BILAGA 4 Internationell utblick

I denna bilaga ges en kort beskrivning av riktlinjearbetet i Storbritannien
samt en genomgang av det internationella riktlinjeorganets (G-1-N)
rekommendationer om hur patientversionen av en nationell riktlinje bor se
ut. Bilagan kan lasas som ett komplement till den internationella utblicken i
rapportens kapitel 4.

Riktlinjearbetet i Storbritannien

Enligt den brittiska riktlinjeorganisationen NICE inleds riktlinjearbetet med
att avgransa riktlinjens omfattning. N&r avgransningen &r gjord tar en
arbetsgrupp bestaende av minst tva representanter for patienter, anhériga
och/eller allmanheten, fram forslag till kliniska fragestéllningar. Med
utgangspunkt i de kliniska fragestallningarna soker en extern forskargrupp
efter vetenskaplig litteratur som belyser fragestéllningarna och presenterar
en sammanstallning for arbetsgruppen. Om arbetsgruppen beddmer att det
saknas kunskap ur ett patient- och anhdrigperspektiv bjuds intressenter in att
inkomma med forslag pa kompletterande studier eller annan information.
Om det fortfarande finns patagliga kunskapsluckor ombeds en
patientorganisation att inhdmta den saknade kunskapen, t.ex. via en
enkéatundersokning.*

Avrbetsgruppen tar fram ett utkast till riktlinjer med rekommendationer till
halso- och sjukvarden. Rekommendationerna grundar sig pa det samlade
kunskapsunderlaget men om underlaget bedéms vara ofullstandigt kan
rekommendationer ocksa grundas endast pa arbetsgruppens gemensamma
uppfattningar. Detta utkast till riktlinjer publiceras tillsammans med en
kortversion pa NICE webbplats och intressenter inbjuds att inkomma med
kommentarer. Arbetsgruppen diskuterar kommentarerna och reviderar
riktlinjen vid behov. Efter att en oberoende arbetsgrupp har kontrollerat att
alla synpunkter ar beaktade publiceras en ny version pa webbplats. Samtliga
synpunkter och arbetsgruppens kommentarer bifogas publikationen. Efter en
kort konsultationsperiod dar intressenter kan korrigera eventuella faktafel
publiceras en slutversion. Hela riktlinjearbetet tar cirka tva ar.2

Patientversionen av nationella riktlinjer

Enligt G-1-N bor patientversionen uppna tva viktiga syften: dels att
underlatta for patienter att fatta informerade beslut om sin egen vard, dels att
stédja implementeringen av Kliniska riktlinjer. En val utformad och spridd
patientversion starker dessutom den fortroendefulla relationen mellan lakare
och patient eftersom den bidrar till att bada parter grundar 6vervaganden och
stallningstaganden pa ett och samma underlag. Denna funktion blir sérskilt

! NICE, factsheet 2: 5-6: “How organisations representing patients and carers can get involved”.
Tillganglig pa www.nice.org.uk.
? Ibid.
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tydlig nar underlaget har tagits fram av experter, vardprofessioner och
patienter i samverkan.®

Patientversionen ger patienter mojlighet att jamfora den faktiska vard de
maoter med den som beskrivs i patientversionen. Darigenom far patienten
forutsattningar att uttrycka valgrundade forvantningar pa varden. Norska
riktlinjeorganet Helsedirektoratet har utover patientversionen tagit fram ett
“rekommendationskort” som listar de tio viktigaste reckommendationerna i
en riktlinje. Detta &r ett sétt att tydliggéra vad patienter och anhériga kan
forvanta sig av varden.*

I G-I-N:s metodsamling beskrivs best practice for utformning av en
patientversion. Den bor utformas tillsammans med de patientrepresentanter
som har medverkat i riktlinjearbetet och den bor dverséttas till de storsta
minoritetsspraken i landet. Innehallet bor spegla och aldrig motséga
riktlinjens huvuddokument, men patientversionen kan lagga nagot storre
fokus pa patientcentrerade utfallsmatt sa att patienten far ett bra underlag for
beslut i den egna vardprocessen. Dessa exempel kan med fordel utformas av
de patientrepresentanter som medverkat i riktlinjearbetet.®

For att starka patientens roll i implementeringen av riktlinjer bor
patientversionen innehalla praktiska rad om vad patienten bor tanka pa infor
matet med varden. ® NICE patientversion ger tips pa fragor som patienten
kan stalla till sin vardpersonal, t.ex. om sjukdomstillstandet, behandlingar,
biverkningar, nédvandiga livsstilsforandringar och hur man som anhérig kan
stotta patienten.’

% schaefer (2012), sida 52.
* Ibid., sida 62.

® Ibid., sida 53-57.

® Ibid., sida 57.

"Setex.: “Understanding NICE Guidance — Information for people who use NHS Services. Coeliac
disease: recognition and assessment of coeliac disease”, 2009, samt NICE, factsheet 2: 5: “How
organisations representing patients and carers can get involved”. Tillganglig pA www.nice.org.uk.
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