentrerade
rekommendationer.

En professionsrepresentant for Riksforeningen for alkoholmottagningar (RAM)
menar att evidensbaserade behandlingsstudier borde kompletteras med mer
processinriktade studier av arbetssitt. Foretridaren menar att sjilva arbetssittet
har stor inverkan pa brukarens/patientens motivation till behandling. Inom
missbruksvirden ir just motivationen en starkt bidragande faktor fér ett bra
behandlingsresultat.

Patientkunskap

I Riksrevisionens intervjuer med patient- och brukarféreningarna samt i
organisationernas remissvar identifierades tre olika typer av patientkunskap
som skulle kunna tillféra virde i riktlinjearbetet: (1) erfarenheter om
behandlingsmetoders effekt, (2) problemformulering ur ett patientperspektiv
och (3) kinnedom om kunskapssammanstillningar. Nedan ges ndgra exempel
som illustrerar dessa olika typer av patientkunskap.

1) Erfarenheter av behandlingsmetoders effekt

I riktlinjerna for schizofreni och schizofreniliknande tillstind rekommenderas
olika metoder fér att samordna vardagen for mélgruppen. Enligt en foretridare
for féreningen Nationell samverkan fér psykisk hilsa (NSPH) tycker deras
medlemmar att metoden personligt ombud dr mycket bra. Riktlinjerna
rekommenderar dock en liknande metod som heter mindre intensiv case
management enligt resursmodellen. 1 riktlinjerna konstateras att personligt ombud

4 1bid.
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sorterar under denna grupp. Patientféreningen menar dock att det finns
betydande skillnader mellan metoderna. Deras erfarenheter ir att personligt
ombud ger bittre resultat. Patientféretridaren beskriver att metoden personligt
ombud avvecklas pd manga hall i landet och hade girna sett att riktlinjerna tog
tydligare stillning f6r den svenska modellen med personligt ombud.

Samma patientféretridare ger ett annat exempel utifran de bada
behandlingsmetoderna kognitiv beteendeterapi (KBT) och psykodynamisk terapi.
KBT har fatt en generellt hogre rangordning dn psykodynamisk terapi, vilket
har resulterat i en stor inomprofessionell debatt. Brukarna har dock ingen asikt
om vilken metod som fungerar bist utan framhaller att bada terapierna bér
erbjudas eftersom behandlingsmetoderna passar olika bra f6r olika individer.
Patientforetridaren framhaller dven att forskning visar att brukare som fir vilja
behandling blir mer motiverade och tillfrisknar snabbare.

2) Problemformulering ur ett patientperspektiv

Patientforetradare pa canceromradet framhaller att linga vintetider 4r psykiskt
nedbrytande. Det handlar delvis om personer som misstinker att de har cancer
och fir vinta pa besked efter provtagning. Hir leder lang vintan pa besked

till onddig oro, oavsett om beskedet dr positivt eller negativt. Det handlar

ocksd om personer som fatt besked om tumér och som far vinta flera veckor
pa behandlingsstart. Patientforetridare menar att denna vintan ir onédigt
pafrestande och leder till stor psykisk ohilsa for patienter och anhériga. Om
riktlinjer fér cancervard inte inkluderar vintetider sa forbiser de ocksa ett stort
problem ur patientens perspektiv.

3) Kinnedom om kunskapssammanstillningar

Flera patientforetridare har genom egna nitverk och egenfinansierade studier
kinnedom om undersékningar och sammanstillningar som beror det egna
viardomradet. Denna kunskap kan illustreras med f6ljande exempel inom
hjartsjukvarden.

Det finns tydliga brister i virden nir det giller att informera patienter om

vad de kan gora sjilva i den egna varden fér att forhindra aterfall. Hjart- och
Lungsjukas Riksfoérbund har dirfor finansierat en studie om information och
levnadsvanor bland patienter i Sverige som behandlats med ballongvidgning
(PCI)™. Studien visar att en Gvervigande majoritet tror att de r helt aterstillda
efter ingreppet och att orsakerna till hjirtproblemen ir genetiska. Bristen pd

' Utredningsinstitutet HANDU AB (2012).
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information om vikten av fysisk traning, kost och andra livsstilsfrigor leder

till att patienter behaller gamla levnadsvanor och viljer bort rehabilitering. P
basis av detta menar Hjirt- och Lungsjukas Riksforbund att riktlinjerna om
hjartsjukvard bor ligga storre fokus pa informationsinsatser om behandlingens
syfte och resultat samt om hur goda levnadsvanor kan forebygga aterfall.»®

Ytterligare ett exempel kan himtas fran missbruksvarden. Socialstyrelsens
projektledare beskriver en hypotetisk situation dir en missbrukande patient
vill vara pa ett behandlingshem, men forskning visar att KBT &r en bittre
behandling. I denna situation anser projektledarna att kunskap om vilken
atgird som ger bist nytta och minst skada maéste vara styrande, dvs. att
varden inte ska vara 6nskemalsstyrd.” Patientféreningar hanvisar dock

till forskning som visar att motivationen f6r behandling ir avgérande fér
behandlingsresultatet och att det dirfér ir viktigt att fa vilja behandlingsmetod.
Som exempel nimns att vissa patienter har negativa erfarenheter fran
skolans virld och darfor har svart att tillgodogéra sig KBT-behandling

som kan uppfattas likna en skolsituation med hemuppgifter osv. For att
patienten ska kunna gora aktiva och vilinformerade val krivs samtidigt att
varden ger mottagaranpassad information om f6r- och nackdelar med olika
behandlingsmetoder.

Patient- och brukarféretridarnas roll

Socialstyrelsen har provat olika losningar for att fa med patienterfarenheter
i riktlinjearbetet. I arbetet med riktlinjer fér depression och dngestsjukdom
utvecklades en sirskild modell® for att integrera patienters och nirstiendes
perspektiv i riktlinjearbetet. Modellen har dock inte tillimpats generellt i
riktlinjearbetet.

Socialstyrelsens projektledare for riktlinjearbetet ger exempel pa tvd forsck

att involvera patientforetridare i andra arbetsgrupper in i referensgrupp.

I cancerriktlinjerna deltog patientféretridare vid ett mote med
prioriteringsgruppen. Projektledarnas uppfattning ir att det var svart for
patientforetridarna att delta i samtalet med experterna nir det skedde vid ett
enstaka tillfille. Patientféretridarnas medverkan var ett férsta steg, men for att
utveckla patientmedverkan anser projektledarna att patientféretridarnas roll i
gruppen maste tydliggéras. Ordférandena i fakta- och prioriteringsgrupperna

26 Det finns sarskilda riktlinjer om sjukdomsférebyggande metoder. Dessa riktar sig till samtliga
patienter och framst till primarvarden.

"7 Fokusgrupp med projektledare 2012-10-01.

2 Socialstyrelsen och Linképings universitet (2008).
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har dock en mer positiv uppfattning om patientféretridarnas medverkan. De
menar att patientféretridarna pé flera punkter har tillfért ny viktig kunskap
som ocksa paverkat riktlinjernas innehall.

I riktlinjerna for palliativ vard dvervigde projektledningen att involvera
patientforetridare for att bredda kunskapsunderlaget med beprovad erfarenhet
dé evidensen var otillricklig. Man valde dock att inte préva denna metod eftersom
man ansag att patienter framfor allt kan uttala sig om sin egen specifika situation,
till skillnad fran en expert som kan generalisera for hela patientgruppen.

Flertalet av de intervjuade patient- och brukarféreningarna menar att nationella
riktlinjer som verktyg 4r bra, men att riktlinjearbetet inte har lyckats utgd ifrin
ett patient- och brukarperspektiv i framtagningsarbetet. Flera av de omraden som
foreningarna anser 4r angeligna kommer inte med i riktlinjerna. Féreningarna
anser ocksa att de patientcentrerade atgirder som finns i riktlinjerna prioriteras
for lagt. Flera foreningar betonar att de har fatt gehor for sina fragor och

ett bra bemétande av Socialstyrelsen. De upplever dock att deras forslag till
rekommendationer inte kommer med i den slutliga versionen av riktlinjerna. De
efterfrigar ocksd en storre 6ppenhet att ta med patienternas varderfarenheter och
kunskaper i arbetet med att prioritera olika rekommendationer.

Méjligheter och hinder fér att involvera patientféreningar

De flesta patient- och brukarfsreningar vill medverka i riktlinjearbetet. Nagra
féreningar uttrycker dock att det behéver skapas bittre forutsittningar for att
medverkan ska bli verkningsfull. Féreningarna har olika uppfattningar om nar
i framtagningsprocessen de bor involveras. Nagra menar att de bor involveras
dé det finns ett bra kunskapsunderlag. Andra menar att de bér komma in
tidigare i processen for en mer 6ppen dialog och reellt inflytande. Vissa
foéreningar papekar att det kan uppsté svarigheter da de triffar expertgrupper.
Deras synpunkter kan framstd som lekmannamissiga och blir inte foremal for
diskussion. Sammankomsterna far da karaktiren av informationsméten.

Projektledarna pa Socialstyrelsen menar att nyttan med att involvera en patient-
och brukarférening till stor del 4r beroende av den enskilda féreningens
karaktir. Vissa foreningar ir vil organiserade och har djupa kunskaper inom
sitt sjukdomsomréde, bland annat genom egenfinansierad forskning. Nigra
projektledare menar att vissa patient- och brukarforeningar ir sa starka och
etablerade att detta kan leda till att svagare foreningar fir mindre utrymme.
Andra féreningar ir mer 16st sammansatta och kan av den anledningen endast
representera en mindre andel av patienterna inom sitt sjukdomsomrade.

Att patientféreningar har olika férutsittningar och styrka kan dirfér vara
problematiskt menar projektledarna.
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En del projektledare menar ocksa att patient- och brukarféreningar ibland
har kopplingar till industrin eller att de har ungefir samma asikter som
professionen i manga fragor, vilket bidrar till att patientforetradarna inte
tillfér sa mycket i arbetet. Projektledarna nimner ocksi att riktlinjearbetet ar
komplext och svart for patientforetridare att sitta sig in i.

