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Forord

Som halso- och sjukvardsdirektor i Region Skane ar det min huvuduppgift att peka
ut riktning och vara tydlig kring vart vi ar pa vag.

Och var vég framat ar bestamd, med tydliga politiska prioriteringar. Vi bygger ut
primarvarden, vi bygger ut den néra varden och vi ska ha mer sjukvard i hemmet
och fler och battre digitala halsotjanster via 1177.se. Helt enkelt flyttar vi fokus
fran vara sjukhus till patientnara vard, till halsoframjande insatser och till individen
sjélv.

Vi har en fantastisk medicinsk och teknisk kvalitet pa varden, men vi behover stélla
om vart system fran stupror och silos till ett vertikalt tankande, dér invanaren ar
huvudperson.

Min uppfattning ar att halso- och sjukvarden har forflyttat sig bort fran invanarna
och deras narstaende. Administrativa uppgifter tar allt mer tid. Och ibland hinner vi
inte reflektera Gver det.

Men nu ska vi flytta fokus till ett halsoframjande system. Vi behéver uppbada all
kraft vi har och samtidigt bli battre pa att lita och lyssna pa patienterna och andra
samarbetspartners i samhallet.

Invanare, patienter och narstaende behover involveras och bli en naturlig del i
utvecklingen av vara processer. Manga av vara invanare har mer kunskap om sin
halsa och ohélsa &n vad vi som profession har. Detta maste vi ta tillvara nar vi
utvecklar en framtida halso- och sjukvard tillsammans.

Forst da kan vi forflytta skansk halso- och sjukvard.

Darfor ar denna rapport sa viktig da den lyfter in patienternas roll i utvecklingen av
hélso- och varden.

Att den tagits fram inom ramen for det viktigaste utvecklingsprojekt vi har nu,
SDV, &r extra glédjande.

Sveriges befolkning har slutat ga till bankkontoren och borjat anvéanda e-tjanster
och deklarera med SMS. Nu behdver vi dndra beteende och stalla om véra
arbetssatt i varden.

Med SDV kommer realtidsdokumentationen. Det kan innebéra att ronden gors
tillsammans med patienten och alla beslut fattas och verkstélls. Och dar samverkan
sker med patienten direkt pa plats vid sjuksangen - eller motionscykeln.

Invénarna, i rollen som patienter och nirstdende ar de viktigaste mojliggdérarna for
en béttre halsa. Dessutom vet vi att de vill medverka och kunna paverka mycket
mera. Och som organisation ska vi 6ppna for det.

Fran de som kan skdta sin halsa helt sjalva, till de som av olika anledningar inte
har forutsattningar att kunna

For det &r bara tillsammans vi lyfter skansk hélso- och sjukvard till nasta niva.
Torsdag, den 15 oktober 2020.

Pia Lundbom, Halso- och sjukvardsdirektor Region Skane
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Inledning

Den hér delrapporten (september 2018-maj 2020) utgor en beskrivning det arbete
som hittills gjorts fOr att sakerstélla att patientens perspektiv beaktas genom
utvecklingen av Skanes digitala vardsystem, SDV.

Vi hoppas att den kan inspirera dig som beslutsfattare och utvecklare inom hélso-
och sjukvarden att involvera malgruppen i det direkta utvecklingsarbetet genom ett
partnerskap mellan patienter och vardgivare. Vi kan lara av patienter och deras
narstaende och lata deras behov, preferenser och resurser vara en utgangspunkt i
utformningen och utvecklingen av hélso- och sjukvarden samt som medskapande
av sin egenhélsa och vard.

Avrbetet har utvecklats och bedrivits inom SDV-programmets funktion Patient- och
medborgaransvarig, av processledare Anna Saur Oberg och utvecklare Amy
Andersson (Patientforum Sus).

Ett sarskilt tack vill vi rikta till fd klinisk programchef fér SDV, Pelle Johnsson for
tydligt stdd och fortroende i utvecklingsarbetet och patient- och
narstaenderepresentanterna (fortsattningsvis kallas for patientrepresentanter) Peter
Ekolind, Charlotta Hesslevik, Michelle Nilsson, Ann-Margret Sward Nilsson, Lena
Bengtsson, Goran Dahl och Ronny Ljung for att ha bidragit med sina erfarenheter,
upplevelser och perspektiv, Rasmus Nord Schonbeck, enheten for
kvalitetsutveckling, for metodstéd samt Adriana Azinovic, fd projektledare i SDV-
programmet, for metodutveckling och inspiration.

Rapporten utger sig inte vara av vetenskaplig karaktér utan ska ses som inspiration
till det vardefulla arbete som pagar i svensk halso- och sjukvard med att starka
patientens perspektiv och stallning i halso- och sjukvarden.

