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Sammanfattning

Mellan 2017-2018 drev forfattaren till denna uppsats Blodcancerférbundets projekt
Patientrelaterade mdatt som syftade till att underséka vad blodcancerpatienter tycker ar
viktigt under patientresan och darigenom hur kvalitet skulle kunna forstas utifran ett
patientperspektiv. En empirisk studie utférdes genom kvalitativa intervjuer med 28
medlemmar fran Blodcancerforbundet. I samband med projektets genomférande
skrevs dven detta magisterarbete som, med utgangspunkt i teorin om mellanbe-
grepp, analyserar vilka aspekter som ar relevanta for patientupplevd kvalitet utifran ett

patientperspektiv.

Insamlade data fran den empiriska studien analyseras och en diskussion fors kring re-
levansen hos olika aspekter av patientupplevd kvalitet. Arbetet utmynnar i en pre-
sentation av méjliga grunder for patientupplevd kvalitet och belyser den stora kom-

plexiteten i att bedéma vad som ar relevant for patientens upplevelse av kvalitet.



Abstract

During 2017-2018, the author of this paper ran The Swedish Blood Cancer Association 's pro-
ject Patientrelaterade mdtt (Patient-related measures), which aimed to investigate what
blood cancer patients think is important during the patient journey and thereby how quality
could be understood from a patient perspective. An empirical study was conducted through
qualitative interviews with 28 members of the Blood Cancer Association. In connection with
the project's implementation, this master’s thesis was written and, inspired by the theory of
intermediate concepts, it analyses what aspects are relevant to patient-perceived quality,
from a patient’s perspective.

Collected data from the empirical study is analyzed and a discussion is held about the rele-
vance of different aspects of patient-perceived quality. The work results in a presentation of
possible grounds for patient-perceived quality and highlights the great complexity of the
process of assessing what is relevant to the patient’s perception av quality.
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1 Inledning

"Kvalitet” som kommer fran det latinska qualitas, beskaffenhet eller egenskap,' ar ett
ofta forekommande begrepp i de nationella styrdokumenten for offentlig verksam-
het. Trots det ar begreppet omtvistat och valet av indikatorer for offentliga verk-
samheter, sdsom barnomsorg och vard, skiftar 6ver tid och mellan verksamheter.?
Ett skal till detta ar att variabler som formar kvalitetsbegreppets innebord kan dnd-

ras over tid och se olika ut i olika sammanhang.3

Socialstyrelsen anger att: "Kvalitet ar ett mangtydigt begrepp som anvands i manga
olika sammanhang. En vid definition av begreppet kvalitet ar att det ska spegla alla
sammantagna egenskaper hos en produkt eller tjanst som ger den dess formaga att
tillfredsstalla uttalade eller underforstidda behov.”.* Vad som ar att betrakta som en
tjanst, vilka indikatorer som adekvat representerar kvalitet och utifran vilket per-

spektiv kvalitet bor speglas, dr dock fragor som alltjamt kan diskuteras.

Det teoretiska arbetet med kvalitetsbedomning i varden bérjade utvecklas under 60-
talet av Donabedians (1919—2000) med fleras forskning och handlade till stor del
om att formulera en standardisering for syftet att systematiskt kunna utvardera och
utveckla vardens kvalitet.” Det av Donabedians arbete som fick stérst genomslags-
kraft var hans kvalitetsmodell, Donabedianmodellen som publicerades 1966 och som

fortfarande utgor en stomme i kvalitetskonceptet i varden.®

" Kvalitet, Nationalencyklopedin. https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklo-
pedi/1%C3%A5ng/kvalitet (Hamtad 2018-09-10).

> A. M. Mosadeghrad, Healthcare service quality: towards a broad definition, International
Journal of Health Care Quality Assurance, Vol. 26, Nr 3, 2013.

*C. A. Reeves, D. A. Bednar, Defining quality: alternatives and implications, Academy of
Management Review, Vol. 19, Nr 3, 419-445, 1994. Sid 419 ff.

* Socialstyrelsen, Handbok for utveckling av indikatorer, Artikelnr: 2017-5-19.
https://www socialstyrelsen.se/Lists/ Artikelkatalog / Attachments/ 20626 /2017-5-19.pdf
(Hamtad 2019-03-01). Sid 9.

> D. Berwick och D.M. Fox, “Evaluating the Quality of Medical Care”: Donabedian’s Clas-
sic Article 50 Years Later, The Milbank quarterly, Vol. 94, Nr 2, 237-41, 2016.

https:/ /www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4911723/pdf/ MILQ-94-237.pdf
(Hamtad 2019-02-24). Sid 238 ff.

¢ Ibid. Sid 240.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4911723/pdf/MILQ-94-237.pdf

Donabedian menade att en bedémning av kvalitet maste vila pa en konceptuell och
operationaliserad definition av vad vardkvalitet betyder men framholl att det “finns
maénga problem pa den hér fundamentala nivan, eftersom vardkvalitet ar ett anmark-
ningsvart svart begrepp att definiera [min 6versittning]”.” Han ifrdgasatte huruvida
relevansen av de vanliga utfallsmatten ar konstant och menade att braheten i utfallet
— huruvida utfallet pavisar att varden har varit framgangsrik och ddrmed ar ett
tecken pa eller en giltig komponent av vardkvalitet — maste undersokas genom fra-
gor om vilka utfall som faktiskt ar méjliga och relevanta.® Dimensioner av kvalitet
bor bestimmas av malsittningar i varden och syftet med utvarderingen av kvalitet,

menade han.’

Aven om Donabedian var tidig med att framhalla virdet av patientens egna varde-
ringar och perspektiv vid utvirderingar, i en tid da kvalitet till storsta del bedomdes
genom medicinska utfall,'” skulle det ta decennier innan patientperspektivet, med
inspiration fran utvecklingen i tjanstesektorn, borjade framhallas som en viktig ut-
gangspunkt for kvalitetsunderskningar.'" Méjliga katalysatorer till eller incitament
for utvecklingen under 90-talet var den tilltagande konkurrensen mellan vardgi-
vare,'? och brukarens tilltagande mojligheter att valja privata aktérer och frihet att

vilja och byta Véirdgivare beroende pa nojdhet/missnéjdhet med dem. 13

7 A. Donabedian, Evaluating the Quality of Medical Care, The Milbank Quarterly, Vol. 83,
Nr 4, 691-729, 2005. Nytryck av: The Milbank Memorial Fund Quarterly, Vol. 44, Nr 3,
166—-203, 1966. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/arti-

cles/PMC2690293/ pdf/milq0083-0397.pdf (Himtad 2019-03-01). Sid 692.

8 Ibid. Sid 693.
% Ibid. Sid 718.

' A. Donabedian, Needed Research in the Assessment and Monitoring of the Quality of
Medical Care, National Center for Health Services Research and Development, Rockville, 1978.
Sid 30.

'""K. F. Ward, E. Rolland och R. A. Patterson, Improving Outpatient Health Care Quality:
Understanding the Quality Dimensions, Health Care Manage Rev, Vol. 30, Nr 4, 361-371,
2005. Sid 362.

" R. E. Reidenbach och B. Sandifer-Smallwood, Exploring Perceptions of Hospital Opera-
tions by a Modified SERVQUAL Approach, Journal of Health Care Marketing, Vol. 10, Nr 4,
47-55, 1990. Sid 47.

" U. Winblad, A. Mankell och F. Olsson, Privatisering av vélfardstjanster: hur garanteras
kvalitet i vard och omsorg?, Statsvetenskaplig tidskrift, Vol. 117, Nr 4, 2015. Sid 536 & 542.



1.1 Utvecklingen mot patientcentrering

Enligt den statliga offentliga utredningen Patienten har ratt (SOU 1997:154), som
publicerades i slutet pa 90-talet, hade bade férvantningarna pa och missnéjet med
varden vuxit hos medborgarna under de senare aren.'* Patienterna férvintades bli
alltmer vilinformerade och benagna att stilla krav pa delaktighet och inflytande." En
skiftning av patientens roll beskrivs i utredningen enligt f6ljande: "Den traditionellt
passiva patienten har i manga avseenden eftertritts av en mer kravande och kompe-
tent patient, en brukare som s6ker information och dialog och som i 6kad utstrack-

ning engagerar sig i den egna vardprocessen.”.!®
g engag g g P

Ar 1999 forandrades flera hilso- och sjukvardslagar med syfte att "stirka patientens
stillning i varden”.'” Mellan 20012003 féljde Socialstyrelsen sjukvardens ansatser
att inforliva dessa lagandringar i praktiken. Flera landsting pabérjade arbetet genom
att battre informera om patientens ritt till information och delaktighet vid besluts-
fattande och vissa 6ppnade upp kanaler for dialog med patienterna genom exempel-
vis brukar- patient- och narstdenderad genom vilka behov och asikter kan underso-
kas.'® Hartill medverkade vissa landsting i ddvarande Vérdbarometern (numera Halso-
och Sjukvardsbarometern) och anvinde KUPP-metoden (kvalitet ur patientens per-

spektiv), vilket kan tankas ge effekten att patientens stéllning stérks. "

"*SOU 1997:154, Patienten har rdtt, "Del 1: Patienten har ratt”. https://www.rege-
ringen.se/49b6c9/ contentassets/ 584b880a43d0471489cf0772bd17ed94/del-1-patienten-
har-ratt (Himtad 2019-04-22). Sid 65.

" SOU 1997:154, Patienten har rdtt, “Del 3: Sammanfattning”. https://www.rege-
ringen.se/49b6c9/ contentassets/ 584b880a43d0471489ct0772bd17ed94/del-3-samman-
fattning (Hamtad 2019-04-22). Sid 11.

' Ibid, ”Del 1: Patienten har ratt”. Sid 65.

' Proposition 1997/98:189, Patientens stallning. https://www.riksdagen.se/sv/doku-
ment-lagar/dokument/proposition/ patientens-stallning_ GL03189 (Hamtad 2018-03-05).

"* Dessa "rad” anvands idag av flera myndigheter (bl.a. Vardanalys) och sjukhus och innebar
att foretradare fran varden moéter foretradare for exempelvis patientgrupper som framfor
sina tankar och erfarenheter kring sarskilda frigor som Vﬁrdgivaren vill fa ett patient- eller

brukarperspektiv pa.

19 Socialstyrelsen, Patientens rdtt till information, delaktighet och medinflytande — Léget efter
lagdndringarna 1 januari 1999, Artikelnr: 2003-103-5. http://www socialstyrel-

sen.se/ Lists/ Artikelkatalog/ Attachments/10582/2003-103-5_20031035.pdf (Himtad
2018-03-04). Sid 20.



Insatser for att starka patientens stallning antog under de f6ljande aren flera skepna-
der. Forslag som ratten till fast vardkontakt, som kan méjliggora for battre samord-
ning och kontinuitet, individuellt anpassad information och fritt vardval ér alla
sprungna ur den 6vergripande iden om en forbittrad stallning for patienten. I delbe-
tankandet Patientens rdtt — Ndgra forslag for att stdrka patientens stillning (SOU
2008:127) framholls att kontinuerliga statliga utredningar och Socialstyrelsens
granskningar av dessa patientstod visade att problem fanns vid tolkning och imple-
mentering av nya direktiv.?* Regional ojamlikhet gillande tolkningar och arbetet
med patientens stillning var problematisk med hansyn till 2 § halso- och sjukvardsla-

gen (1982:763) "en god hilsa och en vérd pa lika villkor fér hela befolkningen”.”!