Flera av projektledarna betonar att patient- och brukarféreningarna ar

en viktig samarbetspartner i riktlinjearbetet utifrin ett forankrings- och
legitimitetsperspektiv. Nir patientforetridarna deltar i arbetet far riktlinjerna
storre legitimitet bland patienterna, vilket ocksd underlittar implementeringen.
Projektledarna ger dock inga exempel pa att patientforetridare har tillfort
néagon ny kunskap i arbetet. Det fors heller inga sirskilda resonemang om hur
man skulle kunna fi ut mer av patientforetridarna eller pa annat sitt féra in
patientens perspektiv i riktlinjearbetet.’>o

Flera av ordférandena pa canceromradet beskriver att patientforeningar ir med
och diskuterar i vissa moment av riktlinjearbetet. Men de representerar ofta en
ganska liten och frisk grupp och mer sillan de sjuka patienter som mest berors
av riktlinjerna. Nagra ordférande anser dock att patientféreningarna tillfér mer
iarbetet in forvintat. I de fall da patientféreningar har medverkat i arbetet
med att definiera tillstinds- och atgirdspar har de kunnat peka pa saker som
andra inte sett. Flera av dessa papekanden har kunnat beaktas och inkluderas

i skrivningarna. Patientféreningarnas synpunkter har i dessa fall varit lika
relevanta som professionsrepresentanternas. Den allminna meningen

tycks vara att patientféreningarna har agerat ansvarsfullt och balanserat i
riktlinjearbetet och inte drivit egna sirintressen. Ordférandena 4r ocksa
Gverens om att foreningarna inte drivit frigor som ir kostnadsdrivande.

Flera ordférande menar att viintetider ir ett exempel pa att man inte har
kunnat hantera patientforetridarnas synpunkter pa ett bra sitt i riktlinjearbetet.
Ordférandena uttrycker férstéelse for att lang vintan fran till exempel
cancerbesked till behandlingsstart kan vara oerhort péfrestande fér patienten.
De menar dock att det saknas studier med tillricklig evidens som belagger

att vintetiden i sig medfor en medicinsk risk. Socialstyrelsen har darfor inte
inkluderat rekommendationer om vintetider i riktlinjerna.’®

29 Fokusgrupp med projektledare 2012-10-01.

' Fokusgrupp med ordférande 2012-10-31.
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Olika syn pa riktlinjernas syfte och mal

Hur de olika aktorerna ser pa riktlinjernas syfte och mal, det vill siga vad
riktlinjerna ir till f6r och vad de kan forvintas astadkomma, ir av betydelse
for hur riktlinjerna utformas. Det framgar av intervjuer och fokusgrupper att
aktorerna har delvis olika synsitt i denna fraga.

Vid Riksrevisionens intervju med tjinstemdn vid Socialdepartementet framkommer
att riktlinjerna i forsta hand uppfattas som ett stéd for malgruppen likare i valet
mellan behandlingsmetoder. Det vergripande malet med riktlinjer 4r att de

ska leda till god vard. Nir det giller att frimja en patientcentrerad vird hinvisar
tjdnsteméinnen till andra insatser som syftar till att stirka patientens stillning i
varden. Nigra exempel som nimndes var regeringens satsningar pa personliga
e-tjinster via hilsokonton och den pagiende Patientmaktutredningen i syfte att
stirka patienters tillging till och inflytande 6ver varden.

Socialstyrelsen betonar i olika sammanhang att riktlinjerna ska formedla bista
tillgangliga kunskap om effekterna av olika behandlingsmetoder. De ska sirskilt
fokusera pa omraden dir det finns praxisskillnader, hoga kostnader, tveksamhet
om nytta, etiskt svira fragor och dir det finns en oenighet inom professionerna.
Malgruppen ir frimst de som planerar och fordelar resurser, det vill siga
verksamhetschefer, politiker och tjinstemin i landsting och kommun.
Riktlinjerna ska dven ge stod at vardpersonal i den konkreta vardsituationen.s

I Socialstyrelsens vigledning+ anges att riktlinjerna ska leda till "god vard”,
det vill siiga vird som ir kunskapsbaserad, siker, patientfokuserad, effektiv,
jamlik och ges i rimlig tid. I fokusgrupper med Socialstyrelsens projektledare
forefaller uppfattningen dock vara att riktlinjearbetet fraimst ska handla om
tva av dessa dimensioner, nimligen kunskapsbaserad och effektiv vard.
Dimensionen patientfokuserad vard ar saledes inte lika hogt prioriterad.s
Socialstyrelsen menar att riktlinjernas syfte delvis varierar beroende pa

vilket sjukdomsomrade som avses. I hjirtsjukvarden handlar det mer om

att utvirdera olika teknologier och behandlingsmetoder medan riktlinjer for
demensvarden syftar till att hoja den generella vardkvaliteten.

Riktlinjernas projektledare anser att virden bor vara patientcentrerad men stiller
sig mer tveksamma till om nationella riktlinjer ar ritt medel for att na dit. Man
menar att patientcentrerad vird huvudsakligen handlar om ett férhallningssitt

Intervju med tjinstemin vid Socialdepartementet 2012-10-02.

Méte med Socialstyrelsen 24 april 2012.

Socialstyrelsens (2012c) och intervju med Socialstyrelsens enhetsledning fér nationella riktlinjer
2012-09-27.

%

Socialstyrelsen (2006).

Fokusgrupp projektledare 2012-10-01 och 2012-10-12.
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ivarden och att riktlinjer har en tydlig ingang i ett konkret val mellan
behandlingsmetoder. De menar att virden ska utga frin patientens behov men
inte vara 6nskemalsstyrd.s°

Ordférandena for faktagransknings- och prioriteringsgrupperna pa canceromradet
betonar, precis som projektledarna, att patientcentreringen inte far gi sa langt
att varden blir 6nskemalsstyrd. Man anser dock att riktlinjerna kan och bor
frimja en patientcentrerad vard.””

De flesta patientforeningar uppfattar att syftet med nationella riktlinjer ir att
uppnd en likvirdig och effektiv vird; att riktlinjerna anger en slags miniminiva
for vardens innehll och hur olika metoder ska prioriteras. Rekommendationerna
uppfattas ange vad varden bor gora for att effektivisera verksamheten. Trots
kinda problem med riktlinjernas inverkan pa virden (se avsnitt 6.2) anser
féreningarna att nationella riktlinjer ar ett etablerat styrmedel som ocksa bér
nyttjas for att styra varden i riktning mot en tydligare patientcentrering.®

4.7 Riktlinjer i férhallande till lagstiftning

Ett tema som kommer upp i intervjuer med savil tjinstemin vid
Socialstyrelsen som med ordférande i fakta- och prioriteringsgrupper ar hur
de patientcentrerade formuleringarna i hilso- och sjukvardslagen (HSL)3®

ska tolkas. Det dr framfGr allt den del av lagtexten som giller vardgivarnas
skyldighet att ge individanpassad information som man anser begrinsar
mojligheten att inkludera rekommendationer om informationsinsatser i
riktlinjerna."° Detta motiveras med att man inte kan sitta en prioriteringsgrad
pa insatser som enligt HSL ska gilla for all vard. Informationsinsatser
fanns med i en forsta version av cancerriktlinjerna men lyftes bort fran
rekommendationerna for att istillet behandlas i I6ptext i ett separat kapitel.
En ordférande menar att denna foérindring kan medfora att vikten av
individanpassad information inte signaleras tillrickligt tydligt till landstingen.

Samma problematik kommer upp i bada fokusgrupperna med projektledare
pa Socialstyrelsen. Kravet pa individanpassad information uttrycks sa tydligt

6 Fokusgrupp projektledare 2012-10-12.
37 Fokusgrupp med ordférande 2012-10-31.
3 Intervjuer med patientféreningar under september—oktober 2012.

39 Delarna avser kraven pa god vard enligt 2 a § 1 st. 15 pp. HSL. Varden och behandlingen ska, sa
langt det ar majligt, utformas och genomféras i samrad med patienten (2 a § 2 st. HSL).

'4° Patienten ska ges individuellt anpassad information bland annat om sitt hilsotillstand och de
metoder f6r undersékning, vard och behandling som finns (2 b § 1 st. 1-2 pp. HSL).

Fokusgrupp med ordférande 2012-10-31.
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4.8.1

ilagen att man upplever det som problematiskt att sitta prioriteringsgrad
pa informationsaktiviteter i riktlinjerna och konsekvensen blir att dessa
rekommendationer stryks.'+*

Riksrevisionens genomgang av rekommendationer har samtidigt visat att just
information dr den mest forekommande dimensionen av patientperspektivet i
riktlinjerna. Det finns dessutom en sirskild riktlinje for sjukdomsférebyggande
metoder som nistan enbart innehaller rekommendationer om information och
utbildning.

Internationell utblick

I detta avsnitt beskrivs patientinvolvering i andra linders riktlinjearbete.
Beskrivningen utgar delvis fran en kunskapséversikt frin det internationella
riktlinjenitverket G-I-N (Guidelines International Network) och beskrivningen
ligger sirskild tonvikt vid det framtagningsarbete som tillimpas av
Storbritanniens riktlinjeorgan NICE (National Institute for Health and Clinical
Excellence).

Strategier for patientinvolvering

G-I-N (Guidelines International Network)* ir ett internationellt, icke
vinstdrivande nitverk av ett stort antal riktlinjeorganisationer. De har tagit fram en
metodsamling'# for att stodja patientinvolvering i riktlinjearbete. Metodsamlingen
bygger pa material som genererats under ett antal internationella konferenser
med riktlinjeorgan frén olika linder, inklusive Sverige. Dir ger G-I-N sin syn pa
bista praxis och exemplifierar utifrdn riktlinjearbeten som bedrivs i olika linder.
G-I-N urskiljer tre strategier for patientinvolvering: (1) att patienter konsulteras

i riktlinjearbetet, (2) att de medverkar i det praktiska arbetet och (3) att de bidrar

i kommunikationen av riktlinjerna externt. G-I-N menar att metoderna bér
kombineras fér bista genomslag.

I det foljande beskrivs tillimpningen av de tva strategierna konsultation
och medverkan.s Den tredje strategin, kommunikation, ir vanligast i
implementeringsarbetet och beskrivs nirmare i kapitel 5.

42 Fokusgrupp med projektledare 2012-10-01 och 2012-10-12.

' G-I-N dr ett globalt icke vinstdrivande nitverk av 88 organisationer som representerar 44 olika
lander fran alla kontinenter. Syftet &r att frimja effektivitet och kvalitet i kliniska riktlinjer, bland
annat genom att underlitta erfarenhetsutbyte och kunskapsbildning.