Lund 2020-10-01

Anna Saur Oberg
Patient- och medborgaransvarig i SDV-programmet
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Sammanfattning

Skanes digitala vardsystem, SDV &r en ny heltackande digital plattform fér Region
Skanes vardforvaltningar och de privata vardgivare som arbetar pa uppdrag av
Region Skane. SDV ska knyta ihop hélso- och sjukvarden i hela Skane med
gemensamt journalsystem och gemensamma arbetssétt.

Enligt hélso- och sjukvardslagen liksom Region Skéanes malsattning ska halso- och
sjukvarden sa langt som mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten.
For att sékerstélla att patientperspektivet beaktas genom utvecklingsprocessen samt
att de tjanster som utvecklas skapar vérde for dem de ytterst &r till for, etablerades
fran projektstart ett partnerskap med patientrepresentanter i utvecklingsarbetet av
SDV.

Genom att utse funktionen Patient- och medborgaransvarig i SDV-programmet har
en modell for patientinvolvering iterativt tagits fram. En processledare med lang
erfarenhet av verksamhetsledande arbete liksom kliniskt arbete i hdlso- och
sjukvard utsags. Senare knots en verksamhetsutvecklare med erfarenhet av
patientsamverkansarbete och klinisk erfarenhet till funktionen. Sju patient- och
narstaenderepresentanter (fortsattningsvis kallade for patientrepresentanter)
anlitades for att vara med i utvecklingsarbetet. Patientrepresentanterna erholl
internutbildning i kvalitetsforbattring och processkartlaggning for att fa verktyg
och forutsattningar att kunna vara delaktiga i utvecklingsarbetet.

En viktig faktor har varit att patientrepresentanterna borjade samtidigt med 200 nya
medarbetare i projektet, i samband med att designarbetet paborjades. Tillsammans
deltog alla i ett framtaget introduktionsprogram till projektet samt dven fa en
gemensam introduktion till patientmedverkan i stora projekt.

Olika metoder for patientmedverkan har tagits fram, testats och utvarderats i takt
med programmets utveckling.

Uppféljning via ett enkatverktyg gjordes efter ett halvar som visade att
patientrepresentanterna ses som en resurs och att deras input till SDV-programmet
upplevs som viktig. Djupintervjuer av patientrepresentanterna visade att samtliga
upplever sig lyssnade till och att de kan bidra med synpunkter i utvecklingsarbetet.
Periodvis har man i programmet arbetat med rent administrativa delar sdsom till
exempel Oversattning och teknisk utveckling dér inte patientrepresentanterna har
kunnat bidra eller medverka.

Samtliga patientrepresentanter anser att det varit mycket positivt att fa vara med i
SDV-programmet. De upplevde en serids intention att inforliva patienter och
narstaendes perspektiv fran start i utvecklingen av Skanes digitala vardsystem.

Genom att identifiera patienters och narstaendes behov i de olika vardprocesserna
har patienterna bidragit med forslag till 16sningar och forbattringar som har
beaktats i utvecklingsarbetet. Mycket handlar om patienternas behov av
samordnade digitala kommunikationsvagar och e-tjanster inom halso- och
sjukvarden.

Genom patientrepresentanternas medverkan i SDV-programmet och genom att
stdlla oss fragan pa vilket sdtt &r detta av vérde for patienten och hur vet vi det?”,
blir vi standigt paminda om och bibehaller patientperspektivet genom hela
processen i utvecklingen av SDV.
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Bakgrund
Patienten — en partner

Traditionellt har vardgivare anvant sina kunskaper och resurser pa det satt man
antagit vara bast for patienterna. Patienterna har tilldelats en passiv roll som objekt
och mottagare av vard. Halso- och sjukvardens professioner har 4gt mandatet att
utifran sin kunskap och erfarenhet driva utvecklingen av halso- och sjukvarden.
Detta &r ett synsatt som ar under forandring. Patienternas position gar i riktning
fran att i stort sett inte involveras till att bli horda och bemdtta pa ett mer
jambordigt satt av vardgivarna (Bate & Robert, 2006). Med det férandrade
synsattet har patientdelaktighet fatt en central betydelse inom halso- och
sjukvardsorganisationer, bade internationellt och nationellt.

Enligt hélso- och sjukvardslagen ska varden bygga pa respekt for patientens
sjalvbestammande och integritet. Halso- och sjukvarden ska sa langt som mojligt
utformas och genomforas i samrad med patienten och enligt Region Skanes
uppdrag for halso- och sjukvard 2020 ska halso- och sjukvarden i Region Skane
ska vara tillganglig, personcentrerad, halsoinriktad, jamlik, séker, kunskapsbaserad
och effektiv. Alla verksamheter ska strava efter en sammanhallen vard anpassad
efter patientens behov.