Behovet av att mer systematiskt kunna félja upp hur hilso- och sjukvarden levde upp
till foreskrifter och lagar som rér patientens stallning lag till grund for de nationella
indikatorerna for God vdrd, som publicerades 2009.?* Dessa skulle "anvandas for att
folja upp att svensk halso- och sjukvard motsvarar férviantningarna pa God vard, det
vill sdga att den ska vara kunskapsbaserad och andamalsenlig, siker, patientfokuse-

rad, effektiv, jamlik samt ges inom rimlig tid”.**

En parallell utveckling gillande nationell uppf6ljning drevs inom canceromradet un-
der samma tid. I februari 2009 lamnades betankandet av utredningen En nationell
cancerstrategi 6ver till davarande socialministern. Utredningen skulle lagga sarskilt fo-
kus pa fragan att "starka patientperspektivet”. Nagra inledande antaganden om beho-
vet av att starka patientens stallning inom just cancervarden uttrycktes vara att det

fanns "problem med sjukvérdens fragmentering, langa och varierande vantetider och

0 SOU 2008:127, Patientens rdtt Nagra forslag for att stdrka patientens stdllning.
http://www.regeringen.se/49b6a7/ contentas-
sets/c15276b294ee419189de6ba2aa6d6034/ patientens-ratt-sou-2008127 (Hamtad 2018-
04-04). Sid 21.

*' SFS: 1982:763, Halso- och sjukvérdslag. https: //www .riksdagen.se/sv/dokument-la-
gar/dokument/svensk-forfattningssamling /halso--och-sjukvardslag-1982763_sfs-1982-763
(Hamtad 2019-04-29).

2 Socialstyrelsen, Nationella indikatorer for God vard — Halso- och sjukvardsovergripande indikato-
rer, Artikelnr 2009-11-5. https://www.socialstyrelsen.se/Lists/ Artikelkatalog/ Atta-
chments/17797/2009-11-5.pdf (Himtad 2019-01-16). Sid 7.

2 1bid. Sid 21ff.



allman avsaknad av patientfokus”.”* Fér att stirka uppféljning och utvardering fran

ett patientperspektiv féreslogs:

- att mdtt pa hdlsorelaterad livskvalitet och patientndjdhet inkluderas i samtliga nat-

ionella kvalitetsregister pd canceromradet, samt
- att en nationell patientundersokning bland patienter med cancer genomfors. =

Ett ytterligare férslag som presenterades i utredningen, och som blev centralt i vida-
reutvecklingen av cancerstrategin, var att "patientupplevd kvalitet” bér borja anvan-
das som en indikator for god cancervard. I betankandet framholls ocksa att “Flera

studier visar pa samband mellan patientupplevd vardkvalitet och vardens medicinska

utfall. Patientnéjdhet utgr ocksa ett sjalvstandigt matt pa vardens kvalitet.”. %6

En av killorna till pastaendet om samband mellan patientupplevd kvalitet och hilso-
utfall ar Picker-institutets Evidence on the effectiveness of strategies to improve patients’ ex-
perience of cancer care. I detta sammanfattande dokument anges ett antal "evidensbase-

rade rekommendationer” for fé')rbéittringsarbete och bland annat att:

[...] An association has been found between poor quality experience and
worse health outcomes, so reviewing and improving patients’ experience
should be a priority. Surveys of patients’ experience can help staff view their
services from the patient’s perspective and they have been shown to act as a
stimulus for quality improvements, especially when the results are made

available to the public.”

I resonemanget finns en antydan till den utveckling som blev avgérande for hur pati-
entupplevd kvalitet hanteras i matinstrument i Sverige, namligen att den patientupp-
levda kvaliteten inte enbart ska férstas som en upplevd kvalitet av varden, nir den
fungerar och ges i enlighet med kunskapslaget gillande effekter pa patienten, utan
ocksa som ett matt som faststalls genom antaganden om vad som ar viktigt for pati-

enten.

2*S0OU 2009:11, En nationell cancerstrategi for framtiden — Betdnkande av Utredningen En nation-
ell cancerstrategi. http:/ /www .regeringen.se/49b6a6/ contentas-
sets/e343b40615eb46b395¢5¢65ca38d1337/ en-nationell-cancerstrategi-for-framtiden-
sou-200911 (Hamtad 2018-04-04). Sid 23

% Ibid. Sid 24.
26 Thid. Sid 178.

7 Coulter A. Cancer Reform Strategy Patient Experience Working Group. Evidence on the strategies
to improve patients’ experience of cancer care. Picker Institute, 2007.

https:/ /www.picker.org/wp-content/uploads/2014/10/Evidence-...-patients-experi-
ence-of-cancer-care.pdf (Himtad 2019-04-30). Sid 2.



1.1.1 Kvalitet utifran ett patientperspektiv

Under samma ar som betidnkandet publicerades holls den forsta rikstackande mat-
ningen av "patientupplevd kvalitet” inom primarvarden genom Nationell patientenkat,
vilken f6ljdes av matningar inom akutvard, psykiatrisk vard och specialiserad sjuk-
husvard under 2010. Resultaten skulle darefter kunna anvindas for att “forbattra och
utveckla varden utifran ett patientperspektiv, samt vara ett underlag for jamférelser

mellan vardenheter och ett redskap for styrning och ledning.”.28

Under 2012 publicerade Socialstyrelsen ett forsta forslag till en nationell patienten-
kit ocksa inom cancervarden. Enkitens syfte beskrevs da vara att utvirdera varden
ur ett patientperspektiv genom att kartlagga hur patienterna uppfattar och varderar
viktiga inslag i varden, sasom information, kommunikation, kontinuitet, kontakt-
mojligheter, ledtider och vintetider”.” Utéver detta skulle enkatsvar kunna anvan-

das f6r 6ppna jamforelser.

Centrum fér hilso- och vérdutveckling (CHV) vid Landstinget i Ostergdtland, som
tog over arbetet med att administrera enkaten, foreslog att malen for den nya cance-
renkaten "bor vara att fungera som fragebank f6r PREM-indikatorer i de nationella

kvalitetsregistren” och registreras som regionalt och nationellt representativa data.?

PREM eller patientrapporterade upplevelsematt (eng. Patient Reported Experience
Measures) ses som en “méjlighet att ta del av patienternas beskrivning av sina erfaren-

heter av varden, exempelvis [...] patienttillfredsstillelse.”.?!

Sedan 2015 har Sverige en ny modell for vard vid cancersjukdom kallat standardiserat
vardforlopp (SVF). Arbetet med implementering av denna understodjs av Regionalt
cancercentrum (RCC) och Sveriges kommuner och landsting (SKL). I och med

denna utveckling togs en ny enkat fram med frfigor som ror specifika mfilséittningar

* Nationell patientenkat, Vad ar nationell patientenkat. https://patientenkat.se/sv/vad-
ar-nationell-patientenkat/ (Hamtad 2019-04-22).

2 Socialstyrelsen, Nationell enkdt till patienter inom cancervarden — forslag till modell, Artikelnr
2012-7-1, 2012. https://www.socialstyrelsen.se/ Lists/ Artikelkatalog/ Atta-
chments/18753/2012-7-1.pdf (Hamtad 2017-10-19). Sid 9.

30 Socialstyrelsen, Nationell enkadt till patienter inom cancervarden — forslag till modell. Sid 24.

*! Regionalt cancercentrum sydost, Enkdt for att méta patienternas upplevelser av cancervdrden
(PREM) Utldmning, insamling och overforing till INCA, 2013. https://www.cancercent-
rum.se/ globalassets/ vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/sydost/patienten-
kater /prem_projektrapport_sydost_-nov_2013.pdf (Himtad 2019-04-29). Sid 4.



kopplade till det standardiserade vardférloppet, exempelvis att korta ned vanteti-

d . o d 32
€Irna Inom cancervarden.

Arbetet mot en mer patientcentrerad vard har bidragit till att komponenter av kvali-
tet har skiftat under de senaste 20 aren, genom olika ideer om utifran vilket perspek-
tiv och i vilket syfte en bedomning av kvalitet ska goras. Undersokningar av patient-
upplevelser férmodas kunna generera resultat som kan anvindas som underlag for
resursférdelning33 och utveckling av varden utifran ett patientperspektiv.** Samtidigt
har problematiserande resonemang forts om matning av patientndjdhet eftersom
nojdhet eller tillfredsstallelse kan paverkas av faktorer som inte kan harledas ur det

som kvalitetsbedémningen ska goras av,* exempelvis patientens férvantningar.*®

En ny malsittning hos Nationell patientenkat att mata patientupplevelser istallet for
att undersoka patientndjdhet, har inneburit en férandring av indikatorer och skalor —
fran att efterfraga en skattning av néjdhet till att efterfraga hur val ett visst pastaende

stammer Overens med realiteten.’’

32 Regionalt cancercentrum i samverkan, Patienternas upplevelser av standardiserade vardforlopp
(SVEF), 2019. https://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik / svf-sta-
tistik/ patienternas-upplevelser /(Hiamtad 2019-04-20).

* Vardanalys, Vad péverkar patientupplevd kvalitet i primdrvdrden?, 2012. https:/ /www.varda-
nalys.se/wp-content/uploads/2017/12/R1_2012_Vad_paverkar_patientupplevd.pdf
(Hamtad 2019-01-16). Sid 3.

* M. Haugum, K Danielsen, HH Iversen et al. The use of data from national and other

large-scale user experience surveys in local quality work: a systematic review. Int | Qual
Health Care 26: 592-605, 2014. Sid 594.

* G. A. Churchill Jr. och C. Surprenant, An Investigation into the Determinants of Cus-
tomer Satisfaction, Journal of Marketing Research, Nr 4, 1982. Sid 493 ff.

3% R. Crow et al. The measurement of satisfaction with healthcare: implications for practice

from a systematic review of the literature, Health Technology Assessment, Vol. 6, Nr 32,

2002. Sid 40.

¥ Nationell patientenkat, Fran patienttillfredstallelse till patientupplevelse. https: //patien-
tenkat.se/sv/vad-ar-nationell-patientenkat/nationellt- gemensamma—undersokningar/ ett-

annat-fokus/ (Himtad 2019-05-10).



IC Quality, som tidigare har varit leverantor av Nationell patientenkit, anger i sin be-

skrivning av metodval att:

Patienttillfredsstallelse ar det som historiskt sett ar vanligast att mata, medan
patientupplevelse nu snabbt vinner mark. Den framsta orsaken till det ar att
tillfredsstéllelsen ar starkt kopplat till patientens inledande férvantning, vil-
ket har visat sig kunna vara en felkilla i tolkningen av resultaten. Patientupp-
levelsen mater istéllet snarare om nagot har eller inte har intriffat under ti-
den for vard, vilket anses mer “objektivt” eftersom ingen vardering behover
liggas i svaret. Man har ocksa kunnat konstatera att matningar som endast
gors med tillfredsstallelsefragor kan ge resultat som latt tolkas som positiva,
men om man kombinerar dem med fragor om upplevelser sa dyker viktiga
problemomréaden andé upp.”