# G-I-N Public (2012).

% Boivin (2012), sida 10-13.
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Konsultation

G-I-N betonar att patienter och allminhet bér konsulteras redan da en riktlinjes
omfattning ska avgrinsas. P4 sa vis 6kar sannolikheten fér att frigor som ir
viktiga fér patienter, anhériga och allminhet inte definieras bort i ett tidigt
skede. I G-I-N:s metodsamling ges flera exempel pa hur konsultationer har lett
till fordndringar i riktlinjernas avgrinsning.4®

Flera riktlinjeorgan tillimpar onlinekonsultation dar patienter, anhériga och
allminhet far maojlighet att via webbformulir inkomma med synpunkter. [
Storbritannien kan intressenter nir som helst via webben féresla omraden som
bor inkluderas i en riktlinje. Det finns dven exempel pa andra metoder; spanska
GuiaSalud konsulterar till exempel patienter via fokusgrupper och intervjuer.#”

Nir brittiska NICE har tagit emot synpunkter pa riktlinjens omfattning

tar en arbetsgrupp (med patientrepresentanter) fram ett utkast till

avgransning. Utkastet publiceras pa webbplatsen tillsammans med en 6ppen
inbjudan till allménheten att inkomma med synpunkter. P4 webbplatsen
publiceras samtidigt ett stodmaterial med rad om kritiska fragestillningar

vid lisning av utkastet. Ett exempel pa fragestillning 4r: "Har riktlinjens
omfattning definierats s4 att vissa patientgrupper utesluts?”4* Patient- och
brukarorganisationer inbjuds samtidigt att tillsammans med andra intressenter
medverka i en workshop for att diskutera utkastet.'+

Medverkan

G-I-N framhaller att framgangsrik patientmedverkan kraver en genomtinkt
uppfattning om vad patientrepresentanterna ska tillféra riktlinjearbetet.
Riktlinjeorgan bor dirfor Gverviga att ta fram en rollbeskrivning som tydliggér
syfte, tidsatgang och de férvintningar som stills pa representanterna.’ I

de flesta kulturer har patienter ligre status dn likare och sjukskéterskor,

vilket kan utgora ett problem i riktlinjearbetet. G-I-N rekommenderar dirfor
att det ansvariga riktlinjeorganet tidigt i processen férmedlar virdet av ett
patientperspektiv i framtagningsprocessen. Detta budskap behover fésrmedlas
till projektledaren och arbetsgruppen men éven till allminheten for att
underlitta rekrytering av patientrepresentanter.’

46 Cowl mAl. (2012), sida 19, 24.

47 |bid., sida 19.
4 NICE (2009b), sida 3-5.
9 |bid.

'° Chalmers Page m.fl. (2012), sida 27-28.
' Ibid., sida 37.
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Brittiska riktlinjeorganisationen NICE har tagit fram en policys* som betonar
att patientmedverkan gor riktlinjerna mer relevanta och 6kar genomslaget

i vardverksamheten. NICE argumenterar f6r att patientrepresentanter i
arbetsgruppen ger 6vriga medverkande storre forstaelse for hur det dr att leva
med en sjukdom och att genomga olika behandlingar. Dirigenom okar ocksa
sannolikheten for att riktlinjernas innehall méter patienters och brukares
verkliga vardbehov. Dirfér forvintar sig NICE att patientrepresentanter

intar en liknande roll som de medicinska experterna. Utifran sin
expertkunskap ska representanterna kunna bedéma evidens och ta fram
utkast till rekommendationer. Den arbetsgrupp som arbetar fram en riktlinje
i Storbritannien bestar dirfor alltid av minst tva patientrepresentanter.’ss

G-I-N betonar att varje experts personliga kunskaper och erfarenheter alltid
maste kompletteras med andra informationskallor, till exempel forskning,
konsultationer och enkitundersékningar. Om patientrepresentanterna i gruppen
saknar erfarenhet om en sirskilt viktig friga gér NICE malinriktade inbjudningar
till patientféreningar som man tror kan féresla personer med denna erfarenhet.s

G-I-N betonar ocksa vikten av att stotta patientrepresentanter sa att de har
faktiska férutsittningar att medverka i riktlinjearbetet. Det kan handla om att
tillganglighetsanpassa lokaler, anpassa gemensamma luncher osv. men ocksd om
ekonomiskt stod. Eftersom patientrepresentanter sillan har en stark organisation
bakom sig, rekommenderar G-I-N ersittning fér merparten av de kostnader som
uppkommer i samband med medverkan. Ut6ver praktiskt stod rekommenderar
G-I-N ocksa en rad sociala stédformer, som till exempel nitverksgrupper.ss

I Storbritannien fir patientrepresentanter delta i en heldagsutbildning med
presentationer och gruppévningar om vetenskaplig terminologi, vad som
utmirker ett bra forskningsunderlag och om hilsoekonomi. De fir ocksi ta del
av erfarenheter frin representanter som medverkat i tidigare riktlinjearbeten.’s®

Olika riktlinjeorgan anvinder olika metoder for att rekrytera
patientrepresentanter. NICE anvinder ett helt 6ppet ansokningsforfarande
medan riktlinjeorganen i till exempel Nederlinderna och Tyskland gér riktade
rekryteringar till patientorganisationer. Fér- och nackdelar med respektive
metod finns utforligt beskrivet i G-I-N:s metodsamling's’.

% NICE (2012).

153 Chalmers Page m fl. (2012), sida 33.
54 |bid.

55 |bid., sida 34-36.

56 |bid., sida 28 och 36.

7 G-I-N Public (2012), sida 29-33.
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Sammanfattande iakttagelser

Regeringen har inte styrt utvecklingen och uppf6ljningen av arbetet med
nationella riktlinjer mer dn genom 2009 érs regleringsbrev till Socialstyrelsen.
Detta regleringsbrev hinvisade till att arbetet bor ske i enlighet med de

sa kallade Dagmaréverenskommelserna mellan regeringen och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL).

Det rider olika uppfattningar om i vilken utstrickning nationella riktlinjer 4r
ett effektivt medel for att frimja en mer patientcentrerad vird. Socialstyrelsen
skriver i sin processbeskrivning for nationella riktlinjer att riktlinjerna ytterst
ska bidra till en god vards®, som bland annat inbegriper en patientfokuserad
vard. I intervjuer med Socialstyrelsen framkommer att arbetet med att frimja
en patientcentrerad vird genom nationella riktlinjer inte ir prioriterat. Enligt
intervjuer med tjinstemin vid Socialdepartementet dr det dvergripande

malet med riktlinjer att de ska leda till god vard. Nir det giller att frimja en
patientcentrerad vird hinvisar tjinsteminnen till andra insatser som syftar till
att stirka patientens stillning i varden.

Socialstyrelsens tillimpning av modellen fér kunskapsvirdering

(GRADE) innebir att kunskap som virderas lagt riskerar att uteslutas frin
kunskapsunderlaget i riktlinjearbetet. Om det saknas hogt virderad kunskap
anvinds dock en konsensuspanel for att virdera professionernas erfarenheter.
Det saknas dock en metod for att finga upp och virdera kunskaper som ar
viktiga for att kunna tillféra ett patientperspektiv i nationella riktlinjer. En
internationell utblick visar att det finns vil etablerade arbetssitt och praktiska
erfarenheter av att anvinda ett bredare kunskapsunderlag i riktlinjearbetet.

Det saknas en genomtinkt idé om vilken roll och funktion patient- och
brukarféretridare ska ha i riktlinjearbetet. Patientféretridare involveras
framst i fsrankringssyfte, men det saknas en modell for att ta tillvara deras
kunskaper och erfarenheter. Det internationella nitverket G-I-N framhaller att
framgangsrik patientmedverkan kriver en genomtinkt uppfattning om vad
foretridarna ska tillféra. Det behovs en rollbeskrivning som tydliggér syfte,
tidsatgdng och férvintningar. Detta behover ocksé formedlas till berorda i
riktlinjearbetet.

58 Socialstyrelsen (2012¢), sida 2. Detta framkommer 4ven i Dagmaréverenskommelsen fér 2009,
sida 3.
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5  Nar riktlinjerna fram och f6ljs de upp?

For att patientperspektivet i de nationella riktlinjerna ska paverka varden i
riktning mot en mer patientcentrerad vard behéver de ocksa formedlas till
varden for att kunna omsittas i praktiskt arbete. Ansvaret for detta ir inte
tydligt reglerat’s?, men i Socialstyrelsens interna processbeskrivning uttrycks
att ett effektivt kommunikationsarbete dr en férutsittning for att nationella
riktlinjer ska nd ut till virden. Kommunikationsarbetet ska leda till att
hilso- och sjukvarden omsitter rekommendationerna i praktiken. Det 4r
férst nar uppféljningar visar att rekommendationerna slar igenom i hilso-
och sjukvarden som riktlinjearbetet kan anses vara framgéngsrikt. For att
mojliggora uppfoljningar av de viktigaste rekommendationerna i riktlinjerna
ska varje nationell riktlinje innehalla indikatorer som speglar god vard inom
riktlinjeomradet.**

Kapitlet beskriver arbetet med att férmedla de nationella riktlinjerna till
vardgivare och patienter och vilka system det finns fér att félja upp att de
paverkar genomférandet av varden.

5.1  Patientperspektivet i riktlinjerna nér fram i begrinsad
utstrackning

I Socialstyrelsens utvirderingar av nationella riktlinjer® gérs ingen samlad
uppfoljning av genomslaget fér de rekommendationer som speglar ett
patientperspektiv. I utvirderingarna gar det dock att f6lja genomslaget for
enskilda rekommendationer med patientperspektiv. Av dessa utvirderingar
framgar att genomslaget fér dessa rekommendationer ir begrinsat, vilket
illustreras med tvd exempel nedan.

59 | Dagmaréverenskommelsen 2009 star det endast att riktlinjerna ska ge nationellt stéd i
sjukvardshuvudmannens arbete med hilso- och sjukvardsprogram och prioriteringar och att
Socialstyrelsen utférdar riktlinjerna (sida 6). Ansvarsfoérdelningen av hela hélso- och sjukvarden
uttrycks i férarbetena till HSL (prop. 1981/82:97, bet. 1981/82:SoUs, rskr. 1981/82:381).
Landstingen och kommunerna ska erbjuda vard men har dven ett planeringsansvar. Staten har
ansvar fér den 6vergripande planeringen och samordningen av hilso- och sjukvarden (prop.
1981/82:97 sida 1 och 2).

% Socialstyrelsen (2012¢), sida 6 och 7.