Partnerskap pa olika nivaer

Patientdelaktighet i halso- och sjukvarden varierar beroende pa vilken niva, mikro-,
meso- eller makroniv4, interaktionen sker.

Patienter ska i storre utstrackning involveras i sin egen vard. Det &r darfor av stor
betydelse att starka och tydliggdra patientens stéllning samt att frdmja patientens
integritet, sjdlvbestammande och delaktighet i enlighet med Patientlagen. Digitala
tjanster ska gora det latt att komma i kontakt med hélso- och sjukvarden och
forenkla kontinuitet och uppféljning. Patienten ska uppleva att varden &r
sammanhallen och enkel samt kanna sig delaktig i, och ha tillit till, de beslut som
tas. (Region Skanes verksamhetsplan och budget for 2020 med plan for 2021-2022)

Personcentrerad vard bygger pa ett forhallningssatt som innebér att se den enskilda
personen samt involvera och anpassa varden efter individens behov, resurser och
forutsattningar inom ramen for lagstiftning och grundlaggande etiska principer. Pa
detta satt kan halso- och sjukvarden bade bli mer jamlik och kostnadseffektiv
(SKR, Personcentrerad vard i Sverige, 2018)

Sveriges regioner i samverkan beskriver i rapporten “Rutin for medverkan i
Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard” att patienters och
narstaendes perspektiv och behov ska tas till vara och vara utgangspunkten for
arbetet pa alla nivaer i systemet.

Ett flertal begrepp och definitioner sa som patientmedverkan, partnerskap, co-
production etcetera anvands kring patienters delaktighet i halso- och sjukvarden.
Gemensamt for begreppen r att de, i olika grader av styrka, uttrycker en stréavan
hos hélso- och sjukvarden att ga fran att gora saker till eller for patienten till att
utveckla varden och/eller vardsituationen tillsammans med patienten.

Tidigt i organiseringen av SDV-programmet identifierade programledningen for
SDV, med stort stod av regionens sjukvardpolitiker, vérdet av ett samarbete med
patienter, narstaende och medborgare i Region Skane. Detta i syfte att beakta detta
perspektiv genom hela utvecklingsprocessen. For att astadkomma detta utsag
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programledningen funktionen “’Patient- och medborgaransvarig” med ansvar att
organisera, leda och driva arbetet. Funktionen organiserades under
programkontoret i syfte att vara 6vergripande och genomgripande.

Mot bakgrund av ovanstaende beslutade SDV-programmets ledning att organisera
och etablera ett partnerskap med patientrepresentanter fran start i utvecklingen av
Skanes digitala vardsystem.

Skanes digitala vardsystem, SDV

Skanes digitala vardsystem, SDV &r en ny heltackande digital plattform for Region
Skanes vardforvaltningar och de privata vardgivare som arbetar pa uppdrag av
Region Skane och ska knyta ihop hélso- och sjukvarden i hela Skane med
gemensamma arbetssatt.

Arbetet med SDV, som gors tillsammans med leverantéren Cerner, ar det mest
omfattande fornyelsearbetet i Region Skanes historia. Inférandet av SDV innebér
att de separata journalsystemen som i dag anvands inom primér- och slutenvard
ersatts av ett system med en inloggning, en journal och en lakemedelslista.

SDV kommer att paverka vardagen for samtliga medarbetare, inom saval primar-
som slutenvard, privat som offentlig. Standardiseringen och digitaliseringen av de
olika vardsystemen kommer att innebéra att rutinerna inom vissa arbetsmoment
forandras, medan andra utgar och erséatts av nya.

Malen for SDV (nedan) har tagits fram i workshops med bland annat
verksamhetschefer, regional hélso- och sjukvardsledning och SDV-programmets
patientrepresentantgrupp.

Skanes digitala vardsystem ska bidra till:

o Battre befolkningshélsa
o Béttre upplevelse for patienter och medarbetare
e Okad tillganglighet
o Effektivare processer
o Battre kvalitet
Syfte

Att se till att patient- och néarstaendeperspektivet beaktas genom hela SDV:s
utvecklingsprocess.

Mal

Etablera ett partnerskap mellan patientrepresentanter och vardens medarbetare i
utvecklingsarbetet av SDV.

Ta fram en samverkansmodell for patientmedverkan i utvecklingsarbetet genom att
testa, utveckla och félja upp olika arbetsmetoder.

Metod

En modell har iterativt tagits fram for hur patienter involveras i utvecklingsarbetet
av det nya digitala vardsystemet genom ett partnerskap mellan patienterna som
erfarenhetsexperter och personalen som experter pa halso- och sjukvarden.