Nationell patientenkat anger att ”Nu ar utgingspunkten snarare att undersoka de di-
mensioner som patientupplevelsen faktiskt bestar av for att sedan genom analys

skapa underlag for f6rbéittringsarbete.”.39

En "vardbasmodul” som utgérs av dimensioner och ingdende "delkomponenter” for-
modas representera patientupplevelsen. Pa Nationell patientenkéts hemsida kan man
ldsa att "delkomponenter [...] visar vilka aspekter som patienter anser ar viktiga
inom dimensionerna. Pa sa vis faststalls vilka fragor som ska métas/besvaras for di-
mensionen.”.*” Exempel pa fragor i enkiten for somatisk slutenvard ar: "Om du
stllde fragor till personalen, svarade personalen med medkénsla och engagemang?”
och ”Gjorde vardpersonalen dig delaktig i besluten betriffande din vard/behand-
ling?”. *! Respondenten ska ange sitt svar pa en likertskala fran 1-5, frdn "nej, inte

alls” till ”ja, helt och hallet”.

Deskriptiva fragestallningar, sidana om antal, tidpunkt eller konkreta pastienden
om hindelser och férutsittningar som respondenten far férhalla sig till och estimera

forekomsten av, kan eventuellt ge ett tydligt resultat med avseende pa hur respon-

B1C Quality, Om Nationell Patientenkdt: Bakgrund, metod och genomforande, 2015. https:/ /pa-
tientenkat.se/media/cms_page_me-

dia/47/OM%20NATIONELL%20PATIENTENK%C3%84T.pdf (Himtad 2019-01-16).
* Nationell patientenkat, Fran patienttillfredstallelse till patientupplevelse.

* Nationell patientenkat, Modell for att undersoka patientupplevelse. https://patienten-
kat.se/sv/vad-ar-nationell-patientenkat/nationellt-gemensamma-undersokningar /modell-
patientupplevelser/ (Hamtad 2019-04-23).

* Nationell patientenkat, Postala enkater. https://patientenkat.se/media/filer_pub-
lic/87/d6/87d6247b-00ff-4f3c-844e-ab60af18bcc0/038-ss16x1-vb3ss1xx0x0000-vu. pdf.
(Himtad 2019-04-22),



denten forhaller sig till fragestallningar i en enkat. Men det finns fortfarande oklar-
heter gallande hur indikatorer for kvalitet korresponderar mot patientens upplevelse
av kvalitet.*? Aven om ingen vardering "liggs i svaret” i enkaten, finns en vérdering
av indikatorerna pa viset att innebérden av normativa begrepp dari, saisom delaktig-
het, engagemang och medkansla bestams av den som svarar. Tolkningar av sadana
begrepp kan darfér variera mellan patienter och skilja sig mellan respondenter och
den som avser att anvanda enkitsvar som underlag for beslutsfattande.” Ocksa valet

av indikatorer, utifrdn en uppfattning om hur kvalitet bor matas, dr normativt.

De maénga varierande tolkningarna av kvalitet och avsaknaden av en metod att fast-
stilla och objektivt avgéra kvalitet indikerar att begreppet inte ar rent deskriptivt. *
Istallet handlar en kvalitetsbedémning ofta om flera delbedémningar, genom indika-
torer. Den teoretiska utgangspunkten i detta arbete ar att kvalitet kan forstas och un-
dersokas som ett begrepp som ligger mellan det normativa och det deskriptiva, och

att grunderna och féljderna kan variera beroende pa vad kvalitet ar en aspekt av.

1.2 Syfte med undersdokningen

Det hdr arbetet syftar till att undersoka vilka aspekter som éar relevanta ur ett pati-
entperspektiv. En empirisk undersokning utférs och komponenter av patientupplevd
kvalitet analyseras och kategoriseras utifran patienters egna exempel pa konkreta si-
tuationer. Uppsatsen presenterar majliga aspekter av patientupplevd kvalitet och ut-

gor en borjan till en mellanbegreppsanalys.

2 R. Crow et al. The measurement of satisfaction with healthcare: implications for practice

from a systematic review of the literature. Sid 3.

“ A.N. Siriwardena och S. Gillam, Patient perspectives on quality, Quality in Primary Care
Nr 22, 11-15, 2014. Sid 12.

* . Odelstad, Likvirdigt arbete och teorin om mellanbegrepp. FoU-rapport, Nr 46. Gavle Uni-
versity Press, Gavle, 2017. http://hig.diva-por-
tal.org/smash/get/diva2:1134529/FULLTEXTO1.pdf (Himtad 2019-04-23). Sid.19.



2 Teori

Resonemangen om mellanbegrepp kan harledas till den skandinaviska rattsfilosofiska
diskussionen under 40-talet.* Alf Ross, som var en av foretradarna for den rattsreal-
istiska ideutvecklingen under tiden, framhdll att juridiska begrepp som inte svarar
mot entiteter i realiteten, kan ha en funktion att koppla begreppsliga system — en
miéngd grunder (sasom rittsfakta) och foljder (sisom rittsfoljder) — enligt en syste-

matik som gor att férhallandet mellan dem tydliggérs.46

Kq (—Fl

K> E,

E —b <F3

K

P LFn

Figur 1. Ross schema av grunder Kj;... K,, som implicerar begrepp E som implicerar
foljderna F;... E,.47

Patientupplevd kvalitet skulle kunna antas vara ett mellanbegrepp som kopplar sam-
man de aspekter som for patienten ar relevanta for kvalitet i varden. Aspekterna kan
ses som ”[...] noder i ett nitverk, som borjar i det deskriptiva och slutar i det nor-
mativa.”.* Begreppet kan inte avgoras genom en viss metod, utan en bedémning av

dess grunder kraver flera steg och stéllningstaganden.49

En generell anvindning av ordet aspekt kan syfta till att beskriva nagot genom en syn-
vinkel, en del, som ar relevant for det vi avser att beskriva, sisom langd eller yrke av
en person,” eller effektivitet och kvalitet for en beskrivning av varden. Men i detta

sammanhang kan noderna férstas som aspekter i mer formell mening eftersom deras
placering i "natverket” kan bedémas med hjalp av formella regler och en systematisk

argumentation .

* J. Odelstad, Likvdrdigt arbete och teorin om mellanbegrepp. Sid 4.

*Ibid. Sid 3

7 Ibid. Sid 6.

* Ibid. Sid 32.

* Ibid. Sid 13.

** J. Odelstad, Intresseavvigning — En beslutsfilosofisk studie med tillimpning pd planering, Filoso-

fiska rapporter, Thales, Stockholm, 2002. Sid 40.
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Central for varje formell aspekt o ar likhetsrelationen ’lika med avseende pa
aspekten ', ofta betecknad ~0.. Om aspekten ar komparativ, det vill saga tilliter
storleksjamforelser, finns ocksa relationen ’stérre dn (mer av) aspekten o’ som kan
betecknas >a.”.%" Dessa relationer méjliggor for jamforelser mellan exempelvis
olika vardavdelningar utifran avseenden i vilka upplevelser av blodcancervarden i
Sverige kan vara lika eller olika, sd att vardgivare a; @,,...,a,  kan vara lika eller

olika med avseende pa patientens upplevelse av @ @;,..., Q. .

Att undersoka hur noder/aspekter ar kopplade till varandra gérs genom flera delbe-
démningar pa grundsidan”. Har kan introduceras Amos Tverskys anvindning av be-
greppet dekomponering som “innebar en 6vergang fran nagot mer komplext till nagot
enklare, mer grundliggande”, for processen att ett 6vergripande begrepp delas upp i
dess komponenter,* och aggregering f6r analys i motsatt riktning; hur aspekter ade-

kvat och relevant kan representeras genom nagot mer éjvergripande.53

Begreppet relevans kan forstas som en relation mellan aspekter sd att aspekt @y ar re-
levant for aggregerad aspekt @y om en variation i &¢; "understundom eller alltid at-
foljs av variation i &g da allt annat av betydelse halls konstant”.** Den form av rele-
vans som géller i fallet att variation i @1, det vill siga en aspekt pa dekomponerad

niva, inte alltid men understundom &tf6ljs av en variation i &y kan uttryckas handla

om en svag relevans.>

°' J. Odelstad, Likvardigt arbete och teorin om mellanbegrepp. Sid 16.

*? ]. Odelstad, Intresseavvigning — En beslutsfilosofisk studie med tillimpning pd planering. Sid
203.

>3 Ibid. Sid 204.
> Ibid. Sid 239.

> Ibid.
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3 Metod

For att undersoka vilka komponenter som ingér i patientupplevd kvalitet utférs en em-
pirisk studie i form av gruppintervjuer och enskilda intervjuer av personer som har
behandlats eller behandlas f6r kronisk blodcancer. Undersékningens urval utgors av
28 personer som ar medlemmar i Blodcancerférbundet. Gruppintervjuer och indivi-
duella intervjuer hélls inom ramen f6r forbundets projekt "Patientrelaterade matt”,
som projektleddes av uppsatsens forfattare och sammanstalldes i rapporten Patientre-

laterade matt — projektrapport.

Det empiriska materialet samlades in genom tre gruppintervjuer med tre, fyra re-
spektive fem deltagare i vardera gruppen, nio telefonintervjuer, sex fysiska inter-
vjuer och en intervju som utférdes via en lingre mailkonversation pa grund av delta-
garens svarighet vid tillfallet att samtala 6ver telefon. Samtliga deltagare gavs in-
formation om syftet med bade projektanstillningen som méjliggjorde for den empi-
riska undersokningen (att undersoka PREM-fragor utifran patientperspektiv) och
uppsatsen. Samtliga deltagare godtog att bli citerade i bada sammanhangen.

For att erhélla en spridning geografiskt och 6ver de stérre diagnosgrupperna inom
blodcancer anvéindes inklusionskriterier som togs fram med hjalp av tva hematologer.
Kriterierna utgjordes av regioner for cancercentrum Norr, Stockholm-Gotland,
Syd, Sydost, Uppsala—@rebro och Vast och diagnoserna KLL, KML, myelom, hég-
malignt och lagmalignt lymfom samt myeloproliferativa neoplasier/myelodysplas-

tiskt syndrom.

Alla RCC-omraden och samtliga storre diagnosgrupper fanns representerade i

undersékningen genom dess 28 deltagare.

3.1 Empirisk undersokning

Tematiseringen och planering av intervjuerna gjordes med utgangspunkt i bade syf-
tet for det har examensarbetet och projektet. De kvalitativa intervjuerna var 6ppna,
riktade och pa férhand indelade i stegen “diagnostillfillet”, “pabérjad behandling och
kontinuerliga undersékningar”, "uppf6ljning av medicinering och behandling” och

“kontroll och eftervard” i syfte att skapa struktur.

Ett antagande gjordes att de upplevelser som deltagare tar upp under berattelser om
patientresan i form av eller med hjalp av varderingar, behov och preferenser, ar sad-
ana som kan rymmas i begreppet kvalitet. Vidare antogs att de upplevelser och asik-

ter som formuleras, ar minnesvarda eller virda att tas upp och att de darfor utgér upp-
levelser som antingen ar viktiga for upplevelsen av kvalitet och/eller viktiga och dar-

for potentiellt relevanta for patientupplevd kvalitet.
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Under intervjuerna antecknas de berittelser om upplevelser i varden (under behand-
ling, méte med vardpersonal eller i kontakt med varden) som bedomdes vara inga-
ende komponenter av patientupplevd kvalitet. Tva av Socialstyrelsens kriterier for
“faststallande av indikatorer” anvindes som en forsta granssattning for vad som
kunde antas vara en relevant komponent av patientupplevd kvalitet i blodcancer-

vard. Dessa ar:

Indikatorn ska vara relevant och belysa ett omrade som dr viktigt ﬁ)'r verksamheten att

forbdttra och som speglar nagon dimension av kvalitet och/eller effektivitet i utfallet.

