BILAGA 2 Intervjuer med patient- och
brukarforetradare

I denna bilaga redovisas en kort sammanfattning av vad de intervjuade
patient- och brukarforeningarna anser om respektive riktlinje och vilka
forbattringsomraden som lyfts fram. Bilagan kan lasas som ett komplement
till kapitel 4 i rapporten.

Metodbeskrivning

Riksrevisionen genomfdrde under september och oktober 2012 intervjuer
med 27 foretrédare fOr 24 patient- och brukarorganisationer. Ungefar halften
av intervjuerna har genomforts vid personliga méten och halften har
genomforts via telefon. Tva av organisationerna representerar offentlig
missbruks- och beroendevard och foretrader saledes inte brukare eller
patienter.

De intervjuade patient- och brukarforetradarna har sammantagen
erfarenhet fran medverkan i samtliga nationella riktlinjer. Ett undantag ar
riktlinjerna for sjukdomsforebyggande metoder, som inte tydligt berér nagon
specifik patient- eller brukarorganisation. Tre av de intervjuade féreningarna
var inte inbjudna att medverka i Socialstyrelsens riktlinjearbete. Intervjuerna
har berort foretradarnas roll och inflytande 6ver riktlinjearbetet,
kunskapsbasen i riktlinjearbetet samt riktlinjernas innehall och genomslag i
varden.

Riktlinjerna for depression och angestsyndrom samt
psykosociala insatser vid schizofreni

En gemensam uppfattning fran patientféretradarna ar att den psykiatriska
varden bor anpassas mer utifran individens behov. Det innebar att
riktlinjerna bor forespraka olika terapier och behandlingsformer givet att de
ar effektiva for patienter. Individer har olika vardbehov och erfarenheter av
behandlingsformer. Manga traditionella terapier ar inte utvarderade pa
vetenskaplig basis® och aterfinns inte i rekommendationerna eller har lag
prioritering. Anhdriga till personer med psykisk ohélsa har en viktig roll i
patientens vardprocess, vilket ocksa bor signaleras tydligare i riktlinjerna.

Riktlinjerna for hjartsjukvard

De intervjuade patient- och brukarféreningarna ar éverlag néjda med
riktlinjerna for hjartsjukvarden. En forening menar att riktlinjernas innehall
framst handlar om lakemedel och behandlingsmetoder for olika
sjukdomstillstand och inte beror andra viktiga delar som t.ex. vikten av
information och kommunikation till patienter och anhériga. Det bor dven
finnas fler rekommendationer om levnadsvanor specifikt i hjartriktlinjerna
eftersom det ar sa viktigt att forebygga ett aterinsjuknande i hjartsjukdom.

! Enligt den nuvarande tillampningen av modellen for kunskapsvardering GRADE (se avsnitt 4.3 i
rapporten).
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En forening anser att bade primarprevention (som avser att forhindra eller
uppskjuta ett insjuknande hos friska individer) och sekundérprevention
(&tgarder for att forebygga aterinsjuknande eller komplikationer av
kranskérlssjukdom) &r viktiga, men att framfor allt primarpreventionen
behover utvecklas.?

En intervjuad forening betonar vikten av sekundarprevention inom
barnhjartsjukvarden (test av barn och unga for identifiering och lamplig
behandling). Riktlinjen innehaller en rekommendation om psykosocialt stod
till familjen men det borde &ven riktas rekommendationer om koordinationen
av vardagen eftersom flera insatser maste samordnas i barnets vard och
omsorg. Rekommendationen om habilitering® och multidisciplindra team
behdver ocksa starkas, da manga barnpatienter far komplikationer och
behdver omfattande vard. Foreningen menar att bristerna i huvudsak ar
strukturella. Det saknas ett helhetsperspektiv i barnhjartsjukvarden, eftersom
dagens barnsjukvard &r organiserad efter samma modell som vuxenvarden.
Det finns inte heller nagot naturligt samarbete mellan lakare och
habiliteringsteam.

Riktlinjerna for diabetesvard

Storstockholms Diabetesforening anser att de patientcentrerade
rekommendationerna ar for fa i riktlinjerna. Foreningen anser ocksa att
riktlinjerna tydligare bor motivera vikten av korrekt utford egenvard.
Foreningen tycker till exempel att konsekvenserna av en felaktigt utford
glukoskontroll bor tydliggoras pa ett battre satt. Darfor bor riktlinjerna
formedla vikten av patientutbildning i samband med glukoskontroll sé att
patienten kan tolka resultatet pa ett riktigt satt. Patientutbildningen bor aven
formedla att goda levnadsvanor har en positiv effekt pa blodsockernivan.
Manga diabetespatienter uppger att de inte ar bra pa att reglera sitt
blodsocker genom kost och motion och/eller lakemedel.

Riktlinjerna for strokesjukvard

Riktlinjerna kan forbattras enligt de intervjuade patientforetradarna.
Riktlinjerna fokuserar pa vard i ett tidigt akut skede och bor utékas med
rekommendationer om den fortsatta varden vad galler rehabilitering,
vardteam och ateranpassning till vardagen. Det finns ett avslutande avsnitt
med nagra rekommendationer som handlar om fortsatta atgarder i det langa
perspektivet. Dessa ar dock inte evidensbaserade* och riskerar att uppfattas
som urvattnade av varden.

Riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom
Riktlinjerna uppfattas som val utformade utifran patienters och anhérigas
behov. De innehaller manga rekommendationer om elementar omvardnad,
vilket uppfattas som viktigt fér patienterna enligt de intervjuade

2 Det finns rekommendationer som ror levnadsvanor i flera riktlinjer som avser de storre folksjukdomarna
samt i en enskild riktlinje som endast avser levnadsvanor och riktar sig till primarvarden. Detta behover
forstarkas ytterligare inom riktlinjerna for t.ex. hjartsjukvarden och diabetesvarden.

% Med habilitering avses atgarder for anpassning av barn och ungdomar med funktionsnedsattning eller
atgarder for deras omgivning, for att mojliggora ett dagligt liv och arbetsliv.

* Med evidens avses vetenskapligt stdd for insatsers effekter.
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foretradarna. Enligt en patientférening ar vardstrukturen med tva huvudman
ett problem. En patientrepresentant menar att det finns stora kunskapsluckor
hos kommunens bistandshandlaggare inom halso- och sjukvardsfragor och
aven brister i bemétandet. Riktlinjerna borde darfor ocksa rikta sig till denna
personalgrupp. En annan patientforetrddare menar att ett stort problem ar
primarvardens bristande formaga att gora snabba och adekvata utredningar
inom demenssjukvarden.

Riktlinjerna om rorelseorganens sjukdomar

En patientforening anser att ett stort problem &r att det helt saknas
rekommendationer om smarthantering (t.ex. multimodala team) trots att det
finns registerdata som majliggor en uppféljning av smartupplevelser.
Kunskaper om smarthantering ar viktiga for att satta en korrekt diagnos. Om
kunskapsnivan hos den behandlande vardpersonalen inte ar tillracklig sa
finns det enligt patientforetradaren risk att patienter inte blir ratt
diagnostiserade, med okade vardkostnader som foljd. Det ar darfor viktigt att
beakta hur vardprocessen ser ut innan en diagnos sétts, det vill saga inom
primarvarden. Foretradaren menar att flera rekommendationer riktar sig till
primarvarden men att det ar svart att folja upp hur val primarvarden lyckas
med varden av dessa patientgrupper.

Riktlinjerna for brost-, kolorektal-, prostata- och lungcancer®

De intervjuade patientforetrddarna anser att riktlinjerna kunde ha ett
tydligare patientperspektiv. Det finns rekommendationer i riktlinjerna som
handlar om multidisciplinara team, vilket uppfattas som positivt, men
rehabiliteringen ar eftersatt i cancervarden. Vikten av rehabilitering borde
darfor aterspeglas battre i rekommendationerna. Rekommendationer som
avser ateranpassning till vardag och arbetsliv bor ocksa lyftas fram mer i
riktlinjerna. Flera patientforetradare anser att vantetider i cancervarden &r en
viktig dimension som borde férmedlas battre i riktlinjerna.®

Riktlinjerna for missbruks- och beroendevard

Svenska Brukarféreningen var inte inbjuden att delta i riktlinjearbetet mer én
som remissinstans. Foéreningen anser att riktlinjerna endast riktar sig till den
genomsnittlige patienten/brukaren. Individuella beddmningar, som t.ex.
graden av motivation, ges inte tillrackligt utrymme i riktlinjerna. Vidare
saknas viktiga aspekter av ateranpassning till samhéllet och vardagen.
Brukarforeningen ar ocksa kritisk till att bemétandefragor inte berors alls i
riktlinjerna.

En intresseforening, som foretrader offentlig missbruk- och beroendevard,
menar att omvardnadsperspektivet saknas helt och patientens/brukarens
lagstadgade ratt till information borde ge mer avtryck i riktlinjerna.

° Lungcancer utgdr en separat riktlinje.

® Vantetider finns i en rekommendation inom riktlinjerna for kolorektalcancer. Vantetider finns som
indikatorer inom palliativ cancervérd. Socialstyrelsen har ett regeringsuppdrag (myndighetens
regleringsbrev for 2011, sida 2) i syfte att utveckla patientens vag genom cancervarden och kunna folja
upp vantetider och tillganglighet inom hélso- och sjukvarden ur ett patientperspektiv. Se dven
Socialstyrelsen (2011), Vantetider inom cancervarden — fran remiss till behandlingsstart. Rapport
november 2011, sida 37.
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Ansvarsfordelningen mellan olika huvudman kunde ocksa hanteras pa ett
battre satt i riktlinjerna.

Enligt en annan intressefdrening saknas framfor allt rekommendationer
om stdd till anhoriga och barn till missbrukande foraldrar. Riktlinjerna
saknar dven rekommendationer for unga vuxna. Det &r svart att tillampa de
befintliga rekommendationerna pa denna grupp. Foreningen saknar ocksa
rekommendationer som tar upp patientens/brukarens hantering av
vardagssituationer.
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