Detta kan fram till idag beskrivas i ett antal punkter;
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e Funktionen Patient- och medborgaransvarigs processledare utsags som
ansvarig for att etablera, leda och driva patientinvolvering pa
partnerskapsniva i utvecklingen av SDV.

e Patient- och medborgaransvarig identifierade viktiga forutsattningar for att
ett partnerskap mellan patientrepresentanter och SDV-programmets
medarbetare skulle bli mojliga varvid kravspecifikation och en modell for
ekonomisk erséttning utformades.

e Rekrytering av patientrepresentanterna tidsbestamdes att vara Klar till
januari 2019 da samtidigt 200 medarbetare anlitades till SDV-programmet
och en gemensam introduktion till SDV-programmet genomfordes.

e Utvecklingen av ett antal arbetsmetoder for patientrepresentantgruppen att
i partnerskap bevaka och samverka kring patient- och anhorigperspektivet i
utvecklingen av SDV.

o Arbetsprocessen ar agil till sin karaktéar, metodutvecklingen sker i takt med
den utveckling som sker inom programmet och stor vikt laggs vid
kommunikation, avstdmning, utvardering och utveckling av arbetsmetoder
till gagn for syftet med partnerskapet.

Forutsattningar for ”Patienten — en partner”

Patient- och medborgaransvarig identifierade en rad viktiga forutsattningar for att
organisera ett partnerskap med patientrepresentanter i programmet. Under
uppstartsfasen hosten 2018 uppréattades ersattningsmodell, kravspecifikation for
rekrytering av patientrepresentanter, kontrakt, sekretessavtal samt internutbildning.

Ersattnings- Krav- . . Intern-

Ersattningsmodell

Infor rekrytering av patientrepresentanter togs en ersattningsmodell fram
”Erséttning till personer med patienterfarenhet alternativt nérstaende vid
medverkan i utvecklingsarbete i projekt Skanes Digitala Vardsystem”.

Kravspecifikation

For att rekrytera patientrepresentanter till SDV-programmet uppfordes en
kravspecifikation for deltagande patientrepresentanter. Personer som soktes skulle
ha en stor vardvana antingen som patient eller som narstaende till person med stort
vardbehov. Viktigt var ocksa att personen inte skulle representera sig sjélv, sin
narstaende, sin sjukdom eller sin patientférening utan skulle kunna representera
patienter i stort. Dessutom soktes personer som var vana att prata infér grupp.

Rekrytering

Patientforeningar inom Region Skane tillskrevs och ombads nominera in lampliga
kandidater utifran den framtagna kravspecifikationen. Efter ett urvalsforfarande
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med utgangspunkt fran kravspecifikationen och med viss hansyn till
patient/narstaenderoll, geografisk spridning (boende), kon och alder mm
intervjuades ett 50 tal antal sékande och 7 personer rekryterades darefter till SDV-
programmets patientrepresentantgrupp. 5 personer har erfarenhet av att vara patient
i skansk halso-sjukvard och 2 personer har erfarenhet i rollen som narstaende.
Samtliga representerar patientperspektivet, dvs. ett perspektiv bredare an den egna,
sjalvupplevda erfarenheten.

Internutbildning

En viktig faktor har varit att patientrepresentanterna bdrjade samtidigt som 200 nya
medarbetare fran vardprofessionen. Tillsammans deltog de i ett framtaget
introduktionsprogram for SDV. De erhdll dven en gemensam introduktion till
patientmedverkan i verksamhetsutveckling.

Utover det har patientrepresentanterna har ocksa fatt utbildning i
forbattringskunskap, processkartlaggning och systemforstaelse for att ges
forutsattningar och verktyg att kunna utféra aktiviteter i SDV-programmet.

Arbetsmetoder
Kommunikation

Patient-och medborarsansvariga och patientrepresentanterna har tillsammans
utvecklat former for kommunikation och aterrapportering.

Varannan vecka har avstdimningsmaéten i patientrepresentantgruppen med ledning
av patient- och medborgaransvariga skett. Erfarenheter och insikter fran medverkan
i respektive aktiviteter diskuteras, nya uppdrag fordelas och uppdatering sker. Vid
dessa moten forbereds dven fragestallningar fran SDV-programmet och fragorna
behandlas i gruppen, t ex genom strukturerad genomgang i workshopform.
Anteckningar fran motena dokumenteras och sparas tillgangliga for hela gruppen.

En av patientrepresentanterna utsags till att vara sammankallande for de évriga
representanterna, for egna natverksfragor, samarbete och avstamning.