Indikatorn ska vara paverkbar sa att en huvudman eller ugﬂ)'rare inom czﬁént]i(qtﬂ—

nansierad verksamhet i kommuner eller landsting ska kunna paverka indikatorns ut-

fall.>®

Tre fragor, som var framtaga med hénsyn till centrala perspektiv gallande métning

av patientupplevd kvalitet, lag till grund f6r intervjuerna:

— Vilka erfarenheter har varit betydande fér din upplevelse av kvalitet inom
och i mote med varden?

— Vad har varit/ar viktigt for dig for att du ska fa goda upplevelser av och inom
varden?

— Vilka frdgor tycker du ska stillas i en enkat som har syftet att ta reda pa pati-
enternas erfarenheter av vard och f3 idéer till hur varden kan forbattras?®’

Deltagarna ombads ga igenom sina upplevelser inom och av varden kronologiskt, ut-
ifran ovanstdende fragor, som antingen presenterades pa whiteboard under gruppin-
tervjuerna eller i ett pa férhand utskickat intervjuunderlag infor de enskilda intervju-

€rna.

Intervjuerna antecknades for hand av forfattaren till denna uppsats. Antingen listades
ingaende komponenter under intervjuerna, och kontextualiseras av patientberattel-
ser sa att innebérden senare kunde forstds utifran sitt sammanhang och de ord som
deltagarna sjilva anvande, eller sa understroks ingdaende komponenter i intervjuan-

teckningarna.

Reflektionsfragor sisom ”vad tycker du om?” och ”hur upplevde du?” stilldes ocksa
om ofta forekommande indikatorer i PREM-enkater, nar de var aktuella for sam-
manhanget, exempelvis gillande delaktighet vid beslutsfattande, bemétande, stod
och information om biverkningar. Reflektionsfragorna anvindes till del for att leda
samtalet ur eventuella for intervjuerna irrelevanta diskussioner vid gruppintervjuer

eller stiltje vid enskilda intervjuer for att aterga till syftet med intervjuerna, och till

*¢ Socialstyrelsen, Om indikatorer. https://www.socialstyrelsen.se/indikatorer/omindika-
torer (Hamtad 2019-02-26).

T E, Sporrong, Patientrelaterade mdtt — Projektrapport, Blodcancerférbundet, 2018. Sid 12.

13



del for att narmre forsta hur deltagarna tankte kring vanliga indikatorer for kvalitet i
varden. Funktionen med dessa frfigor avviigdes mot risken att gora ingrepp i berat-

telser och sd ha en inverkan pa utfallet.

Ett steg i patientresan 6vergick i ett annat, explicit eller implicit, nar deltaga-
ren/deltagarna upplevde att de hade berittat vad de tyckte hade varit viktigt, och in-
tervjuaren, forfattaren till denna uppsats, i tillracklig grad hade utrett vad som av-
sags med vaga och/eller normativa begrepp som anvindes av deltagaren. En malsatt-
ning for undersokningen var att erhalla mdttnad, det vill siga att inga nya komponen-

ter férdes fram, som inte redan hade forts fram under tidigare intervjuer.*®

3.1.1 Gruppintervjuer

Tre tillfallen med fokusgrupper férlades under en helg och information om under-
sokningen annonserades via Blodcancerférbundets Facebooksida. Intressenter tog
kontakt med kansliet och fick déarefter informationsmaterial med olika upplagg for
att medverka (se Bilaga A). Deltagarna ombads svara pa inklusionsfragor och fram-
fora eventuella 6nskemal pa uppligg sasom dag, tid och form pa intervju (enskilt, te-
lefon eller gruppintervju). Sammansittningen i gruppintervjuerna baserades pa in-
klusionskriterierna med en malsattning om sa stor geografisk och diagnosmassig

spridning som m('jjligt.

De som dterkom gavs ytterligare information och férslag pa upplagg. Totalt 12 per-
soner ingick i gruppintervjuerna. Dessa erholl 750 kr var i kompensation och ersat-

tes for eventuella utgifter i samband med intervjutillfillet.

En medlyssnare, Sharon Lindberg, doktorand i data- och systemvetenskap vid Stock-
holms universitet, medverkade vid den férsta gruppintervjun for att bidra med ned-

tecknade patientberattelser och synpunkter kring metoden som anvandes.

Ett material delades ut under den férsta gruppintervjun, med fragor om vad man
tyckte hade varit Viktigt under de olika delarna av patientresan. Deltagarna ombads
att svara pa dessa fréigor skriftligen. Det har momentet stroks efter en utvéirdering av

metoden, for att minska bérdan pa deltagarna.

En fraga om huruvida reflektionsfragor kunde riskera for stark styrning av deltagar-
nas berattelser diskuterades. Pa grund av att deltagare ofta gav tecken pa ointresse
for foremalen i reflektionsfragor och/eller kunde tydliggéra hur dessa fragor var re-
levanta eller ej, uppfattades inte tekniken som ett manipulerande moment och be-

holls som Verktyg under samtliga intervjuer.

*® M. Wenmark, Enkdtmetodik — med respondenten i fokus, Studentlitteratur AB, Lund 2017.
Sid 175.
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3.1.2 Enskilda intervjuer

For de deltagare som inte ville, eller inte hade mojlighet att stilla upp i gruppinter-
vju, gavs mojlighet att intervjuas enskilt, via telefon eller fysiskt. En person gav sin
intervju via mailkorrespondens. Intervjuerna utférdes pa Blodcancerférbundets
kansli, pa deltagarnas arbetsplatser eller lounger och fik, pa en plats som passade

dem.

Rese- och boendeerséttning utbetalades till de som kom lingvéga ifrdn men som

ville dka till Stockholm f6r intervju.

3.2 Metod for kartlaggning

Efter de tre forsta intervjutillfallena, som utgjordes av gruppintervjuer med totalt 12
deltagare, utarbetades en forsta induktiv kategorisering av patientberattelser genom
innehallsanalys av intervjuanteckningar. Kvalitativ innehallsanalys definieras av Hsich
och Shannon som "a research method for the subjective interpretation of the content of text
data through the systematic classification process of coding and identifying themes or pat-

tEI'HS.”. >

Den 7systematiska klassifikationsprocessen”, som Hsich och Shannon refererar till,
bestod i detta steg av att ta fram méjliga kategorier baserade pa de @amnen och teman
som avhandlades under intervjuerna och dérefter infoga komponenter som hade

strukits under eller listats i anteckningarna.

Kategorierna utvecklades och reviderades nér det empiriska materialet utvidgades,
for andamalet att lata dessa utgora representativa ingangar till meningsfulla kluster

av ingﬁende komponenter.60

Efter att samtliga intervjuer var gjorda, extraherades alla komponenter. Darefter pa-
bérjades arbetet med att infoga komponenterna i de kategorier som har tagits fram.
De som inte passade in, eller som indikerade att en revidering av kategorier behévde
goras, undersoktes nairmre genom de sammanhang och exempel som aterfanns i an-
teckningarna sa att en battre bedémning kunde goras av hur komponenterna skulle
forstas och till vilka kategorier de horde. Efter detta steg formades nya kluster och

kategoriseringen justerades ytterligare en gang.

*” H. Hsich och S. Shannon, Three Approaches to Qualitative Content Analysis. Qualitative
Health Research, Vol. 15, Nr 9, 127788, 2015. Sid 1278.

% Ibid. Sid 1279.
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4 Resultat och analys

I detta avsnitt presenteras en kartliggning av vilka komponenter som ingér i patient-
upplevd kvalitet utifran ett patientperspektiv. Det forsta steget av kartlaggningen pre-
senteras genom ett utdrag ur en gruppintervju och en tabell (Tabell 1) med en férsta

induktiv kategorisering av ingiende komponenter.

Det andra steget av kartliggningen utgor en djupare analys av ingdende komponen-
ter utifran nedtecknade berattelser om upplevelser, resonemang kring dessa och hur
begrepp dari kan forstas i ett vardsammanhang, vilket resulterar i en revidering av
kategoriseringen (Tabell 2). Dérefter presenteras méjliga aspekter till patientupplevd

kvalitet.

4.1 Steg 1: Induktiv kategorisering

Nedan presenteras ett utdrag ur den forsta gruppintervjun, vilket ar ett av tre till-
fallen for insamling av underlag infor en forsta kategorisering av ingaende kompo-

nenter genom gruppintervjuer.

4.1.1 Anteckningar gruppintervju 1

4.1.1.1 Diagnostillféillet
Deltagarna blev ombedda att folja uppléigget patientresan och bérja vid tillfallet de

fick sin diagnos.

Deltagare A berittade att hen blev helt “lamnad at sitt 6de efter sitt besked om dia-
gnos”. A: “Efter beskedet fréigade de mig ingenting om hur jag skulle komma hem

eller om jag hade ndgon hemma att prata med som kunde ta emot mig. Ingenting.”.

Deltagare B “Jag tyckte det kindes som att de litsades som att jag inte fatt nagon all-

varlig sjukdom.”.

Deltagarna framférde: “Nar jag fick diagnosen var jag chockad och fértvivlad.”, “La-
karen ér jattebra pa sjukdomen, men jag kinde mig behandlad som en tumérsjuk-
dom.” och “Ingen empati.”. En diskussion férdes kring bemétandet fran sjukvardper-
sonal. Intervjuledaren bad deltagarna att ge exempel pa eller narmre férklara "bra”

och ”déligt” bemotande, nar orden anvandes.

En intervjuperson berittade att hen bad sin likare om en prognos: “Det var en hel
grupp med doktorer i traskor, han sa att 4-5-6 ar kan man klara sig, sedan snurrade
han liksom runt pa traskon och gick ut med hela hovet.”. Deltagaren berattade att

hen inte hann "stélla ndgon féljdfraga ens”.

En annan deltagare resonerade kring upplégg for diagnostillfeillet: “Vore bra om det

var nagon mer med likaren som gav beskedet, kanske en kurator.”.
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4.1.1.2 Tiden efter diagnos

En deltagare tog upp att "Det borde finnas flera olika forum for att ge feedback och
att fa stod. Grupper for de med samma sjukdom.”. Deltagarna beskrev olika hjilp-
samma funktioner med stodgrupper och sammankomster fér kunskapsspridning och
rekreation. En deltagare berittade att “Jag gick pa mote men blev bara ledsen, det

var bara gamla och sjuka méanniskor dar.”.

Ingen av intervjupersonerna i den forsta intervjun tyckte sig ha fatt adekvat inform-

ation fran varden om patientféreningar som kan bidra med stod och information.

Samtalet fortskred om psykologiskt stéd och patientrittigheter: “Kuratorn férsvann,
jag vet inte varfér, nu finns det ingen”, “Det finns en psykolog pa hela Sahlgrenska.”,
“Jag maste vara jattestark sjalv, men jag ar inte stark.”. Flera av deltagarna berattade
om bemotandet fran sjukvardspersonal vid tillfillen da deltagarna hade uttryckt oro
under besok i sjukvarden: “vi ska alla d6 ndgon gang” och “du skulle ju kunna bli
pakérd imorgon ute pd gatan och do pa det sittet ocksd.”. En deltagare, som fick ra-
det att tinka positivt, beskrev sin reaktion: “Vadda, ar jag sjuk for att jag inte tankt
tillrackligt positivt?!”. Begrepp som empati, psykosocialt stod och omhdndertagen anvan-

des for att beskriva deltagarnas behov under kommunikation med vardpersonal.