' Socialstyrelsen (2011¢), Socialstyrelsen (2011d) och Socialstyrelsen (2013b).
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I Socialstyrelsens utvirdering av diabetesriktlinjerna’® undersoks bland
annat implementeringen av tvd rekommendationer som har betydelse

for 6kad patientmedverkan: 1) gruppbaserade utbildningsprogram som

ges av personal med dmneskompetens och pedagogisk kompetens samt 2)
kulturanpassad utbildning i grupp. Bada rekommendationerna syftar till att ge
patienten kunskap om sin egen sjukdom och skapa bittre férutsittningar
for egenvard. Ett ar efter riktlinjernas publicering genomfordes en
enkitundersékning som visar att knappt 42 procent av patienterna med
typ 2-diabetes fatt tillgang till utbildningsprogram vid de specialiserade
diabetesmottagningarna. Implementeringen i primirvarden var dnnu
simre; endast var femte primirvirdsenhet erbjéd sina diabetespatienter ett
utbildningsprogram. Rekommendationen kulturanpassad utbildning i grupp,
erbjods endast av tre procent av specialistmottagningarna och fem procent
av primirvirdsmottagningarna.’ En intervjuad expert konstaterar att bada
ovanstaende atgirder ar relativt billiga att erbjuda samtidigt som forskning
visar att de ger avsevirt forbittrade behandlingsresultat'®+.

Socialstyrelsens utvirdering av strokesjukvirden's visar en begrinsad
féljsamhet gentemot de nationella riktlinjerna vad giller virden efter det akuta
skedet. Det var exempelvis en mycket liten andel av kommunerna som uppgav
att de hade ett virdprogram eller liknande for rehabilitering efter stroke.'®
Detta understdds dven av en annan uppféljning'® som visar pa brister inom
exempelvis personlig vird och smirtlindring. Problem uppstér sirskilt nir det
giller vard som sker i 6vergangen mellan olika huvudmin. I Socialstyrelsens
utvirdering framgar att endast 58 procent av kommunerna har rutiner for

att samordna rehabiliteringen med landstinget. Brister konstateras ocksd i
implementeringen av rekommendationer om information och psykosociala

insatser, information och stéd till anhériga samt rékavvinjningsstod.

Intervjuade vardforetridare pa region- och landstingsniva anser att riktlinjerna
har lyft fram och motiverat patientperspektivet och bidragit till att uppfoljningen
av patient- och brukarsynpunkter har kat. Man menar att patientperspektivet
dr "stindigt narvarande” och att det "genomsyrar prioriteringsarbetet”. Man har
dock svért att ge konkreta exempel pa hur detta kan ta sig uttryck.®

Socialstyrelsen (2011c).

% bid.

' Intervjuad expert 2012-10-17.

% Socialstyrelsen (2011d).

% |bid.

197 Riks-Stroke (2011).

% Socialstyrelsen (2011d), sida 12.

1 Brommels m.fl. (2012), sida 13-16.
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5.2 Riktlinjernas inverkan pa varden

Socialstyrelsen har gjort fem utvirderingar som belyser kvalitet och
effektivitet inom de delar av varden som riktlinjerna omfattar. Tre av dessa
utvirderingar (diabetes- och strokesjukvird samt brost-, prostata-, tjocktarms-
och indtarmscancervard) belyser delvis hur nationella riktlinjer paverkar
varden. Ingen av dessa har kunnat pavisa nigra tydliga effekter pa vardens
resultat”®. Det dr svart att utvirdera riktlinjernas effekter eftersom det finns
manga andra faktorer som paverkar vardutfallet. Utvirderingarna visar att
riktlinjerna har haft effekt pd huvudminnens beredningsprocesser men ocksa
att implementeringen inte fungerar effektivt i alla avseenden.” Detta framgar
dven i de intervjuer som Riksrevisionen har genomf6rt med Socialstyrelsen,
professionsféretridare i riktlinjearbetet, virdgivare och patientféreningar.

Mycket tyder pa att effekterna av implementering varierar mellan specialist- och
primdrvard. Riksrevisionens intervjuer med projektledare, patientféretridare,
vardgivare och ordférande for fakta- och prioriteringsgrupper ger en
samstimmig bild av att arbetet med att féra ut riktlinjerna fungerar bist

i den hogspecialiserade virden. Hir ir mottagarorganisationen tydligare,
professionerna firre och det ir littare att na ut med information till alla
nyckelpersoner. En av Socialstyrelsens projektledare menar att nationella
riktlinjer framfor allt har blivit den hogspecialiserade vardens produkt

och att primérvarden ir en svag link i arbetet med att féra ut riktlinjerna i
varden. En studie fran Karolinska Institutet visar ocksa att vardgivarna delar
denna uppfattning. Primirvirden omfattar en betydligt stérre spannvidd av
sjukdomsomraden, vilket forsvarar hanteringen av den stora kunskapsmingd
som riktlinjerna formedlar.7

Mycket tyder ocksa pa att riktlinjernas genomslag varierar beroende pa vilken
huvudman som ansvarar for virdverksamheten. Flera utvirderingar visar att
riktlinjerna har fatt ett visst genomslag inom verksamheter dir landstingen ir
huvudman. Riktlinjerna har tydligt paverkat landstingens beredningsprocesser
och 6kat vardpersonalens kunskap om riktlinjerna. Riktlinjerna har framfér

7° Socialstyrelsen har publicerat utvirderingar inom hjart-, diabetes- och strokesjukvard, psykiatrisk
vard samt inom brést-, prostata-, tjocktarms- och dndtarmscancervard. Ingen av dessa visar
pa riktlinjernas effekter fér patienter. Skilen &r flera, frimst metodologiska och att det saknas
fungerande matt inom till exempel psykiatrin. Utvirderingen av diabetesvarden redovisar ett antal
resultatmatt fér diabetesvarden som visar pa en viss utveckling vad giller dédlighet i hjart- och
karlsjukdom, maluppfyllelse fér blodtryck, fotundersskning och 6gonbottenundersskning. Men
vid studie av data éver tid fran det nationella diabetesregistret (NDR) férefaller detta vara den
sedvanliga utvecklingen inom diabetesvarden.

7 Aven i Vard- och omsorgsutredningen (SOU 212:33) konstateras att nationella riktlinjer har fatt ett
otillrackligt genomslag i den konkreta vardverksamheten.

72 Brommels m.fl. (2012), sida 13-14.
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53

allt ront en stor acceptans inom likarkaren.” Det tycks dock finnas sirskilda
svarigheter att implementera riktlinjer pa omraden dir kommunen ir
huvudman. En utvirdering som sarskilt undersokt kommunernas arbete med
kunskapsunderlag och riktlinjer konstaterar att det krivs extra stédinsatser for
att det ska ske ett fordndringsarbete i kommunala verksambheter. Intervjuade
kommunrepresentanter uttrycker att det dr sarskilt svart att implementera de
delar i riktlinjerna som forutsitter samarbete mellan kommun och landsting7+.

Den allmidnna uppfattningen bland patientféretradare dr att den statliga
styrningen via nationella riktlinjer inte har nagot stérre genomslag. Riktlinjerna
kan enligt nagra patientforetridare fi ett tillfilligt genomslag i samband med
publiceringen men sedan vet flertalet foretridare inte hur de uppfattas och foljs
ivarden. Man ir medveten om de sirskilda implementeringssatsningar som
har gjorts men har svart att se nigra effekter av dessa.”s Ordférande for fakta-
och prioriteringsgrupperna upplever ocksa att landstingen har vildigt olika
uppfattningar om riktlinjernas roll i styrningsprocessen. I vissa landsting utgér
riktlinjerna ett viktigt underlag medan andra landsting beaktar dem i mycket
liten utstrackning.

Enligt en avhandling om implementering av riktlinjerna fér depression och
angestsyndrom”° behovs stoditgirder for att fi till en bittre foljsamhet till
riktlinjerna. Detta bekriftas ocksd av en genomgang av de senaste arens
implementeringsforskning.”” De enheter som fatt stédatgiarder kunde dven
uppvisa signifikanta resultatforbittringar hos patienterna till en ligre kostnad.

Statens st6d fér implementering av nationella riktlinjer

Enligt Socialstyrelsens processbeskrivning for riktlinjearbetet”® ska myndigheten
ta fram en kommunikationsplan som innehaller malgruppsanalyser

och en plan for férankringsarbete. Nir Socialstyrelsen har tagit fram en
preliminir version av en riktlinje ombeds huvudminnen att ta fram en
konsekvensbeskrivning av hur riktlinjerna forvintas paverka verksamheten.
Direfter uppmuntras huvudminnen att anordna regionala kunskapsseminarier
for att diskutera riktlinjens innehéll och dess forvintade effekter i virden.

73 Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting (2009) och Socialstyrelsen och Sveriges
Kommuner och Landsting (2011), sida 8 samt Socialstyrelsen (2011¢). Se dven Rahmgqyist m.fl.
(2008), sida 61.

74 Brommels m.fl. (2012), sida 17 och Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting (2009).
75 Intervjuer med féretridare fér patientféreningar sep—okt 2012.

78 Forsner (2010).

77 @vretveit (2012), sida 1-3.

78 Socialstyrelsen (2012¢).

68

RIKSREVISIONEN



Skr. 2013/14:23
Bilaga 1

RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

Efter seminarierna far huvudminnen méjlighet att komma med eventuella
synpunkter pa riktlinjerna. Allminheten har ocksd méjlighet att limna
synpunkter pa riktlinjerna via en sirskild brevlada pa Socialstyrelsens
webbplats. Det framgar inte av Socialstyrelsens processbeskrivningar hur
myndigheten arbetar med spridningen av de publicerade riktlinjerna.”>

Socialstyrelsen publicerar ocksa en patientversion som ar en rapport pa cirka
20 sidor som ska vara skriven pa begriplig svenska®® och utgora ett stod for
patienten i métet med varden. Rapporten ger en kortfattad beskrivning av
sjukdomsomradet och lyfter fram de viktigaste rekommendationerna fran
huvuddokumentet. Under rubriken "Riktlinjerna ger dig majlighet att paverka
varden” framhalls att patientens medverkan &r viktig och att behandlingen
sa langt det dr mojligt ska utformas i samrad med patienten. Patienten
rekommenderas att anvinda riktlinjerna som underlag f6r samtal med sin
vardpersonal. I 6vrigt innehaller patientversionen ingen ny information
jamfort med den version som riktar sig till beslutsfattare och vardpersonal.
Socialstyrelsen delar ut patientversionen i olika sammanhang och uppmanar
vardgivare och patientféreningar att bestilla den fran Socialstyrelsens
webbplats till sjilvkostnadspris.™

Regeringen har gett implementeringsstod i olika former till riktlinjer f6r
psykosociala insatser vid schizofreni, sjukdomsférebyggande metoder och
demensvard. Regeringen har ocksa slutit 6verenskommelse med SKL om
stod till implementering av riktlinjer for missbruks- och beroendevéirden.

De sammantagna kostnaderna for regeringens riktade implementeringsstod
inom dessa fyra riktlinjeomraden uppgar till nirmare 186 miljoner kronor for
perioden 2008-2014.