Dokumentation

Efter varje aktivitet som patientrepresentanterna medverkar vid enskilt och som
ibland &r gemensam for hela gruppen skrivs en kort rapport enligt mall. Under
perioden januari 2019 till januari 2020 har drygt hundra rapporter skrivits.
Rapportmallen har efter tid utvecklats. Den rapportmall som anvéndes under forsta
halvaret hade storre fokus pa upplevd samverkan, den andra (nuvarande) med
storre utrymme for méjlighet att inkomma med inspel ven efter avslutat
mote/aktivitet. Input vidareférmedlas huvudsakligen via patient- och
medborgaransvariga. Rapporterna utgor en samlad kélla av dokumenterade
upplevelser, erfarenheter och reflektioner fran patientrepresentantgruppen. De
handlar om upplevelser av att samverka, beskrivningar av samverkansaktiviteter,
forslag och inspel som patientrepresentanterna kommit med, hur dessa tagits emot
och mycket mera.

Loggbok for férslag

Som en enklare vag for idéer och forslag har patientgruppen skapat en forslagslogg
for snabba anteckningar. Det kan handla om sadant som inte riktigt framkommit

inom ramen for aktivitet, men som stérker patientperspektivet och behéver noteras.
Exempel fran forslagsloggen ar en ordlista eller annan mojlighet att Gversatta svara
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ord i journaltext, att internetbaserade stodfora for patienter och narstaende skulle
behova utvecklas, eller att som patient enkelt ska kunna skriva ut eller direkt
vidaresanda intyg som t ex lékarintyg.

”Patienten — en partner” — arbetsmetoder
En i teamet

En i teamet innebdr att en patientrepresentant ar fast medlem i en arbetsstrom
(bendmning pa de 22 arbetsgrupper som bedriver arbete med SDV-programmets
olika delar) och har medverkat vid teamets méten och arbete i s stor utstrackning
som varit mojlig. Patient- medborgaransvarig identifierade tillsammans med
samtliga projektledare for de funktionella arbetsstrommarna vilka team som var
relevanta for samverkan med patientrepresentant.

Workshop

Med workshop avses olika typer av tematiska arbetsméten t ex i enskilda
fragestallningar som hanteras i patientrepresentantgruppen, storre arbetsméten
tillsammans med arbetsstrdmmarna eller workshops tillsammans med externa
expertgrupper/invanarrepresentanter.

Servicedesign/tjanstedesign

Utvecklingen av de tjanster som SDV genererar innebér &ven andra metoder
avseende inhdmtande av anvandarperspektiv som ar kritiska for utformningen.
Exempelvis servicedesign for att fanga tankar, kanslor, behov (upplevelse) hos
olika grupper av vardanvandare. Detta arbetssatt har t ex anvants i kombination
med insikter fran patientrepresentantgruppen for att sakra att utvecklingen av den
invanarportal som planeras motsvarar behoven hos dem den ar avsedd for.

Patient- eller invanarportalen ar den webbportal dar Region Skane ska erbjuda
patienter och medborgare en ingang till samordnade, integrerade och kontinuerliga
vardprocesser. Portalen ska, med funktionalitet och information, starka och
involvera patienten i métet med varden och pa sa satt mojliggora basta vardutfall,
bade for patient och vard. Ingangen till SVD:s patientportal kommer att vara via
1177 Vardguiden.

Personas

Fyra typer av fiktiva patientfall har tagits fram tillsammans med
patientrepresentanterna. Dessa kan béaras av patientrepresentanterna for att vidga
patientperspektivet. De fyra persona ar byggda utifran person, varderingar,
karaktar, behov, motivation, frustration, mal och sjukdomsbild. De olika
personlighetstyperna dr inspirerade av SKRs rapport “Beteenden och behov for
personer i kontakt med varden” (2012).

Personas kan ocksa anvandas separat som verktyg for att testa floden och digital
utveckling mot olika scenarier.

Region Skane
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Sarskilda projektgrupper
PDL och samtyckesfragor

Dagens Patientdatalag (PDL) mgjliggor inte ett fullt nyttjande av den potential som
SDV kan erbjuda, inte heller de behov som identifierats av och hos systemets
framtida anvéandare. Det handlar till exempel om mojligheten att dverfora
information for en fullt ut sasmmanhallen patientjournal eller att samla och
analysera data pa en aggregerad niva for ett proaktivt folkhalsoarbete. Vid flera av
dessa tillfallen kravs inhdmtande av samtycke fran patienten.

PDL och samtyckesfragor har darfor varit hogaktuella att diskutera och losa for att
driva utvecklingen framat. Patientrepresentanterna har varit en viktig
samtalspartner i dessa fragor och har medverkat vid flertal workshops tillsammans
med arbetsgruppen. Arbetet har resulterat i ett remissvar till Regional héalso- och
sjukvardsledning, RHL med titeln Strategi for effektiv och dndamalsenlig
samtyckeshantering for halso- och sjukvarden i Region Skane.”