4.1.1.3 Paboérjad behandling och kontinuerliga undersékningar

Deltagarna i intervjun berattade vidare om sina patientresor genom de kontinuerliga
provtagningar som gors och eventuella behandlingar som hade genomférts. En del
av samtalen handlade om jamférelser mellan upplevelser i primarvarden och speci-
alistvarden (hematologi och onkologi). En deltagare berattade att: “Under hela som-
maren hade jag ingen ldkarkontakt pa sjukhuset, men ldkaren pa vardcentralen se-
dan, hon ringde upp till och med pa helgen for att kolla upp hur det gatt.”. En annan
deltagare berattade om hur hen hade varit pa en undersokning och att hens likare ef-

terat skickade ett sms for att fréiga hur det hade gatt: “Det gjorde min dag”.

De intervjupersoner som hade varit behandlade i slutenvird beskrev upplevelser un-
der tiden innan ingrepp eller invid annan behandling: “Jag hade skrivit ner fyra fra-
gor och nagra foljdfragor. Sitter i saingen och laddar. S& kommer de in, fragar om jag
har nagra fragor och vander. Jag hann inte ens svara pa fragan.”. Diskussionen kring
upplevelser i slutenvard handlade om behovet av information som mojliggor for pa-
tienten att orientera sig och férhalla sig till olika skeden eller hindelser. Har fram-
holls behov av information om ronden, beslutsvigar, ”vad jag sjalv kan paverka” och

"vad j ag har for réttigheter”.

Samtalet fokuserade till stor del pa strukturella problem, det vill siga sidana som
inte harleddes till sirskilda individers ageranden eller slumpmassiga misstag. Delta-
garna tog upp ett problem med inplaneringen av vardbesoket (behandling eller prov-

tagning) och svarigheter for patienten att ta sig till det inplanerade besoket: “man ska
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bara infinna sig utan férvarning, stanna langre utan férvarning, veta i férvig hur
lange man ska ha bilen parkerad utan att fa information, springa ut och ligga mer

pengar i parkeringsautomaten”, uttryckte en deltagare.

Anekdoter om planering som har lett till bekymmer eller stress for deltagarna fordes
fram och sérskilt fokus lades pa vardens bristande hansyn till patientens privat- och
yrkesliv, det vill siga dennas méjlighet att ta ledigt, svara i telefon och hantera osa-
ker planering. Deltagarna uttryckte att varden bor ta hansyn till eller samtala om pa-
tientens sarskilda forutsattningar. En deltagare berittade att: ”Jag jobbar som re-
sande siljare, om jag dr borta i 2 manader har jag inget jobb langre.”. Till del hand-
lade samtalet om ett slags bemétande och till del handlade det om systematik som
méjliggor for framférhallning vid planering. Begreppet respekt och hdnsyn anvandes

av flera deltagare.

4.1.1.4 Uppféljning av medicinering och behandling

Samtliga deltagare hade erhallit behandling eller medicinering under sin sjukdoms-
period. De som erh6ll behandling kort tid efter diagnostillfallet berittade att de
hade svart att ta in information. Ett flertal utsagor handlade om biverkningar av me-
dicinering: “Jag fick ingen information, jag laste pa sjilv och fick siga till likaren om
[anger halsoutfall, mitt tilligg], da kunde de justera medicinen.”, “Jag fick ingen in-
formation om att man kan bli steril [...]. Det var aldrig nagon som ens talade om det
for mig, det ar ju jatteviktigt.”, “Jag fick ingen information, men jag [anger halsout-

fall, mitt tilligg]. Jag laste pa men det var svart att veta vad som var vad.”.

Négra av deltagarna hade samtalat med sina sjukskoterskor om effekter och bieffek-
ter av behandling och medicinering och samtalet ledde in pa kontakten med varden:
“Jag har inte haft kontakt med en enda kontaktsjukskoterska under hela min sjuk-
domstid. Jag visste inte att det fanns sadana.”, “Jag sa att jag vill ha en fast punkt men
det gar inte”, “Jag ringde och fick svaret att skéterskan inte hade tid. Nu kidnns det

inte bra langre.”.

Begrepp som anvindes under detta samtal var bland andra: Kontinuitet, bemétande,
bollad och kontroll, varav det sistnamnda kopplades till bade kanslan av tillricklig in-
formation och darigenom mojlighet att fatta kloka beslut och fa en tydligare bild av
hur en sjukdomsutveckling skulle kunna se ut. Kansla av kontroll omnamndes ocksa
vid ett par tillfallen i samtal om tillgang till provresultat. Ett problem att patienter
inte ges tillgang till provresultat eller information om vad dessa indikerar diskutera-
des av samtliga deltagare: “Varfor maste jag hela tiden sdga till om att jag vill fa se
mina provsvar, varfor maste jag ringa dit?”. En av deltagarna hade tillgang till sina

resultat via tjansten Mina vardkontakter och upplevde inget problem.
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4.1.1.5 Kontroll och eftervird

Den sista delen av intervjun kom att handla om kontrollbesok efter avslutad behand-
ling och eftervard sasom rehabilitering. Férutom berittelser om upplevelser, férdes
ocksa en diskussion om huruvida rehabilitering ar relevant eller inte for den som ar
kroniskt sjuk och hur sjilva begreppet ska forstas: “Eftervard har det aldrig varit tal

om for min del.”.

Deltagarna beskrev olika upplevelser av kontrollbesck. En deltagare upplevde att
hen inte hade fatt tillréicklig uppféljning for att den enbart hade varit medicinsk. Att
uppféljning gors en gang om aret upplevdes som for sillan efter den intensiva sjuk-

domsperioden med tat kontakt med varden.

En deltagare berittade att hen fick ”sa konstiga fragor”; “’kanns det som fjarilar i ma-
gen’ — hur kanns det?! ’Kanner du dig normal’ — hur sjutton ska jag kunna svara pa
det?!”.

En fraga som ventilerades i samband med samtal om uppféljning ar dterkoppling:

”Alla borde fa méjlighet att ge Eiterkoppling.”.

4.1.2 Sammanstillning av anteckningar

Samtalsteman identifieras av intervjuledaren och medlyssnaren efter en genomgéng
av det totala materialet. Aterkommande begrepp och synonymer eller liknande upp-
levelser insorterades och gav upphov till en representativ kategorirubrik. Darefter
undersoktes alla anteckningar igen och ingaende komponenter kodades efter katego-

rirubrik och infogades sedan i tabell.

4.1.2.1 Reflektioner under kategorisering

[ underlaget férekommer resonemang om att det ar viktigt att vardpersonalen "bryr
sig”, "visar att de bryr sig” eller “har empati”. [ sammanhangen avsag deltagarna att
beskriva ett gott bemotande eller vad som ar viktigt i motet med vardpersonal. Vi
slot oss under analysen till att sadana berittelser exemplifierar egenskaper hos inter-
aktionen mellan patient och vardpersonal och att dessa eventuellt kan spegla sarskilda

egenskaper hos vardpersonalen.

Nir fragor stilldes under gruppintervjuerna om vad "empati” betyder, exemplifiera-
des begreppet genom “validering”, "lyssna forstaende” eller bekriftelse av patientens
kinslor och situation. Dessa exempel kontrasterades mot vad som upplevdes som
“daligt bemétande”, exempelvis forringande kommunikation eller nedsittande kom-
mentarer om oro. I praktiken handlar detta, enligt deltagarna, om bade kommuni-
kation och beteenden — resonemang som gav upphoyv till kategorin ’Kommunikat-

ionsstil och bemotande”.
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Tabell 1. En ﬂ)'rsta kategorisering av ingdende komponenter identiﬁerade i insamlat material fr&n tre

utjb'rda gruppintervjuer.

Kategorier

Ingdende komponenter

A. Forutsattningar under diagnostillﬁil]e

1.

Tid avsatt for samtal om den nya
diagnosen.

Magjlighet till stdd av skoterska eller
annan kontakt i anslutning till
“diagnostillfallet”.

Information om de i tid narmsta
vérdinsatserna och f6rloppen.

B. Psykosocialt stod

Kuratorkontakt

Uppféljande samtal om psykiskt ma-

ende

C. Valbar information om diagnos.

Potentiella risker sdsom biverkningar

och bieffekter
Férvantade f6ljder av behandling

Méjliga utfall av sjukdom

D. Kommunikationsstil och bemotande

Det goda bemétandet kinnetecknas av
att ldkaren: lyssnar, ger validering,
svarar pa fragor, tar sig tid, staller fra-

gor om patientens liv och livsstil.

Det déliga bemétandet kdnnetecknas
av att lakaren: uttrycker sig "hurtigt”,
forringar eller negligerar patientens
oro eller behov av information om

risker.

E. Rehabilitering

. Information om rehabiliteringsméjlig-

heter.

Erbjudande om rehabilitering.

F. Uppfé')ljning

. Information om prov- och undersok-

ningssvar

. Uppféljande samtal, efter avslutad be-

handling.

Méjlighet att ge feedback

G. Tillréicklig information om sjukdom

Vanliga biverkningar och bieffekter av
behandlingar.

Information om m('jjliga halsoutfall.

Individuell sjukdomsinformation.
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H. Information om vardsystem 1. Information om ansvarsomraden och

hantering av patient.

2. Information om kontaktvagar och till-

ganglighet.

3. Information om rattigheter.

I. Patientperspektiv i planering 1. Bokning av besok med hiinsyn till pa-

tientens férutsittningar.

2. Hansyn till patientens tillgénglighet.

J. Egenvard och sjilvkontroll 1. Verktyg att, vid 6nskemal, tolka

provresultat sjalv.
2. Radgivning gillande kost och traning.

3. Personliga indikatorer for overvak-

ning av tillstand.

K. Kontinuitet 1. Fast vardkontakt

2. Egen kontaktsjukskoterska

Efter att de forsta gruppintervjuerna hade genomforts, holls de enskilda intervjuerna
i Stockholm, Goteborg och via telefon. Anteckningar fordes likt tidigare kontinuer-
ligt av de utsagor som rymmer ingdende komponenter, vilka sammanstalldes i tabell

(se Bilaga B).

4.2 Steg 2: Fordjupad analys av empiriskt material

For att forsta vad olika begrepp som anvindes under intervjuerna representerar i re-
aliteten, och darigenom hur patienters upplevelser skulle kunna representeras, ana-

lyserades anteckningarna mer djupgéiende.

Efter genomgang av materialet utvecklas kategoriseringen genom att sammanstall-
ningen i Bilaga B infogades under de kategorier som éterfinns i Tabell 1 eller anvan-
des som underlag for revidering av dessa kategorier. Som ett forsta steg i denna pro-
cess identifierades synonymer som samlades genom ett representativt begrepp, om
detta var méjligt. Liknande komponenter undersoktes utifran de kontexter som om-
gav dem i patientberattelser, vilket gav en vagledning i till vilken kategori en kom-
ponent horde. Vissa kategorinamn valdes med stéd av uppslagsverk och andra killor
som kunde bidra med kompletterande forklaringar av patienters begrepp eller med

inspiration. Nya indelningar och kluster presenteras i Tabell 2.
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4.2.1 Reflektioner under revidering

Vid genomgang av intervjuanteckningar framtradde nya ingdende komponenter och
formuleringar. I sammanstallningen finns ocksa flera synonymer som kunde samlas
under ett gemensamt representativt begrepp och komponenter som kan tinkas rym-
mas under flera kategorier, beroende pa hur de representerar upplevelser hos pati-

enten.