Ar 201 slét regeringen en 6verenskommelse med SKL som bland annat
innebir att SKL ska "beskriva och ta fram genomf6randeplaner f6r hur
strukturerna for forbittring, innovation, forskning, 6ppna jimforelser

och andra aspekter av kunskapsstyrning kan tydliggéras, utvecklas och
organiseras.”® Denna 6éverenskommelse har bland annat lett till ett pilotprojekt

79 Socialstyrelsen (2012¢).
"% Ppatientversionen utges endast pa svenska.

Fokusgrupper med projektledare 2012-10-01 och 2012-10-12. Patientversioner av riktlinjerna finns
pé Socialstyrelsens webbplats.

Socialdepartementet (2009a), Socialdepartementet (2009b), Socialdepartementet (2010),
Socialdepartementet (2011a), Socialdepartementet (2011b) och Socialdepartementet (2012).
Enligt uppgift fran Socialstyrelsen (mejl 27 feb 2013) 4r kostnaden fér implementeringsstod
avseende sjukdomsférebyggande metoder pa 64 mkr for 2011-2013. Enligt regeringsbeslut
om implementeringsstéd uppgar kostnaderna for riktlinjer inom schizofreniomradet till totalt
9 mkr fér 2012-2014. Fér projektet "Kunskap till praktik”, dér riktlinjerna for missbruks- och
beroendevard ingar, uppgar kostnaderna till narmare 88 mkr fér 2008-2010. Kostnaderna fér
implementeringsstdd for demensriktlinjerna uppgar till 25 mkr under 2012.

Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting (2011), sida 5.
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5.4

5.4.1

inom diabetesomradet. Projektet ska till exempel tydliggora styrkor och
svagheter i huvudminnens strukturer for kunskapsstyrningen. Intentionen ir
att underlitta for landstingen att hantera all den kunskap som produceras inom
diabetesomradet, inklusive de nationella riktlinjerna for diabetesvard.

Forbattringsmojligheter

Att ta fram nationella riktlinjer dr en central del av Socialstyrelsens kirnuppdrag
att bygga upp och sprida kunskap i virden. Verksamhetsgrenen kunskap

utgor myndighetens stérsta utgiftspost och stir fér 40 procent av de totala
kostnaderna.® For att nationella riktlinjer ska komma patienterna till godo
behover de formedlas till varden pa ett effektivt sitt. Socialstyrelsen har enligt sin
instruktion ocksi ett ansvar for att f6lja upp olika verksamheter och analysera
orsaken till de brister som iakttas.®s I det fir anses ligga att myndigheten bér f6lja
upp att riktlinjerna ndr fram till virden och anvinds si som avsett. Om detta inte
fungerar tillfredsstillande behéver orsakerna analyseras och atgirdas.

Socialstyrelsens stad for implementering kan bli mer effektivt

Vird- och omsorgsutredningen menar att Socialstyrelsen bér ta ett strre
ansvar i implementeringsprocessen for att 6ka genomslaget i den konkreta
vardverksamheten.®® Ansvaret for nationella riktlinjers implementering i
vardens organisering och genomférande vilar pa sjukviardshuvudminnen men
utredningen konstaterar i sin kartliggning att Socialstyrelsen brister i formaga
att bidra till implementeringen. I kartliggningen beskrivs att myndigheten

har ett "alltfor restriktivt” statligt perspektiv pa varden. Utredningen menar
vidare att mangfacetterade uppdrag inrymmer svarigheter att férena olika
roller. Detta har troligtvis bidragit till vissa grinsdragningsproblem vad giller
ansvarsfordelningen mellan Socialstyrelsen och huvudminnen, vilket paverkar
effektiviteten inom savil framtagning som implementering av nationella
riktlinjer” Tjanstemin vid Socialstyrelsen anser att det ir otydligt hur lingt
myndigheten ska ga i sitt stéd fér implementering av riktlinjerna'3. Flertalet av
de intervjuade patient- och brukarféretridarna anser att Socialstyrelsens roll i
stodet till implementering ir for passiv.

' Socialstyrelsen (2013a), sida 16.

3§ 3 p. férordning (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen.
SOU 2012:33, sida 132.

¥ SOU 2012:33, sida 133-134.

Fokusgrupp med projektledare 2012-10-12 samt intervju med enheten fér kunskapséverféring
2012-11-25.
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Ett grundliggande syfte med nationella riktlinjer 4r att varden ska kunna
prioritera effektivt utifran begrinsade vardresurser. Dirfor har Socialstyrelsen
gett varje rekommendation en prioriteringsgrad mellan 1 och 10, dar 1 star for
hégsta prioritet och 10 ligsta prioritet.® Syftet med prioriteringsskalan ér att
sjukvardshuvudminnen ska veta vilka rekommendationer som Socialstyrelsen
bedomer 4r mest effektiva for patienter, bade sett till kostnad och nytta i valet
av olika vardatgirder. De intervjuer Riksrevisionen har genomfort med olika
vardaktorer visar dock att skalan skapar tolkningsproblem.'°

Riktlinjernas projektledare beskriver hur vardgivarna ibland tolkar skalan

pa ett sitt som fir oavsedda effekter. Ett tydligt och vildebatterat exempel

pa detta ar tolkningen av rekommendationer om kognitiv beteendeterapi
(KBT) i férhallande till psykodynamisk terapi. Rekommendationen om

KBT fir generellt ndgot hogre prioriteringsgrad 4n psykodynamisk terapi,
frimst beroende pa att KBT dr en mer beforskad metod. Denna skillnad

i prioriteringsgrad har enligt en projektledare féranlett flera landsting att
nedprioritera psykodynamisk terapi, vilket kan tyda pa att prioriteringsskalan
har vantolkats. Socialstyrelsens intention har varit att huvudménnen ska kunna
erbjuda olika former av behandling for depression, men riktlinjen kan i detta
fall ha fatt motsatt effekt, det vill séiga ett minskat utbud av terapimetoder.

Projektledarna menar att hilso- och sjukvirden ska ligga mer resurser

péa hogt prioriterade rekommendationer men att 4ven de lagt prioriterade
rekommendationerna bér ingé i utbudet. Det 4r dock tveksamt om varden
uppfattar denna styrsignal korrekt. Projektledarna anser darfor att det ar viktigt att
Socialstyrelsen fortydligar fér huvudminnen hur prioriteringsskalan ska tolkas.o*

Flera patientforetridare anser att skalan ir pedagogiskt mycket tveksam. De
uttrycker frimst farhdgor om att de ligsta prioriteringarna (skalsteg 9-10)

i praktiken uppfattas som icke-gora, det vill siga atgirder som inte bor

utféras av virden, och att rekommendationer med dessa prioriteringsgrader
dirfor ménstras ut fran vardutbudet. I fokusgruppen med ordférande for
faktagrupper och prioriteringsgrupper pa canceromradet framférdes att det finns
en sirskild tolkningsproblematik vad giller prioriteringsskalans mellanskikt.
Ordférandena menar att dessa rekommendationer inte ger nigon tydlig signal
om huruvida rekommendationen ir hégt eller lagt prioriterad och att detta
skapar risk for olika tolkningar.

"% Rekommendationerna kan ocksa vara klassade som icke-géra, det vill siga atgérder som inte bor
utféras alls av varden, eller FoU (forskning och utveckling), det vill séga atgarder som varden inte
bér utféra rutinmassigt.

'9° Fokusgrupp projektledare 2012-10-01 och 2012-10-12.
9" Fokusgrupp projektledare 2012-10-01.

19 Fokusgrupp projektledare 2012-10-01 och 2012-10-12.
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5.4.2

5.4.3

Hinder hos huvudmdnnen

Redan ar 2002 pipekade Riksrevisionsverket att det finns en “obalans mellan
statens informativa insatser och hilso- och sjukvardsorganisationens fsrmaga
att ta emot dessa och férindra verksamheten™®. Flera huvudmin saknar
fortfarande utvecklade mottagarorganisationer for att hantera alla statliga
kunskapsunderlag.

Vard- och omsorgsutredningen menar att sjilva antalet myndigheter med
ansvar for att stédja varden med bista méjliga kunskap i sig skapar problem
med overblickbarheten for virdmottagarna och 4ven for regeringen.
Utredningen anser att myndigheters formedling av kunskaper till vairden
behover ske i ssmmanhang som utgér fran patienters och brukares
helhetssituation och ér anpassade till bide patienternas, brukarnas och
verksamheternas behov.9+

I Riksrevisionens fokusgrupp med ordférande fér faktagrupper och
prioriteringsgrupper pa canceromradet pipekar en ordférande att riktlinjerna
ur ett landstingsperspektiv uppfattas som kostnadsdrivande eftersom

varden ofta redan har ménstrat ut dtgirder som klassificerats som icke-

gora. Rekommendationer med hog prioritering ir ofta forenade med initialt
Skade kostnader for varden och dirmed kostnadsdrivande till en bérjan.

I en intervjuundersékning med huvudminnen framgdr att region- och
landstingsforetridare anser att det saknas genomtinkta strukturer och
processer for inforande av riktlinjer.s

Patienters och brukares roll i implementeringen dr begrinsad

Ledningen for Socialstyrelsens enhet for kunskapsoverforing anser att
implementeringen kan bli mer effektiv om patienter och brukare stiller
tydligare krav pa att virden ska f6lja riktlinjerna. For att detta ska bli méjligt
krivs dock att patienterna har tillging till och kunskap om innehallet i
riktlinjerna. Tanken dr att patientversionen av riktlinjerna ska leda till att
patienterna kan stilla krav pa att varden ska folja rekommendationerna och att
patienterna pa sa sitt bidrar till implementeringen. Socialstyrelsen har dock
inte prioriterat att liigga resurser pa spridningen av patientversionen.”° Det
kan rada en viss férsiktighetsprincip kring spridningen av patientversionen
eftersom det inte ir sikert att dtgirderna som rekommenderas ocksa erbjuds av

19 Riksrevisionsverket (2002).
94 SOU 2012:33, sida 151-152.
'% Brommels m.fl. (2012), sida 19.

1% Socialstyrelsens synpunkt pa granskningsutkast 2012-12-21.
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vardgivarna.””Andra forklaringar som framforts av myndigheten #r bristande
resurser och brist pa effektiva kanaler for spridning.’®

Négra landsting har sjilva tagit initiativ till att sprida patientversionen,

till exempel genom att regelmissigt éverlimna den till patienten som ett
underlag for patientdialoger.®® Enligt samtliga patient- och brukarféreningar
ar patientversionen av riktlinjerna emellertid okind eller svartillginglig for
patienter. Flera foretridare kinde inte heller till att det finns en patientversion.