Kvalitetssakring av anvandarfall

Som kravspecifikation infér upphandlingen av SDV togs tio anvandarfall fram.
Dessa utgick ifran ett medarbetarperspektiv. Patientrepresentanterna har genom
processkartlaggning identifierat patientbehov i syfte att sakerstélla
patientperspektivet i samtliga delar. Processkartlaggningen sker i flera steg for att
identifiera och hitta ratt mottagare som kan hantera fragestallningarna och behoven
pa basta sétt och for att sékerstélla att inget missas.

Min vardplan

En 6versyn av vard- och behandlingsplaner har paborjats. Patientens och vardens
gemensamma plan med mal och atgarder ska kunna foljas i journalsystemet och i
invanarportalen. Vardprofessioner sétter mal tillsammans med patienten, malen
dokumenteras tillsammans med aktuella insatser for att uppna malet. En patient —
en planering. De yrkesspecifika atgarderna dokumenteras sedan i den
yrkesspecifika anteckningsmallen. Patientrepresentanterna har en given roll i detta
arbete.

Standarder vid nybyggnation av vardmiljoer

Patientrepresentantgruppen har medverkat i workshop i syfte att lyfta in ett bredare
patientperspektiv vid framtagande av en regional standard vid utformningen av nya
vardmiljoer. | Region Skane pagar och startas flera stora vardbyggnadsprojekt och
behov av en standardisering av de nya vardlokalerna har identifierats. Arbetet i
samband med denna workshop faller inte inom ramen fér SDV-programmet men
patientrepresentanterna har likval dokumenterat sina reflektioner fran detta tillfalle.
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Kravspecifikation for digital vardkommunikation

Dar producentperspektivet tenderar att fokusera pa tekniska funktioner, system och
standarder ger anvandarperspektivet ofta andra kvalitetsaspekter av en tjanst. Med
hjélp av ett CT-trad (CT kommer fran engelskans critical to, och &r ett verktyg for
att bryta ner kundbehov till matbara enheter) har SDV-programmets
patientrepresentantgrupp tagit fram en kravspecifikation baserad pa de behov
anvéindarna ser som kvalitetsdrivande kring begreppet digital
vardkommunikation”.

CT-tradet ger tre nivaer som utvecklas nedat; CTC (kritiskt for kund) CTQ (kritiskt
for kvalitet) CTP (kritisk for process).

CTC -

kritiskt Digital vard-

for kommunikation

kunden

cTQ -

WA KCorrektoch I il Majlighet il [l Hjalp med Latt att e
direkt ater- : o " . . Tillgang till

for - all informa-. En vag in - Aktuella direkt upp- triagering plocka ut -

koppling . . il el Latt att Jakemedel e : . . behandling
kvalitet tion om mig med enkel orientera sig lakemedels- foljning, _nch wda_re information S
listor t ex PROM/ information och hamta

i min inloggning
vardkedja

behov

PREM Jag behdver kunskap

Exempel pa QTC som framkom i analysen:

e Tillgang till all information i vardkedjan, till exempel: Aktuell vardplan.
Fullstandig, korrekt och uppdaterad journal. Kunna korrigera felaktiga
uppgifter. Paminnelse- och kalenderfunktion for utskick om inplanerade
provtagningar, rontgenbesok etc. Boka/omboka tider for koordinering.

e Envdg in med enkel inloggning, till exempel: En enda vdg in i systemet.
Enkel inloggning, ocksa for ombud. Optimal funktion oavsett typ av digital
enhet.

o Aktuell lakemedelslista och hjalpmedelslista, till exempel: Uppdaterad,
aktuell tillganglig lakemedelslista samt hjalpmedelslista.

e Tillgang till ordinerad behandling, till exempel: Tillgang till ordinerade
egenvardsbehandlingar dvs. access till systemet for
fysioterapeutbehandlingar, internetbaserad KBT, separata stodgrupper/fora
for patienter respektive narstdende (exempelvis via Skype) gallande
specifik sjukdom och problematik etc.

Riskanalys

SDV-programmets patientrepresentanter har analyserat risker ur patient- och
narstaendeperspektiv avseende de produkter som ar under utveckling i SDV.

31 kategorier (Id) har analyserats och aterkopplats till respektive produktutvecklare
som ansvarar for att den eventuella risken antingen minimeras eller elimineras
infor Go Live. Samtliga identifierade risker a&r omh&ndertagna.

Bilden till hoger visar ett urval kategorier i riskanalysen, markta med
standardiserade kvalitetsattribut.