4.2.1.1 Bemétande fran vardpersonal

"Bemdétande” kan beskriva bade nagot som uppfattas i interaktion med varden som
system (exempelvis nir patienten eftersoker information, blir remitterad eller vintar
pa behandling och upplever strukturella brister) och i interaktion med vardpersonal,
vilket ger begreppet olika innebérder. I fallet att deltagarna anvande begreppet “be-
métande” om varden som system, framhévdes faktorer som tillginglighet, enkelhet
och svarighet att komma i kontakt med vardgivare och bristfallig information om

olika kontaktvéigar.

En deltagare beskrev hur hen hade svarigheter att komma i kontakt med sin vardgi-
vare och att omhandertagandet vid flera tillfillen hade varit inadekvat, men beskrev
samtidigt att alla som deltagaren hade kommit i kontakt med i varden hade gett ett
gott bemétande. Det tycks alltsa finnas skil att gora atskillnad pa "bemdétande” och
"bemétande fran vardpersonal” med hansyn till ingaende komponenters relevans for
de olika upplevelserna, varfér "bemétande fran vardpersonal” bildade en egen kate-
gori. C)vriga komponenter kopplade till bemétande placerades i kategorier som

battre tydliggér vad komponenterna handlar om.

Resonemang kring kommunikationsstilar varierade men tycktes sammanfalla gl-
lande en egenskap, namligen respektfullhet vilket framhélls som viktigt av samtliga
deltagare, utifran olika perspektiv. En deltagare framholl att hurtighet ar respekt-
16st, for att man forringar patientens egen upplevelse och oro, en féreteelse som av
en annan deltagare beskrevs som ”brist pa empati”. En deltagare beskrev sin likare
som valdigt barsk, men att detta inte hade varit av relevans for deltagarens upple-
velse av kvalitet, eftersom barskhet inte upplevdes som daligt bemotande, utan en

egenskap hos lakaren.

“Bemotande” ar uppenbarligen ett vagt och normativt begrepp som inte enkelt kan

deduceras till dess deskriptiva grunder, om detta ens ar mojligt.
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4.2.1.2 Stod

Under stodkategorin finner vi de olika komponenterna som patienter framholl som
relevanta for upplevelsen av adekvat stéd. Det galler bade psykosocialt stod, via ex-
empelvis samtalskontakt, och stod for annan typ av hantering av sjukdom i samman-
hanget att "starka” kroppen eller hantera fysiska besvar. ”St6d” tolkas alltsa har som
nagot som ar understédjande for en process att forsoka ma battre, bade mentalt och

kroppsligt, for bade patienten och dennas narstaende.

[ intervjuerna framhélls ofta behov av stodinsatserna i ett kluster, dar de riknades
upp som exempel pa vad som ar énskvirt eller vad som hade varit bra. Samtidigt ar
inte dietist, sjukgymnast och kuratorkontakt alltid en del av ordinarie vard och hel-

ler inte alltid énskviért, varfér de komponenterna bittre kan betraktas som st6d vid

behov.

Flera deltagare framhdll att det finns ett vérde i att fa en fraga om behovet av psyko-
socialt stod. Det finns flera problem med att ligga en sidan upplevelse som en sepa-
rat komponent eftersom upplevelsen skulle kunna bli negativ, om den inte f6ljdes av
ett faktiskt stod, om behovet av ett faktiskt stod fanns. Relevansen for patientupp-
levd kvalitet ar med hansyn till detta otydlig.

4.2.1.3 Uppfdlining

Begreppet uppfoljning anvandes av flera intervjudeltagare och framhavdes som vik-
tigt, men tycktes kunna innebara manga olika saker rent konkret. En deltagare som
ombads att ”ge exempel pa uppféljning” sade: "Det fanns ingen. Man maste stalla

fragor.”.

Uppféljning och ﬁterkoppling tycks tangera varandra genom att de handlar om ett
informationsutbyte efter tid, antingen genom att fragor stalls eller att svar pa stallda
frﬁigor ges. En ”uppféljning efter behandling” kan salunda inbegripa bade frﬁgor om

maende och effekter av behandling och att information ges om behandlingens utfall.

4.2.1.4 Information

En uppdelning av olika typer av information gjordes utifran den initiala kategorise-
ringen, med hinsyn till patienters olika preferenser kring djupet av information och
resonemang kring detta. Adekvat generell information var énskvird av samtliga in-
tervjudeltagare och detta ska forstas utifran just egenskapen "adekvat”. Men flera
deltagare framholl ett behov av djupare information eller sidan information som

kunde hjilpa dem att resonera kring olika potentiella scenarion.

Den hidr typen av hypotetisk information och detaljkunskap var inte alls énskvard av
vissa deltagare och adekvatheten skulle i dessa fall korrespondera mot ingen inform-

ation. Atskillnaden mellan dessa egenskaper hos relevansen féranledde att dessa ty-
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per av information delades upp i tva olika komponenter. Relevansen av den hypote-
tiska informationen framholls genom deltagares resonemang kring patientens auto-

nomi och sjalvbestimmanderatt och lades till denna kategori.

4.2.1.5 Tillgénglighet

Begreppet tillgdnglighet har grunder som paverkas av de kontexter i vilka nagot ska
tillgingliggoras. Tva deltagare framholl internet som kalla att snabbt hitta kontakt-
uppgifter och problematiserade olika funktioner pa vé’lrdgivares hemsidor. Den kom-

ponenten kan identifieras jamte tillgénglighet med inneborden att “enkelt att fa kon-
takt” vid behov.

4.2.1.6 Personorienterat férhallningssatt

"Personorienterat forhallningssatt” ar en kategorisering rymmandes komponenter
som vanligen associeras till patient- och personcentrerat arbete, da patientens behov
stalls i centrum och forsok gors att ratta processer i varden efter dessa. Ett i PREM-
sammanhang vanligt férekommande begrepp som anknyter till detta dr "samord-
ning”, men det begreppet sager inget om utifran vilket perspektiv som samord-

ningen ska ske.

Manga intervjudeltagare framholl ett behov av samordning for att de utan samord-
ning riskerar att falla mellan stolarna. Och samtidigt framhélls ett behov av att forsta
olika processer kring sig — hur olika moten och insatser hanger samman — och darfor
ar dven ett begripliggorande av samordningen relevant for den patientupplevda kva-
liteten. Detta resonemang ligger till grund for komponenten “samordningsinformat-
ion”, vilket i realiteten kan handla om att patienten delges hur kommunikationen

kring henne sker mellan instanser, och hur uppf6ljningen mellan dessa gors.

Det ar dock inte rimligt att anta att ett begripliggorande ar relevant for upplevelsen av
adekvat samordning om den faktiska samordningen inte ar adekvat. Det hér resone-
manget motiverar att samordning och samordningen dr begripliggjord bér hanteras som
tva separata komponenter. Denna tudelning kan komma att bli betydande i den se-

nare analysen.
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4.2.1.7 Autonomi
Statens medicinsk-etiska rad skriver:

En av grundprinciperna inom den medicinska etiken &r autonomi eller ratten
till sjalvbestimmande. Principen innebar att man sjilv ska fa bestimma 6ver
sitt eget liv och sina egna handlingar under forutsattning att det inte kranker
andras sjalvbestimmanderatt. Den enskilde maste ocksd ha en principiell ratt
att sjélv fa vilja vad han eller hon vill veta eller inte vill veta om t.ex. risker
for framtida sjukdomar. Individen har en ritt att inte paverkas eller tvingas
att genomga medicinska behandlingar. Istéllet har man ritt att veta vad be-
handlingen innebar, hur riskabel och smartsam den ar, vilka konsekvenser
det sannolikt for med sig att genomga behandlingen respektive att avsta fran
den, och darefter en ritt att siga ja eller nej till denna.6?

Sjalvbestimmanderatt och patientens rattigheter diskuterades under intervjuerna
ofta i sammanhanget att fa ta del av information om den egna halsan, vardgivarens
kunskaper om diagnos och behandling, samt mojligheten att kunna tolka ”egna data”,

sasom provresultat.

Hiér har ocksa komponenter lagts som ar relevanta for patientens upplevelse av auto-
nomi, nar begreppet representerar oberoende, sisom 6vervakning av egen sjukdom
och information om hur livsstil kan ha en inverkan pa eller paverkas av sjukdom.?
Grunder fér denna kategorisering ligger i ett flertal berittelser om upplevelser att
inte kunna fatta beslut for eller planera framtiden, pa grund av otillracklig informat-

ion fran varden.

"Delaktighet” anvindes for att beskriva ett samarbete varden och patienten emellan,
exempelvis i kommunikation om ndr och hur uppféljning ska ske, eller vilka behand-

lingsalternativ som kan vara léimpliga pa sikt.
4.2.1.8 Kontinuitet

Aven om begreppet kontinuitet inte ofta forekom under intervjuer, fordes resone-
mang som skulle kunna insorteras under denna kategori. Att ha en kontaktsjuksko-
terska som foljer sjukdomstérloppet, eller att ha en fast kontakt i varden, kan ses
som ingaende komponenter till kontinuitet. Det tycktes framforallt finnas tva 6ver-
gripande men sarskilda komponenter som var viktiga for deltagarna, och som i sin
tur rymmer andra komponenter. Dels framhélls ett 6nskemal om att kunna kanna

igen vardpersonal och att ha tillgang till en fast kontakt, vilket har med kontinuiteten

¢! Autonomi, Statens medicinsk-etiska rdd. http://www.smer.se/etik/autonomi/ (Hamtad

2018-11-25).

®* Autonomi, Nationalencyklopedin, https://www.ne.se/uppslagsverk/encyklo-
pedi/1%C3%A5ng/autonomi (Hamtad 2018-11-25).
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bland vardpersonal att gora. Jamte detta framholls ocksa ett behov av att varden be-
handlar och f6ljer patienten i ett kontinuerligt forfarande, det vill saga utan hack och
avbrott, vilket exemplifierades genom olika scenarion kring hantering av informat-
ion om patienten och i férsta hand av patientens sjukdomshistorik i journalen. Att
personalen ar tillrackligt palast tycktes alltsa utgora en separat innebord av kontinui-

tet.

4.2.1.9 Komfort

Berattelser som rérde deltagares upplevelser av komfort kan insorteras under flera
kategorier, formodligen for att de har flera f6ljder. Att en vardavdelning ér tillrack-
ligt lugn eller stadad kan exempelvis ge foljden att patienten upplever en trygghet
eller en upplevelse av att vardpersonalen visar respekt for patientens integritet. En
deltagare berattade att vardpersonal som kom in i sovsalen var noga med att aldrig
slanga medicinska produkter i patienternas sopkorgar for att visa respekt for patien-

ternas integritet.

En annan deltagare framforde att vardpersonalens rostniva och samtalston, eller an-
vandning av vissa hogljudda skor, kunde problematiseras med avseende pa respekt,
utifran patientens komfort och upplevda trygghet pa avdelningen. Ett flertal delta-
gare framforde att stadningen var viktig for bekvamlighet men ocksa for en upple-
velse av trygghet, vilken relaterades till resonemang om sakerhet, med hinsyn till

infektionsrisk.

Komfort, trygghet, integritet och sakerhet ar begrepp pa olika vis relaterade och
svara att separera eftersom upplevelserna inte enkelt kan reduceras till representa-
tiva och sdrskilda begrepp. Ett problem kopplat till detta r att férandringar i upple-
velsen av otrygghet inte nodvandigtvis korresponderar mot férandringar i realiteten
eller forvantade utfall. *Trygghet” som i upplevelsen att kdnna sig trygg, ar synonymt
med "sikerhet”, vid innebérden att kdnna sig sdker, men inte nédvéindigtvis vid en in-
nebord att ndgot ar sikert med hansyn till ett reellt utfall. Det ar alltsa svart att ut-
reda hur relevansen hos olika grunder ser ut fér upplevd trygghet och for patient-

upplevd kvalitet och en sddan utredning tycks falla utanfor ramen for detta arbete.