Patientversionen finns tillginglig pa Socialstyrelsens webbplats for
nedladdning eller bestillning till sjilvkostnadspris. Flera patientforetridare
foreslar att den ocksa férmedlas direkt till patienterna, via exempelvis
patientutbildningar i virden eller exponering i vintrummen. Flera féreningar
arrangerar egna patientutbildningar och informerar om riktlinjerna, men det
gors i en ganska begransad skala.

PatientfSreningarna arbetar i olika omfattning med patientversionen men
ar positiva till att bidra med att 6ka spridningen av patientversionen och till
att stédja Socialstyrelsen i implementeringsarbetet. Det finns ingen sidan
systematisk samverkan mellan féreningar och myndigheten.>e

Vardforetridare pa region- och landstingsniva foreslir att patientversionerna
oversitts till flera sprak och att de utformas pd samma sitt som
patientversionen for siker vard>*, som bland annat togs fram for att stirka
patienternas delaktighet i patientsikerhetsarbetet.>>* Till skillnad frin
riktlinjernas patientversion tillhandahaller denna handbok konkreta verktyg
som stodjer patienten i motet med virden. Hir far patienten rad om vad

hon eller han bor tinka pa for att pa ett konstruktivt medverka till att varden
Dblir siker for patienten.>>s En forskargrupp fran Karolinska Institutet (KI)
konstaterar att patientversionen i flera andra linder ir utformad pa detta sitt,
vilket da ger méjlighet for patienten att stilla krav pa varden och dirmed bidra i
implementeringsarbetet.>+

97 Intervju med enheten f6r kunskapséverféring 2012-11-25.

9% Socialstyrelsens kommentarer med anledning av faktagranskningar av rapportutkast.
199 Brommels m.fl. (2012), sida 12 och 15.

Intervjuer med patientforetradare sep—okt 2012.

Socialstyrelsen (2011a). Handboken har tagits fram pa regeringens uppdrag i samverkan med
SKL, Vardféretagarna, Famna, Inera AB, HSAN, Patientférsikringen LOF, Apotekens Service AB,
patientnamnder, patientorganisationer, personal och yrkesorganisationer. Den 4r éversatt till flera
andra sprak.

22 Brommels m.fl. (2012), sida 12 och 16.
3 Detta konstateras ocksa i @vretveit (2012), pa uppdrag av Riksrevisionen.
24 |bid, sida 5.
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5.4.4

Begrinsad uppfélining av riktlinjerna

I Socialstyrelsens instruktion framgar att myndigheten ska ansvara for
kunskapsutveckling och kunskapsférmedling inom sitt verksamhetsomrade.>*s
I dldre regleringsbrev anges ocksi att myndigheten har i uppdrag att folja

upp hur de nationella riktlinjerna anvinds.>*® Uppf6ljningarna av nationella
riktlinjer ska s lingt det dr mojligt baseras pa nationella kvalitetsindikatorer
som speglar olika aspekter av god vird och som ir méjliga att kontinuerligt
registrera och folja upp via registerdata.>” Det saknas dock fungerande mitt
och data for att effektivt kunna félja upp riktlinjernas resultat i virden. Det
finns dven metodologiska svarigheter att mita effekterna av riktlinjerna
eftersom det finns méinga andra faktorer som péverkar vardens resultat.

For att folja upp riktlinjerna har Socialstyrelsen angett att varje riktlinje ska
innehalla indikatorer som dels speglar god vard for det omrade riktlinjen
omfattar, dels terger de viktigaste rekommendationerna i riktlinjen. Det ska
4ven finnas indikatorer som speglar patienternas och de anhérigas upplevda
kvalitet p& det omréde riktlinjerna omfattar.>*® Indikatorer delas oftast in i tre
olika kategorier: strukturmatt, processmatt och resultatmatt.>*® Ett strukturmatt
belyser organisationens ramverk, exempelvis andel ldkare per patient eller
tillgang till eget laboratorium. Ett processmatt speglar det som gors i sjukvarden
och som forvintas leda till goda resultat. Ett exempel pa en processindikator ar
andel patienter ddr multidisciplindr konferens gors infor behandling av lungcancer.
Exempel pa resultatmatt utifran patientens perspektiv kan vara grad av
patientrapporterade forbittringar efter operation av diskbrack.

Socialstyrelsen har publicerat utvirderingar som delvis belyser riktlinjernas
genomslag i diabetes- och strokesjukvirden samt i brést-, prostata-,
tjocktarms- och dndtarmscancervarden. Ovriga utvirderingar avser frimst
vardens utveckling i stort. I myndighetens utvirderingar av diabetesvarden
framgar att det saknas indikatorer som speglar virden ur patientens
perspektiv.® Detta uttrycks dven av de intervjuade vardrepresentanterna

pa region- och landstingsniva som sirskilt betonar att det saknas ett
effektivt uppféljningssystem som kan understédja implementeringen av de
patientcentrerade rekommendationerna.>"

95 3 § 2 p. férordning (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen.

26 Regleringsbrev fér 2009, sida 1.

277 Dagmaréverenskommelser mellan staten och SKL. Fér en mer utférlig beskrivning se avsnitt 4.1.
%% Socialstyrelsen (2009b), sida 43.

29 Lloyd (2004), sida 66.

#1° Socialstyrelsen (2012€), sida 61.

" Brommels m.fl. (2012), sida 13-14.
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Riksrevisionens genomgang av de indikatorer som ar kopplade till riktlinjerna
bekriftar denna bild. Det finns jaimférelsevis mycket fa fungerande indikatorer
som miter patientens upplevelse av vardens kvalitet, vilket askadliggors i
figuren nedan.

Figur 3. Antal indikatorer i samtliga tolv nationella riktlinjer, fordelat pa typgrupp

Patient- Med datakalla
rapporterade (20st) ——
(44 st)

Utan data-
kalla(24 st)

Patient-

centrerade Ej patient-
(99 st) rapporterade
(5551)

Kélla: Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Riksrevisionens bearbetning.

Av de totalt 309 indikatorer som ska stédja uppf6ljning av riktlinjerna utgar
knappt en tredjedel frin ett patientperspektiv. Av dessa ir mindre 4n hilften
patientrapporterade, det vill siga métten utgdr fran data som bygger pa patientens
egna upplevelser, till exempel via enkiiter eller symptomskattningsinstrument.
Drygt hilften av dessa indikatorer saknar dock innehall, vilket forklaras av att det
varken registreras eller samlas in nagon information. Slutligen aterstar det 20
indikatorer som bygger pa patientrapporterade data, som ocksa finns tillgingliga
i praktiken. Detta betyder att riktlinjernas samtliga rekommendationer (cirka
2700) ska kunna fangas av drygt 300 indikatorer, varav endast 20 stycken ir
fungerande indikatorer baserade p4 patienters och brukares erfarenheter. I
Socialstyrelsens egna utvirderingar patalas att det begrinsade antalet indikatorer
med datakalla férsvarar en effektiv uppfoljning av de nationella riktlinjerna. >

5.5 Internationell utblick

Det internationella riktlinjenitverket G-I-N** menar att de representanter for
patienter, anhériga och allménheten som har medverkat i framtagningsprocessen,
4r vil limpade att bidra i implementeringen. Representanterna kan bidra till

att sprida riktlinjerna till patienter, anhériga och allméinheten men ocksa till
vardpersonal 24

#2 Se exempelvis Socialstyrelsen (2013b), sida 22 och 36 samt Socialstyrelsen (2012d), sida 22.

23 G-I-N (Guidelines International Network) &r ett globalt icke vinstdrivande natverk av 88 organisatio-
ner som representerar 44 olika linder fran alla kontinenter. Syftet &r att framja effektivitet och kvalitet
i kliniska riktlinjer, bland annat genom att underlitta erfarenhetsutbyte och kunskapsbildning.

#4 Schaefer (2012), sida 64.
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5.6

En patientorganisation kan marknadsfora en riktlinje genom att presentera
delar av innehéllet vid regionala och lokala konferenser, i nyhetsbrev till
medlemmar och genom att géra riktlinjen tillganglig pa sin webbplats.
Vérdprofessioner deltar dven vid evenemang organiserade av patientféreningar,
vilka ocksa utgor en plattform fér marknadsforing.

Skotska riktlinjeorganet SIGN har etablerat ett nitverk av patientgrupper,
vilgérenhets- och frivilligorganisationer som ir beredda att stétta SIGN

med spridning och implementering av nya riktlinjer. Nir en ny riktlinje ska
publiceras arrangerar nitverket en rad aktiviteter for att informera och paverka
vardprofessioner, patienter och allminheten.

Nir en ny riktlinje lanseras kan de patientrepresentanter som har medverkat
i framtagningen ocksa delta i medieaktiviteter, som presstriffar och dylikt.

I Skottland engagerar SIGN regelmissigt patienter och anhériga vid sadana
evenemang.

Patientrepresentanter kan ocksd medverka i framtagandet av informationsmaterial.
Brittiska NICE har tillsammans med patientrepresentanter utformat elektroniska
affischer dir nigra valda budskap formedlas pa ett littillgingligt sitt. Affischerna
kan litt anpassas till lokala férhallanden och sittas upp i vintrum och andra lokaler
som besoks av minga patienter.>s

Sammanfattande iakttagelser

Socialstyrelsen gér ingen samlad uppféljning av de nationella riktlinjernas
genomslag i varden. Flertalet av de utvirderingar som har genomférts avser
framst vardens utveckling i stort. Nir det giller rekommendationer som
speglar patientperspektivet tycks dock genomslaget vara begransat. Detsamma
tycks ocksd gilla riktlinjerna generellt. Ett hinder fér uppf6ljning ar bristen pa
fungerande indikatorer som speglar virden ur patientens perspektiv.

Socialstyrelsen har ett ansvar for att ge stod for implementering och att

sprida riktlinjerna till mottagarna. Regeringen har gett medel fér att stodja
implementeringen av vissa riktlinjer. En patientversion tas fram som publiceras
pa myndighetens webbplats.

#5 Graham m.fl. (2012), sida 60 ff.

76

RIKSREVISIONEN



Skr. 2013/14:23
Bilaga 1

RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

Patient- och brukarforetridare har en begrinsad roll i implementeringen av
riktlinjerna. De 4r intresserade av att medverka i implementeringsarbetet och
internationella erfarenheter visar att en sidan patientmedverkan bidrar till att
6ka riktlinjernas genomslag. Det finns fa indikatorer i riktlinjerna som kan
ligga till grund for uppfsljning.
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Slutsatser och rekommendationer

Riksrevisionen har granskat om statens styrning genom nationella riktlinjer
mer effektivt kan frimja ett patientperspektiv i virden. Bakgrunden till
granskningen ir de krav pi effektivisering som samhillsutvecklingen stiller

pa hilso- och sjukvarden. Svensk hilso- och sjukvard utgor en betydande

och okande del av BNP. Samtidigt 4r méjligheterna att utéka den offentliga
finansieringen begrinsade, vilket 6kar trycket pd effektivisering. Forskning
visar att en patientcentrerad vard leder till bittre vardutfall och minskade
samhillskostnader. Nir patienten exempelvis har en mer aktiv roll i sin

egen vérd okar foljsamheten till ordinationer, sjukskrivningar minskar,
psykosomatiska symptom blir firre och det generella vardutnyttjandet minskar.
Genom att frimja en mer patientcentrerad vard frimjar staten saledes ocksa en
mer effektiv vard.