Region Skane
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1D Product Risk Quality Attribute

Risk att utskriven pre-medicinering inte féljer med
patienten om operationstiden flyttas vilket gor att
PAT-6 patienten inte premedicineras vid operationstillféllet. Interoperability

Risk att tidbokade besék ej kopplas till provtagning och
PAT-7 t.ex. rontgen m.m. Accuracy

Risk att aterbesdk, réntgen blir férsenade efter operation
om patienten inte sjdlvmant agerar eftersom planerade
PAT-16  aterbesdkstiderinte bokas direkt. Suitability

Risk att allvarligt meddelande inte |dses av berérd for att
OVER-59 inkorgen blir rérig. Understandability

INF-TERM-4 Risk att remiss och medicinlista inte ar lattlast. Understandability

Det finns en risk att informationen dr 6ppen for alla nar
PSY-7 patient med skyddad identitet vardas. Security

Quiatility attribute: 1SO 25010 kvalitetsattribut. Funktionalitet, Palitlighet,
Anvandbarhet, Effektivitet, Underhallbarhet, Portabilitet, Sdkerhet

SDV-labbet

I och med ett nytt digitalt verktyg i
den skanska halso- och sjukvarden
behovs enhetliga och valfungerande
arbetsprocesser. SDV-labbet &r en
simuleringsmiljo for test vid
utformningen av systemet. Syftet ar
att skapa en plattform for samarbete.

Hér prévas och utvérderas hur
vardprocesser och tekniska losningar
fungerar i olika situationer. | labbet
finns ett antal olika vardmiljoer —
fran intensivvardsavdelning till
vardcentral. Patientrepresentanter
och vardens medarbetare medverkar i simuleringarna tillsammans med medicin-
och informationstekniker.

Arbetet i SDV-labbet syftar till att battre forsta hur manniskan fungerar
tillsammans med tekniken och i de féreslagna arbetsprocesserna. Den kunskap som
genereras genom simuleringarna hjalper till for att utforma processerna
patientsékra och effektiva. Det géller ocksa teknisk apparatur — med upptackter om
hur de paverkar bade patienter och medarbetare.

Halso- och sjukvarden ar till for patienterna. Som vardpersonal &r det komplicerat
att ofargat satta sig in i patientens roll och situation i forhallande till vardmiljon.
Det ar darfor nodvandigt att de medverkar i simuleringarna. Nar patienter bidrar
med sina erfarenheter, upplevelser, perspektiv och sin kompetens, sétts patientens
sékerhet och upplevelse i fokus.

Simuleringarna filmas for att kunna visas &ven for medarbetare som inte & med i
rummet. Da kan vardverksamheterna i god tid bli forberedda pa vad olika moment
kommer att innebdra. Filmerna kan komma att anvéndas i det utbildningsmaterial
som tas fram infor att 30 000 medarbetare ska tréna i det nya systemet.
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Stort intresse for ”Patienten — en partner i SDV-
programmet”

Patientrepresentanterna har, liksom patient- och medborgaransvarigs processledare,
vid flera tillfdllen ombetts berdtta om Patienten — en partner i SDV-programmet”.
Pa forfragan har de forelast samt medverkat i intervjuer och vid debatter for bade
press och konferenser sdsom Sydsvenskan, Almedalsveckan 2019 och
Kvalitetsmassan Vard/Omsorg 2019. De har naturligtvis ocksa medverkat i SDV-
programmets egen podcast.

Barn- och ungdomsperspektivet

For att fa in barn- och ungdomsperspektivet i projektet anordnades tva workshops
med representanter fran Sus (Skanes universitetssjukvard) ungdomsrad bestaende
av ungdomar som har haft manga vardkontakter eller &r kroniskt sjuka, foraldrar
till barn med stort vardbehov eller kroniska sjukdomar samt de kliniska
medarbetare i SDV-programmet som ansvarar for pediatrik.

Forsta workshopen agnades at att identifiera behov, tankar, kanslor och 6nskningar
i tva framtagna patientfall utifran ett barn- och ungdomsperspektiv. Arbetet gjordes
parallellt i ungdomsgrupp respektive vuxengrupp med en gemensam redovisning.
Det var patagligt hur de bada gruppernas upplevelser skilde sig at medan man inom
grupperna hade samma upplevelse oberoende vilken bakgrund/erfarenhet man
hade.

Vid den andra workshopen blandades grupperna, ungdomar och foréldrar, i tva
grupper for att utifran identifierade behov under workshop 1 soka losningar. Manga
I6sningsidéer rorde behov av information, koordinering av vard, kontinuitet och
relationsbyggande.

Barnkonventionen har under projekttiden blivit lag och har beaktats i arbetet.
Funktionsrattsrorelsen

Ett antal workshops med paraplyorganisationen Funktionsratt Skane och dess
medlemmar har genomforts, da med fokus pa tillganglighet vad galler anvandande
av SVD:s invanarportal. Den rapport som HSO Skane och Begripsam tagit fram pa
uppdrag av Region Skéne ”Skéaningar med funktionshinder och e-hélsa” (2018) har
ocksa beaktats.