Upplevelser av trygghet kan narmast ses som effekter av reella hindelser och forut-
sittningar, varav nagra ar majliga att utreda vidare genom berittelser som fordes

fram under intervjuer.
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Tabell 2. Revidering av kategorisering utifran material insamlat via enskilda intervjuer. (Rev.)

innebdr reviderad komponent.

Komponenter
fran Tabell 1.

Reviderade kate-
gorier

Ingdende komponenter
efter revidering

Al(Rev.), D1-D2(Rev.)

Bemotande frin vardperso-

Tillracklig tid f6r samtal och fra-

E1-E2(Rev.)

nal gor.
Omsorgsfullt bemétande fran
vardpersonal.
A2, B1(Rev.), J]2(Rev.), Stod Psykosocialt st6d.

Méjligheter till kostriidgivning.
Mojligheter till sjukgymnastik.
Mojligheter till rehabilitering.

Stod for narstdende.

F1-F3(Rev.), B2(Rev.)

Uppféljning och aterkopp-
ling

Aterkoppling om prov- och
unders6kningsresultat.

Uppfdljning av maende.

M('jjlighet for patient att ge feed-
back.

A3(Rev.), C3(Rev.)
G1(Rev), G2(Rev.),
G3(Rev.), HI(Rev), H3

Information

Information om planerad vard.

Information om forvantade bi-
Vcrkningar och bieffekter.

Information om sjukdom och fér-
vantad utveckling.

Information om vart patient bor
vanda sig vid olika frigor och be-
hov.

Information om rittigheter.

Information om hur livsstil kan
paverkas av och paverka sjukdom.

H2(Rev.)

Tillginglighet

Fa kontakt med virden tillréickligt
snabbt.

Enkelt att komma i kontakt med
varden.

Tydliga kontaktvéigar och ansvars-

omraden.
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11(Rev.), 12, H1 (Rev.)

Personorienterat forhall-

ningssatt

Planering av vard gors efter pati-
entens férutséittningar.

Hansyn till patientens tillgéinglig—
het.

Utskick av kallelse gors i god tid.
Samordning av vardinsatser.

Samordningsinformation

C1-C2(Rev.), J1(Rev.),
J3(Rev.)

Autonomi

Valbar information om méjliga
risker och utfall av sjukdom och

behandling.

Mojlighet att goras delaktig i pla-

. .
nering av vard.

Patienten ges férutsattningar for
egen 6vervakning av sjukdom.

K1-K2(Rev.)

Kontinuitet

Den behandlande personalen ar
insatt i patientens sjukdomshisto-

rik.

God kontinuitet.

Komfort

Ren vérdmiljo.
Avskildhet vid behov.
Lugnt pa Virdavdelning.

Maltiderna under sjukhusvistelsen
ar genomtankta.

4.3 Mojliga aspekter av patientupplevd kvalitet

De reviderade kategorierna som presenterades i Tabell 2 representerar kluster be-

staende av reviderade komponenter med héinsyn till relevans. Men kategorierna be-

hover justeras sa att en ékning eller minskning av aspekter pa dekomponerad niva

alltid eller understundom féranleder en variation i dessa aspekter pa en aggregerad

niva. De justerade komponenterna presenteras har i tabell som aspekter och dekom-

ponerade aspekter.
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Tabell 3. Kartlagda aspekter av patientupplevd kvalitet med dekomponering dt vdnster.

Dekomponerade aspekter

Aspekter

1. Tillréckligt mycket tid f6r samtal och fra- A. Tillréckligt gott bemotande fran vard-
gor. personal.
2. Tillréckligt omsorgsfull vardpersonal.
3. Tillracklig hansyn till patientens behov.
4. Tillréickligt respektfull kommunikation.
1. Tillréickligt psykosocialt stod. B. Tillréickligt stod for hantering av sjuk-
dom.
2. Tilh‘éickliga méjligheter till kostréidgivning. om
3. Tilh‘éickliga méjligheter till sjukgymnastik.
4. Tilh‘éickliga méjligheter till rehabilitering.
5. Tillréckligt stod till narstaende.
1.  Adekvat iterkoppling om prov- och under- | C. Adekvat uppfé')ljning och aterkopp-
sokningsresultat. ling.
2. Tillréicklig uppfbljning av patientens ma-
ende.
3. Tillréckliga méjligheter att ge iterkoppling
kring upplevelser i varden.
1. Tillrécklig information om planerad vard. D. Tillrécklig information.
2. Adekvat information om biverkningar och
bieffekter.
3. Adekvat information om sjukdom och f6r-
vantad utveckling.
4. Tillrécklig information om vart patient bor
vanda sig vid olika frﬁgor och behov.
5. Tilh‘éicklig information om hur livsstil kan
paverkas av och paverka sjukdom.
1. Tillréickligt snabb kontakt med behand- E. Tiﬂréicklig tﬂlgéinglighet.
lande vardpersonal.
2. Tillréicklig enkelhet att nd behandlande la-
kare.
3. Tillrackligt tydliggjorda kontaktvigar och

ansvarsomraden.
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Tillrackligt individanpassad vardplanering.

Tillréicklig hénsyn till patientens tillgénglig—
het.

Utskick av kallelse i tillrickligt god tid.

Tillracklig samordning av vardinsatser,
kommunikation och uppféljning.

Tillracklig information om hur vardinsat-
ser, kommunikation och uppféljning ar
samordnade.

F. Tillréickligt personorienterat f6rhall-

ningssatt hos vérdpersonal.

Adekvat information om méjliga risker och
rné')jliga allvarliga utfall av sjukdom och be-
handling.

Tillréickligt goda mojligheter for delaktig—

het i planering av vard.

Tillréickligt tydliggjord innebord av prov-

och undersékningsresultat.

Adekvata forutsattningar for egen 6vervak-
ning av sjukdom.

G. Tillréickligt goda méjlighctcr for sjalv-
bestammande och delaktighet.

Tillrackligt palast personal gillande patien-
tens sjukdomshistorik.

Tillréickligt god kontinuitet bland vardper-

sonal.

H. Tillrackligt god kontinuitet.

Tillréckligt ren och stddad vardmiljo.

Tillréickligt god rnéjlighet till avskildhet vid
behov.

Tillriickligt lugn avdelning.

Tillréckligt behovs- och preferensanpas-
sade maltider

I.Tillréckligt komfortabel vardmiljo.
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4.3.1 Dekomponering av aspekten Tillrdckligt psykosocialt stod

For att undersoka vilka aspekter som ingar i B1. Tillrdcklige psykosocialt stod, dekom-

ponerades aspekten ytterligare genom analys av anteckningarna fran intervjuerna.

Adekvat uppfoljning av psykiskt maende
N ; >— Adekvat omhindertagande

Tillricklig tid for aterhimtning innan hemgang
a,
> Tillrackligt goda mc'j'j]igheter till samtalsstod
a, £ 8 S

[o]]
>Adek\1\t upl)fiﬂjning av PS\'kosocia]t maende under patientresan
a, & )

a; Tillriackligt psx'kosocin]t stod
>Tﬂlri\'ckligt goda m&ijligl:fter till [)svkiater vid behov h :
a, ’

Figur 2. Dekomponering av aspekten Tillrackligt psykosocialt stod.

”Psykosocialt st6d” anvindes som ett begrepp framférallt med inneborden av pro-
fessionellt stod, sasom psykiatrisk hjalp eller samtal med psykolog. Men det inbe-
grep ibland ocksa en funktion hos vardpersonalen att féinga eller félja upp patienten

nir den befinner sig i en utsatt situation, exempelvis direkt efter diagnosbeskedet.

Vi har har ett exempel pa méjliga kopplingar mellan aspekterna Tillrdcklige stod for
hantering av sjukdom och Adekvat uppfoljning och dterkoppling beroende pa inneborden
av uppfoljning. En uppféljning av maende, aven om det kan inbegripa generell upp-
foljning av bade psykiskt och fysiskt maende, tycks inte med sikerhet inbegripa den
typen av omhandertagande beteende som har framhallits som viktigt under intervju-

erna, varfor sjalva kommunikationen under uppféljningen tycks vara central.

Aspekterna skiljer sig ocksa for att adekvatheten hos en uppféljning av psykiskt ma-
ende i hog grad beror pa patientens 6nskemal och behov, och kan uppnas genom

bade att en uppféljning gors eller inte gors.
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5 Sammanfattning av resultat

Genom den empiriska undersokningen kan identifieras ett flertal upplevelser som
har varit viktiga for patienter under deras patientresa och som kan forstds som
aspekter av patientupplevd kvalitet pa viset att de utgor avseenden genom vilka var-
dens kvalitet kan betraktas eller varderas. Det ar rimligt att anta att en variation med
avseende pa dessa alltid eller understundom leder till en variation i den patientupp-

levda kvaliteten.

Den férdjupade analysen skulle kunna utgdra en borjan till en mellanbegreppsanalys
av patientupplevd kvalitet och bidra till en fordjupad diskussion kring utveckling av be-

démningsgrunder for kvalitet inom varden, nér patientperspektivet ar vigledande.
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6 Avslutande diskussion

Det teoretiska perspektivet i denna undersokning har en innebord for systematiken
med vilken patientupplevelser undersoks och presenteras. Metoden som anvands ger
ingen specificering gallande utifran vad patienter ska vardera sina upplevelser, sisom
nojdhet. Hur begrepp som “kvalitet” och "viktigt” skulle forstas, var fragor som fick

bedémas av deltagarna sjilva, vilket bidrog till en 6ppenhet for nya insikter.

Att anvinda sig av upplagget patientresan och lata deltagare beritta om sina upplevel-
ser, istéllet for att vardera redan befintliga indikatorer, innebar dock att vissa gréns-
dragningar fick goras i efterhand. Ett beslut fattades efter gruppintervjuerna att be-
grepp som i forsta hand beskrev interna processer, sasom kanslor, tankar och egen-
skaper hos vardpersonalen — sidana som av deltagare forutsattes vara relevanta fér
ett bemotande av patienten — behovde utredas ytterligare och i annat fall uteslutas ur
den djupare analysen, eftersom relationen mellan interna processer hos vardpersonal
(sasom empati) och utfall som bemétande av patienten ar hogst oklar. Utredningen
av en sadan relation (hur kinslor och egenskaper har en inverkan pa vardpersonalens
beteende och hantering av patient) ligger dessutom utanfor ramen for denna under-

sokning och dess metoder.

Metoden méjliggjorde fér en undersokning av relevans som kunde kopplas till olika
skeden under patientresan och harutéver belystes skillnader i upplevelser som kan
hérledas till diagnos och behov av behandling och uppf6ljning. Ett tillstind som kra-
ver akut behandling tycktes exempelvis kunna ge utslag pa behov av delaktighet vid
beslutsfattande och behov av information. Delaktighet ar en dimension i Nationell
patientenkat och en juridisk aspekt i varden,®® och forutsitts ofta vara viktigt for pa-
tienter, * vilket dessa resultat stédjer men inte férbehallslost. Samtliga deltagare i
undersokningen som hade kravt akutvard invid diagnosbeskedet beskrev att de upp-
levde att delaktighet var irrelevant vid det skedet. De hade inte tillracklig kunskap

om behandlingsalternativ eller méjlighet och/eller vilja att engagera sig.