Staten har genomfért ett flertal insatser i syfte att stirka patientens stillning,
till exempel via dndringar i lagstiftning, riktade reformer och inrittande av
Myndigheten fér vardanalys. Flera studier visar dock att svensk vard och
omsorg fortfarande uppvisar brister avseende patientcentrering.

Hilso- och sjukvardslagen innehiller lingtgiende skrivningar om att virden
ska vara patientcentrerad. Lagen féreskriver till exempel att varden ska vara litt
tillginglig, bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet och
ge patienten méjlighet att vilja behandlingsalternativ. En rimlig utgangspunkt
dr dirfor att staten i all styrning av varden bor frimja en patientcentrerad vard.

Staten kan anvinda flera instrument for att paverka vardens utformning sa

att den ligger i linje med lagstiftningen. Av dessa ar nationella riktlinjer det
instrument som kan paverka virden och omsorgen pa flera nivéer, savil genom
organisering och prioriteringar som i den konkreta situation dir patienten och
brukaren mater varden och omsorgen. Mélet med riktlinjerna ir att varden ska
prioritera sina resurser effektivt och i enlighet med hilso- och sjukvardslagens
(HSL) krav pa god vard. Riktlinjerna kan didrmed vara en viktig metod for att
frimja en patientcentrerad vérd.

Riksrevisionens granskning visar att samtliga nationella riktlinjer innehaller
dimensioner som tar sikte pa patientperspektivet. Samtidigt saknar

flera riktlinjer en eller flera viktiga dimensioner av patientperspektivet.
Granskningen visar ocksd att arbetet med att ta fram riktlinjer kan utvecklas
genom att bredda kunskapsbasen och tydliggora patientféretridarnas roll.
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6.1

Socialstyrelsen kan ocksa arbeta mer effektivt for att stédja implementeringen
och félja upp hur nationella riktlinjers rekommendationer genomférs i varden.

Riksrevisionens sammanfattande slutsats ir att staten mer effektivt kan
anvinda nationella riktlinjer som ett medel for att frimja en patientcentrerad
och effektiv vard. Detta férutsitter att varje led i riktlinjearbetet tydligare
utgdr fran ett patientperspektiv och att riktlinjerna nar fram och anvinds i
organisering och genomférande av virden sisom avsetts.

Internationella erfarenheter visar att det finns vil etablerade metoder for att
bredda kunskapsbasen si att riktlinjerna bittre frimjar ett patientperspektiv.
Erfarenheter visar ocksa att patient- och brukarrepresentanters roll och
funktion i framtagningsarbetet behover tydliggoras.

I det féljande redovisar Riksrevisionen slutsatser och rekommendationer med
utgangspunkt i granskningens iakttagelser.

Patientperspektivet i riktlinjerna

Riktlinjerna saknar viktiga rekommendationer ur patientens perspektiv

Riksrevisionens analys av riktlinjernas innehill visar att samtliga

nationella riktlinjer har rekommendationer med patientperspektiv, men

att omfattningen varierar stort mellan riktlinjerna. Variationen kan delvis
forklaras av att riktlinjerna berér verksamheter och forskningsomraden

som skiljer sig at. Genomgangen visar ocksa att andelen rekommendationer
med patientperspektiv ir avsevirt mindre om man bara riknar de
rekommendationer som har rangordnats hogt av Socialstyrelsen.

Endast tre riktlinjer har rekommendationer inom samtliga dimensioner av
patientperspektivet, dvriga riktlinjer saknar en eller flera dimensioner. Av totalt
2 700 rekommendationer ir det endast tolv som syftar till att géra virden mer
tillgénglig for patienter och brukare. Det finns ocksa fa rekommendationer som
handlar om att anviinda anhériga som en resurs och att ge kiinslomissigt stod.

Denna bild bekriftas av flera patient- och brukarféretridare som anser att
riktlinjerna bor kunna sinda en tydligare signal till varden om vikten av ett
patientperspektiv. Féretridarna saknar frimst rekommendationer om atgirder
som kan underlitta den dagliga livsféringen, som kan méjliggéra f6r anhoriga
att utgéra en resurs i behandlingen och som kan bidra till att virden bittre kan
organiseras efter patientens behov.

8o

RIKSREVISIONEN



Skr. 2013/14:23
Bilaga 1

RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

6.1.2

6.1.3

6.1.4

Riktlinjernas mal och syfte dr otydligt preciserade

Riktlinjerna har utvecklats fran ett redskap som professionen kan anvinda
for att fa kunskap om effekter av olika behandlingsmetoder till ett strategiskt
verktyg for staten for att paverka virdens organisering och prioriteringar.
Detta kan vara en bakomliggande orsak till att aktorer har olika uppfattning
om riktlinjernas mal, syfte och mélgrupp. Hur de olika aktérerna ser pa

vad riktlinjerna kan férvintas dstadkomma ér av central betydelse for hur
riktlinjerna utformas.

Patient- och brukarféretridare har en otydlig roll och funktion i
riktlinjearbetet

Patienter och brukare har en otydlig roll i och begrinsat tilltride till
riktlinjearbetet och dirmed ett 1agt reellt inflytande. De inkluderas i férsta hand
i férankringssyfte och deras kunskaper och erfarenheter tas inte tillvara pa ett
systematiskt sitt. Det saknas en genomtinkt idé om vilken roll och funktion
patient- och brukarforetridare ska ha i riktlinjearbetet och det saknas ocksa

en modell for att ta tillvara patient- och brukarforetridares kunskaper och
erfarenheter.

Det internationella nitverket G-I-N framhaller att framgangsrik
patientmedverkan kriver en genomtinkt uppfattning om vad foretridarna

ska tillféra. Det behdvs en rollbeskrivning som tydliggér syfte, tidsatging och
férvantningar. Detta behover ocksa formedlas till berorda i riktlinjearbetet.
G-I-N och riktlinjeorgan i andra linder har ocksa visat pA metoder och

goda resultat av att inkludera representanter for patienter och anhériga i
riktlinjearbetet. G-I-N foresprakar att patienter och anhériga bér ha en liknande
roll som Gvriga experter, dvs. deras erfarenhetskunskap ska komplettera andra
kunskapskillor och ligga till grund for nya rekommendationer. Detta innebar
att patientrepresentanter pi samma sitt som 6vriga experter bor prévas for jav.

Kunskapsbasen i riktlinjearbetet dr begrinsad

Riksrevisionens granskning visar att Socialstyrelsens tillimpning av modellen
for kunskapsvirdering ir ett hinder for ett bredare patientperspektiv i
riktlinjerna. Det saknas metoder for att finga upp och virdera kunskaper

som ir viktiga for att kunna tillféra ett patientperspektiv i riktlinjerna. En
internationell utblick visar att det finns vil etablerade arbetssitt for att anvinda
patientkunskap i riktlinjearbetet.
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6.2

Riktlinjernas inverkan pa varden och uppféljning

Uppféljningen av nationella riktlinjer bor forbttras

Socialstyrelsen har gjort fem utvirderingar som belyser kvalitet och
effektivitet inom de delar av virden som riktlinjerna omfattar. Tre av dessa
utvirderingar belyser delvis hur nationella riktlinjer paverkar varden. Att det
finns f3 utvirderingar kan till viss del férklaras av att det finns metodologiska
svarigheter med att f6lja upp riktlinjernas inverkan pa varden. Kunskaperna
om riktlinjernas effekter i virden dr dirfor begrinsade. De utvirderingar som
har gjorts av nationella riktlinjer visar pa ett relativt begrinsat genomslag i
varden. Detta giller sirskilt inom primirvarden och verksamheter som har tva
huvudmin eller dir endast kommunen ir huvudman.

Det gérs ingen samlad uppf6ljning av de rekommendationer som utgar fran
ett patientperspektiv. Enligt Socialstyrelsen och sjukvirdshuvudminnen ir ett
grundliggande problem att det rader brist pa data som kan ligga till grund for
uppféljning av dessa rekommendationer. Riksrevisionens genomgang visar
att det finns jaimforelsevis mycket fa matt som specifikt speglar patientens
och brukarens uppfattning om vardens kvalitet. Riktlinjernas samtliga
rekommendationer (cirka 2 700) ska kunna f6ljas upp med hjilp av drygt 300
indikatorer, varav endast 20 stycken ir fungerande indikatorer baserade pa
patienters och brukares erfarenheter.

Staten kan ta ett tydligare ansvar for stod till implementering

Att ta fram riktlinjer som inte nar fram eller kommer till anvindning ir
inte effektivt. Riksrevisionens granskning visar ocksa att Socialstyrelsen
kan géra mer for att stédja sjukvirdshuvudminnen i att ta emot och
anvinda riktlinjerna. Varden behover ett tydligare stod for att kunna tolka
hur riktlinjernas rekommendationer ska prioriteras. Prioriteringsskalan

i riktlinjerna ar i sig ett bra stod for virden, men det finns risker for
tolkningsproblem och oavsedda styrningseffekter.

Socialstyrelsen sprider inte heller aktivt patientversionen av riktlinjerna till
patienter och brukare, vilket begrinsar deras méjlighet att stilla krav pa varden.
Enligt Riksrevisionens intervjuer med patient- och brukarféretradare ar de
intresserade av att hjilpa till i implementeringsarbetet, till exempel genom att
sprida patientversionen. Att patientinvolvering i denna del av riktlinjearbetet
leder till en bittre verkningsgrad i varden understéds av erfarenheter fran
internationella riktlinjeorganisationer.
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6.3

6.3.1

Rekommendationer

Forskning visar att en patientcentrerad vard ger effektivitetsvinster i form av
bittre vardresultat och kostnadsbesparingar. Detta bekriftas ocksd av flera
vardaktorer. Staten har genomfért flera dndringar i lagstiftning och flera riktade
reformer for att stirka patientens stillning. Trots detta visar studier att svensk
vérd fortfarande uppvisar brister avseende patientcentrering samtidigt som
trycket pa effektiviseringar i virden 6kar. Genom nationella riktlinjer kan staten
paverka varden pa flera nivier. Om utgdngspunkten ir att all statlig styrning av
varden ska frimja patientcentrering s bor detta ocksa gilla nationella riktlinjer.
Riksrevisionens évergripande bedomning ar att staten mer effektivt kan
anvinda nationella riktlinjer som styrmedel for att frimja en patientcentrerad
och effektiv vard.

I Riksrevisionens granskning konstateras att flertalet riktlinjer saknar en eller
flera dimensioner av patientperspektivet. For att riktlinjerna bittre ska kunna
frimja en patientcentrerad vird behover arbetet med att ta fram riktlinjer
utvecklas genom fler metoder for kunskapsvirdering och ett tydligare system
fér att involvera patient- och brukarforetridare. Riktlinjerna nér heller inte
alltid fram som avsett. Att framstilla och sprida material som inte nir fram
eller kommer till anvindning ir inte effektivt. Det innebir att Socialstyrelsen
kan fa en mer tydlig roll nir det giller att féra ut riktlinjerna till varden.
Myndigheten bér ocksa gora dterkommande uppfoljningar av hur riktlinjerna
uppfattas och anvinds av mottagarna.

Riksrevisionen limnar dirfor foljande rekommendationer:

Till regeringen
e Regeringen bor ge Socialstyrelsen i uppdrag att utveckla en arbetsmetod
for att ytterligare lyfta fram ett patientperspektiv i nationella riktlinjer.
e Regeringen bor ge Myndigheten for vardanalys i uppdrag att félja upp
nationella riktlinjers effekter ur ett patientperspektiv.

6.3.2  Till Socialstyrelsen

e Socialstyrelsen bor utveckla metoder fér att bredda kunskapsbasen for
nationella riktlinjer s att patientperspektivet bittre kan tas tillvara.
Socialstyrelsen bér 4dven tydliggora patient- och brukarféreningars roll och
funktion i riktlinjearbetet. I bada dessa avseenden bér myndigheten ta
tillvara internationella erfarenheter.

e Socialstyrelsen bor ta ett storre ansvar for att nationella riktlinjer nar
fram till mottagarna. Myndigheten bor ocksa aterkommande f6lja upp att
sjukvardshuvudminnen och personal inom vard, omsorg och socialtjinst
uppfattar och anvinder riktlinjerna s som avses.
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Bilaga Metod vid analys av
rekommendationer

I denna bilaga redovisas de avgrinsningar, 6verviganden och bedomningar som har
gjorts i analysen av rekommendationerna i nationella riktlinjer. Bilagan kan lisas som
en metodbilaga till kapitel 3 i rapporten.

Avgransningar

Riksrevisionen har gjort en analys av i vilken utstrickning och pa vilket sitt
patientperspektivet framtrider i riktlinjerna. Denna analys har utgatt frin en
operationalisering av patientperspektivet i itta dimensioner. Dimensionerna

har identifierats av en forskargrupp, Gerteis m.fl. (1993), och bygger p ett stort
antal empiriska studier om vad patienter tycker ar viktigt i motet med varden. I
Riksrevisionens analys har riktlinjernas samtliga rekommendationer bedémts och
Klassificerats utifrin dessa dimensioner.

Forskargruppen som utarbetade dimensionerna hade fraimst sjukhusvard i atanke.
Eftersom de nationella riktlinjerna ocksa omfattar primérvird och kommunal omsorg
har dimensionerna ibland tolkats analogiskt.

Genomgangen omfattar endast firdigstillda och publicerade riktlinjer. Preliminira
versioner och riktlinjer som dr under revidering/uppdatering omfattas siledes

inte. Rekommendationer som har klassats som FoU rekommenderas endast inom
ramen for forskning och har heller inte inkluderats i analysen. Detsamma giller de
rekommendationer som benimns icke-gora, dvs. rekommendationer om att utménstra
en atgird fran varden.

Bedémningar och éverviganden

De flesta rekommendationer har kunnat klassificeras endast utifrin den text som finns i
riktlinjernas tryckta version. Ett relativt stort antal rekommendationer har dock varit mer
svarbedémda. I dessa fall har Riksrevisionen tagit del av den férdjupade information
som finns pa Socialstyrelsens webbplats, dir de rekommenderade itgirderna beskrivs
mer utforligt. P4 webbplatsen framgar ocksa vilket kunskapsunderlag atgirden grundar
sig pa och vilka avvigningar som ligger bakom Socialstyrelsens val av prioriteringsgrad.
Med hjilp av denna kompletterande information har Riksrevisionen kunnat klassificera
de allra flesta dtgirder utan storre svarigheter.
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For vissa rekommendationer 4r dven denna information knapphindig och svartolkad.

I dessa fall finns dirfor en risk att rekommendationerna har tolkats pa ett sitt som inte
varit avsett fran Socialstyrelsens sida. Vid tveksamheter har Riksrevisionen tillimpat
principen om att géra en sa vid tolkning som mgijligt.

Genomgangen har upprepats av flera bedomare for att minska graden av subjektivitet
men resultatet bér dnda tolkas forsiktigt. Det ar fullt maéjligt att ytterligare
genomgangar skulle férindra resultatet nigot. Diagrammen i kapitel 3 ska darfor tolkas
som ett dskidliggorande av de overgripande ménstren.

For att sikerstilla att de mer svarbedomda fallen tolkas pa ett likartat sitt har
Riksrevisionen utgitt frin ett antal bedsmningsprinciper. Féljande typer av
rekommendationer bedoms inte ha ett patientperspektiv:

- rekommendationer som enbart handlar om diagnossittning

— rekommendationer om allmin screening (screening som inte har initierats av
patienten pd grund av t.ex. oro for sjukdom)

- rekommendationer om basala omvérdnadsatgirder sisom att forebygga fall,
trycksar, vardrelaterade infektioner och vanvard

- rekommendationer fér friska personer, med undantag fér riktlinjerna fér
sjukdomsforebyggande metoder, som per definition endast omfattar friska
personer

De atta dimensionerna listas nedan och under varje dimension redovisas de tolkningar
som Riksrevisionen har gjort vid bedémningen av riktlinjernas rekommendationer.

Dimension 1 — Respekt fér patientens varderingar, preferenser och specifika
behov
- virdigt bemétande
— patienters formédga och vilja till delaktighet i virden
- sjukdomens eller behandlingens inverkan pa uppfattad livskvalitet utifrin
patientens preferenser och livsstil

Tolkningar

I princip alla rekommendationer i riktlinjerna kan ségas ha en positiv effekt pa
patientens livskvalitet. Det 4r endast rekommendationer om livskvalitetshéjande
atgarder som sirskilt utgar fran patientens preferenser och livsstil som klassificeras
inom denna dimension.

Rekommendationer om att ge patienten verktyg for att kontrollera och behandla sin
egen sjukdom och dirmed utfora delar av den vird som tidigare utfordes av virden,
Kklassificeras ocksd inom denna dimension.
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Tolkningar

Rekommendationerna inom denna dimension handlar generellt om virdens
organisering. Rekommendationer som syftar till att virden ska ta hinsyn till att en
person har flera sjukdomar samtidigt (samsjuklighet) bedéms ocksa sortera inom
denna dimension.

Tolkningar

Rekommendationer inom denna dimension handlar om kommunikationen mellan
varden och patienten. Vid genomgangen har ett flertal grinsfall identifierats och

da har en extensiv tolkning tillimpats. Vissa rekommendationer innehaller t.ex. en
kombination av bade likemedelsbehandling och ridgivning. Dessa rekommendationer
bed6ms sortera inom denna dimension.

Tolkningar

Rekommendationer inom denna dimension handlar om stéd for daglig livsféring, ofta
i form av smirtlindring. Aven lindring av symptom som beddms vara av s svér art att
de ligger i paritet med smirta inkluderas. Ett exempel kan vara svart illamaende hos
cancerpatienter.
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Vid analys av riktlinjer som beror sjukdomar vars huvudsakliga behandlingar handlar om
att minska smirta, sdsom exempelvis vid reumatiska sjukdomar klassas inte smirtlindring
som en étgird med ett sirskilt patientperspektiv utan som del i behandlingen.

Tolkningar

Rekommendationer inom denna dimension handlar om kinslomissigt stéd, t.ex.
genom att majliggéra kontakt med kurator eller psykolog for krisbearbetning,
stresshantering eller lindring av angest och oro.

Tolkningar

Rekommendationer inom denna dimension handlar om att involvera nirstiaende i
vardprocessen. Aven rekommendationer om att erbjuda anhérigstod efter patientens
bortging bedoms sortera inom denna dimension.

Tolkningar

Rekommendationer inom denna dimension handlar om att virden ska fortsitta ge stod
at patienten dven efter ordinarie behandling. Rehabiliteringsitgirder dr dock att betrakta
som en del av ordinarie behandling och klassificeras inte inom denna dimension.
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Tolkningar

Rekommendationer inom denna dimension handlar frimst om ledtider, viintetider
samt tillgdng till radgivning och tester for personer med oro for irftlig sjukdom.
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MER PATIENTPERSPEKTIV | VARDEN — AR NATIONELLA RIKTLINJER EN METOD? .

Forskning visar att en patientcentrerad vard leder till bittre vardresultat och minskade
samhillskostnader. Internationella jimférande studier visar att Sverige uppvisar svaga
resultat i det avseendet — virden ir inte utformad utifrin patientens perspektiv.

Riksrevisionen har granskat om Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer frimjar
en vard utformad utifrin patientens perspektiv. Nationella riktlinjer ir ett av statens
huvudsakliga instrument for att sdvil paverka virdens organisering och prioriteringar
som det konkreta vardmotet. I dagsliget finns tolv aktuella riktlinjer som tillsammans
riktar drygt 2 700 rekommendationer till virden.

Granskningen visar att nationella riktlinjer endast delvis innehaller ett patientperspektiv och
att arbetet med att ta fram riktlinjer kan utvecklas genom att bredda kunskapsbasen och
tydliggéra patient- och brukarféretridares roll. Granskningen visar ocksd att Socialstyrelsens
arbete med att fora ut och félja upp riktlinjerna kan utvecklas.

Riksrevisionens slutsats ir att staten mer effektivt kan anvinda nationella riktlinjer for
att frimja en patientcentrerad och effektiv vird. Dirfor rekommenderar Riksrevisionen
regeringen att ge Socialstyrelsen i uppdrag att utveckla metoder si att patientperspektivet
bittre kan tas tillvara i nationella riktlinjer. Socialstyrelsen bor mer effektivt féra ut
riktlinjerna till varden och f6lja upp att riktlinjerna anvinds sd som avses.
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