Olika skeden under patientresan har aven en innebérd av informationsbehovet, sa
att inneborden av tillrdcklig hos aspekten tillrdcklig information varierar. En bakomlig—
gande orsak till denna skjftning ar att patienten inte kan ta till sig information under

ett chocktillstind. Att ytterligare kartlagga hur relevansen kan paverkas av variabler

¢ SFS 2014:821, Patientlag, 5 kap. Delaktighet, https: //www.riksdagen.se/sv/dokument-
lagar/ dokument/ svensk-forfattningssamling/ patientlag-2014821_sfs-2014-821 (Hamtad
2019-04-24),

¢ SBU. Patientdelaktighet i hdlso- och sjukvarden. En sammanstallning av vetenskapliga utvirde-
ringar av metoder som kan pdverka patientens forutsattningar for delaktighet, Statens beredning for

medicinsk och social utvardering (SBU), 2017. Sid 53.
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sasom alder, skede i sjukdom eller livsstil, skulle kunna ge underlag f6r mer anpas-

sade indikatorer.

Bedémningsgrunder kan, sasom Donabedian framhaller, anvindas i olika syften och kan
valjas utifran olika perspektiv. Vilka komponenter mitverktyget bor besta av hanger
alltsa samman med syftet med matningen, utifran malsattningen att resultatet ska vara
relevant och meningsfullt. Om en bedémning av patientupplevd kvalitet ska géras for
att utvardera en viss del av vardverksamheten eller undersoka brister i verksamheten
med avseende pa en sarskild aspekt, kan det vara fordelaktigt att dekomponerade
aspekter anvinds som indikatorer, eftersom normativa begrepp kan tolkas pa olika

vis och varderas med avseende pa olika aspekter.65

En otillracklig representation av patientupplevd kvalitet tycks vara svart att undvika
och problematiken kan férmodas foreligga dven i detta arbete pa viset att samtliga
aspekter av patientupplevd kvalitet inte ar kartlagda och presenterade har. Proble-
matiken med en otillricklig representation hanger aven samman med frdgorna om
nér ett fenomen 6vergar i ett annat och darfor bor representeras med ett annat be-
grepp och hur vi ska representera komplexa koncept utan att riskera att reducera

dem till nagot annat.

En transparent och systematisk argumentation kring bedémningen av hur patient-
upplevd kvalitet kan representeras ar uppenbarligen viktigt ur ett vetenskapligt per-
spektiv. Flera normativa steg och tolkningar har varit avgérande for resultatet som
presenteras i denna uppsats och dartill ska slutligen framhallas att vissa upplevelser

inte tillater sig att reduceras till enskilda begrepp.

® E. Nilsson et al, Enkdt for att mdta patienternas upplevelser av cancervarden (PREM) Matresultat

som underlag for forbattringsarbete, Regionalt cancercentrum sydost, 2014.
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Bilaga A / Appendix A

Blodcancerférbundets patientrelaterade matt

Information till deltagare i projektet Patientrelaterade mdtt

Du far det hér informationsbladet fér att du har anmidilt intresse att delta vid ndgot av vdra
intervjutillféllen under hésten 2017. Vi dr tacksamma éver din medverkan och hoppas att du
har méjlighet att antingen samtala med Elin Sporrong pad distans, under ett méte eller i en
gruppintervju den 21 eller 22 oktober.

| Sverige sker satsningar pa patientnéra arbete vilket kan innebara exempelvis att patienter
ger utldtanden vid utformning av styrdokument for hur varden ska bedrivas, eller att patienter
berattar vad de tycker om fragestallningar i kvalitetsundersokningar. Blodcancerférbundet
beviljades medel fran Socialstyrelsen for att driva ett projekt som undersker méjligheten att
lata patienters egna tankar att ta storre plats under behandling av kronisk blodcancer.

Blodcancerforbundets projekt Patientrelaterade matt syftar till att undersoka hur
blodcancerpatienter och hematologer ser pad PREM-fragor i det systematiska kvalitetsarbetet
inom varden. PREM; Patientrapporterade erfarenhets/upplevelsematt &r matt som handlar om
patientens erfarenheter eller upplevelser av och inom varden. De kan anvandas som
indikatorer for kvalitet (nagot som definierar kvalitet), eller som information i vardebaserad
vard, eller i utvarderingar av olika vardenheter.

A ena sidan vill vi veta om PREM-fragor representerar blodcancerpatienters behov och
preferenser i vardsituationer och tankar om kvalitet, och & andra sidan vill vi veta om och hur
erfarenhetsmatt kan anvandas inom blodcancervarden pa vis som generera nytta for patienter.

Arbetet presenteras i en rapport i borjan pa 2018 och vi hoppas att det kommer att vara av
varde for Blodcancerforbundet i vart fortsatta arbete med att sakerstélla att vara medlemmar
far basta mojliga vard.

For mer information

Elin Sporrong Christian Pedersen
Projektledare Forbunds- och affarsutvecklingsansvarig
elin@blodcancerforbundet.se christian@blodcancerforbundet.se




Bilaga B / Appendix B

Tabell BI. Sammanstdllning av samtliga extraherade komponenter ur anteckningarﬁ&n enskilda

intervjuer utforda over telefon, i person eller via e-mail.

Sammanstallning av ingdende komponenter

1| Tillricklig tid for diagnosbesked, uppfoljning av biverkningar, tydlig informat-
ion om forvantade utfall, mat i tid under slutenvard, kontinuitet bland perso-
nal pa avdelning, tillgang till/remittering till psykiater, personlig uppf6ljning
efter ingrepp, information om mdjliga féljdsjukdomar och uppmiérksamhets-
signaler, "lyssnande” vardpersonal, kontakt mellan specialister for att slippa bli
"bollad”, aterkoppling vid kontaktf6rsok, information om varden strukturer,
namngiven kontaktsjukskoterska, adekvat information om biverkningar, re-

spektfullt bemétande fran vardpersonal

2 | Tillricklig tydlighet vid diagnosbesked, tillracklig tid for diagnosbesked, till-
racklig information om diagnos, stod till nérstaende, psykosocialt stod, till-
racklig psykosocial uppféljning efter behandling, vardplan, tydliga kontaktva-
gar, delaktighet vid beslut som innefattar risker, erbjudande om rehabilitering,
information om rehabiliteringsmojligheter (exempelvis Cancerrehabfonden),
avstimning om biverkningar, remiss till dietist, koordinering av vard, patient-
perspektiv i planering, fast lakarkontakt, information om vardstrukturer; nar

héra av sig vart, bemétande.

3 | Skrimmande kommentarer som ’det ar gar inte alltid vigen’, omhanderta-
gande beteende vid oro som att halla mig i handen, bemétande, information
om kurator, hjilp att fi komma till kurator, psykosocial uppféljning efter be-
handling, patientperspektiv i planering, enkelt att komma i kontakt med per-

sonal pd mottagningen, kontaktsjukskéterska, vantetider.

4 | Saklig information om diagnos, tillricklig information om eventuella biverk-
ningar, bemétande fran vardpersonal, kontinuerliga likarkontakter, tillracklig
genomlasning av journal och kunskap om ordinerade mediciner, hjalp att hitta
information, erbjudande om rehabilitering, méjlighet till sjukgymnast, upp-
foljning av kostrad, mojlighet att traffa sjukgymnast och fa traningsrad, inform-

ation om 1§ngtidseffekter av behandling.




Kontakt med kontaktsjukskoterska, information om rehabilitering, psykosoci-
alt stod vid behov, uppféljande samtal med kontaktsjukskoterska efter behand-
ling, valbart djup pa information om risker och biverkningar, hematolog som
hemvist vid akuta besvir som kan harledas till diagnos eller medicinering av di-
agnos, information om patientféreningar, information om vart patient ska

vanda sig vid vilka besvar, bemotande fran vardpersonal,

Stod av kontaktsjukskéterska, empatisk vardpersonal, erbjudande om rehabili-
tering, delaktighet vid beslut om olika behandlingar med olika risker, hjalp av
kurator, systematisk information, information om eller hjalp med parkering
infor besok, matkvalitet under slutenvard, valbar information om 6verlevnads-

prognos och biverkningar, forklaring varfor besok gors och behandlingar ges.

Information om effekter av behandling och olika méjliga utfall, handledande
information om mat och tréning, kartliggning av patientens livssituation, kon-
takt med kontaktsjukskoterska, uppféljning av kostrad, information om risk
for foljdsjukdomar, bemotande fran vardpersonal, erbjudande om psykosocialt

stod.

Erbjudande om kurator, information om mat och trining, aterkoppling efter
provtagning, kallelse i god tid infér besok, upprattandet av vardplan tillsam-
mans med patient, respekt for patientens omstandigheter, tillracklig informat-
ion om biverkningar och bieffekter, information om risker vid behandlingar

och sjukdom, information om patientféreningar, psykosocialt stod

Kontinuitet, bemoétande fran vardpersonal, tillracklig information vid diagno-
stillfallet, tillracklig tid avsatt for fragor vid diagnostillfallet, information om
rehabilitering, méjlighet till samtalsstod, adekvat uppféljning efter provtag-
ning, koordinering via kontaktsjukskoterska, upprittande av vardplan, inform-
ation om patientféreningar, valbart uppfoljande samtal efter avslutad behand-

ling.

10

Gott bemoétande fréan vardpersonal, koordinering av vard med hansyn till livet i
ovrigt, uppfoljande fragor om effekter av behandling, information om potenti-
ella utfall av sjukdom och behandlingar, upprattande av vardplan tillsammans
med patient, adekvat uppféljning av blodprov, information om vardstruktur
och ansvarsomraden, kontakt med dietist, mojlighet att komma till hematolog-

mottagning vid tillstand som kan kopplas till blodcancersjukdomen.




11

Koordinering av vard via kontaktsjukskéterska, tillracklig information om re-
sultat av blodprover, psykosocialt stéd vid behov, samtal med dietist vid be-
hov, fast vardkontakt, respektfullt beméotande fran vardpersonal, remittering

till sjukgymnast vid behov.

12

Adekvat information om behandlingar och diagnos, samtalskontakt vid behov,
erbjudande om rehabilitering, enskild toalett vid magproblem, tillracklig in-
formation om provsvar, tillricklig information om potentiella risker av be-
handling, tillganglig vardpersonal, koordinering mellan enheter, uppféljning

efter avslutad behandling, tillricklig genomlasning av journal.

13

Vardplanering, patientperspektiv vid planering vid inbokning av tider, tydliga
kontaktvagar, adekvat information om diagnos, bemétande fran vardpersonal,

informationséverféring och samordning mellan enheter.

14

(Mailledes) Respekt for patientens autonomi i slutenvard, tillracklig informat-

ion om effekter av sjukdom och behandlingar, bemétande fran vardpersonal.

15

Samordning vid flera diagnoser, tillganglighet, tillgang till provsvar, mojlighet
till kontaktsjukskoterska, psykosocialt stéd vid behov, adekvat information om
bieffekter och biverkningar, uppféljning av informationsbehov, uppféljning av

psykosocialt maende.

16

Erbjudande om kontaktsjukskoterska, god tillginglighet, enkelt att fa ater-
koppling om provsvar, adekvat information om sjukdomsférlopp, bra bemo-
tande fran vardpersonal, renlighet pa rummet, adekvat genomlasning av jour-

nal, information om rehabilitering.
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