Tidplan och aktivitetsplan

Figuren nedan beskriver dversiktligt nér i tid aktiviteter parallellt med SDV-
programmets utvecklingsfaser.
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Projektstart \ Designfas \ Designfas \ Vg \ Tranlngsfas \Utrullnmgsfas
aktlvenngsfas

Host 2018 Var 2019 Host 2019 2021-23

* Workshops N Utveckling av invanarportalen etc.
SDV-labbet

Patient- och - Uppstart
medborgar- internutbildning

- Workshops
SDV-labbet
Sarskild
fragestélining

Sarskild
fragestallning

ansvarig - En i teamet
upprdattar: - Kravspec.

- Ersattningsmodell va.rdkom.
- Kravspec for ~RHEENERS
rekryt. - Workshops
= Rekrytering
= Intervju
+ Sekretessavial
Kontrakt

+ Anstaller
patientrepresen-
tant 40 %

= Uppféljning
Enkét

Djupintervju

Uppfdljning
Halvarsuppfoljning via enkat

Under sommaren 2019 genomférdes enkatuppfoljning for forsta halvaret av det
gemensamma utvecklingsarbetet hos patientrepresentanterna och medarbetare
(personal) i SDV-programmet i syfte att stdmma av arbetsmetoder, séka riktning
och eventuellt utveckla andra arbetssétt. En enkat for personal respektive
patientrepresentanter togs fram med stdd av medarbetare vid avdelningen for halso-
och sjukvardsstyrning i Region Skane. Enkaten, med 10 respektive 11 fragor
avseende forvantningar pa patienten som partner i SDV-programmet, utfall,
samarbetsformer osv, skickades till 107 medarbetare samt till de 7 anlitade
patientrepresentanterna i SDV-programmet.

Enkéat medarbetare i SDV-programmet (personal)

Den digitala enkaten besvarades av 62 medarbetare i SDV-programmet. Vid
tidpunkten for uppféljningen hade 35 personer haft kontakt med
patientrepresentanter och for 27 personer hade det annu inte varit aktuellt.
Forvantningarna pa patientmedverkan i SDV-programmet nagot lagre (medelvarde
3.4 av 5.0) hos medarbetarna an det faktiska utfallet efter ett halvar,
forvantningarna hade med rage infriats (3.6/5.0). Utifran ett helhetsperspektiv
upplever en tydlig majoritet av medarbetarna att patientmedverkan i SDV-
programmet &r positivt — mycket positivt (4.6/5.0). En uppskattning av
arbetsmetoder visar att ”en i teamet” samt “workshops” dr de metoder som
medarbetarna har mest erfarenhet av men resultaten visar inte pa hogre
forvantningar pa nagon sarskild arbetsmetod. Enkaten genererade manga
kommentarer i fritextfalt. Dessa beskriver 6vervagande framgangsfaktorer och
fordelar men ocksa funderingar och nackdelar. Citaten nedan ger exempel pa bada:

Vilka var de storsta fordelarna med att involvera
patientrepresentanterna i projektet?

”Genom patientmedverkan i workstream blir vi som Region Skane anstéllda
och kliniker i SDV varse vikten av att arbetet med Millennium
[leverantorens namn pa patientjournalsystemet] utgar fran patientens behov
vad galler klar och tydlig dokumentation, mojlighet till uppféljning och
utvardering av sin pagaende vard.”

”De kénner sig inte hindrade av att tdnka hur "vi brukar arbeta" utan ser mer
klart och kundorienterat.”
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Beskriv en eller flera situationer dar du anser att
patientrepresentanternas medverkan/ synpunkter paverkade arbetet
positivt?

”Vikten av patientperspektivet holls standigt aktuell 1 diskussionerna.”
Upplevde du nagra nackdelar och i sa fall vilka?

”Tidspressen som vi har i t ex designsessionen gor att vi inte alltid sjdlva
forstar systemet och det ar da svart att samtidigt fa en bra dialog med
patientrepresentanterna. Jag upplever att vi hade kunnat ge mer yttre for hen
om vi mer kunnat vinkla sessionerna till att handla om just patienternas
upplevelse av vart arbetssétt.”

Finns det nagot annat som du vill namna/understryka som ar viktigt att
ta hansyn till i framtida projekt dar man involverar
patientrepresentanter i verksamhetsutveckling?

”Det stiller stora krav pa ledningen att patientrepresentanterna kommer med
pa ratt sorts sammanhang. Jag tycker det for det mesta har varit sa hittills
men jag inser att det inte kommer av sig sjilvt.”

Sammanfattningsvis visar medarbetarenkéaten vid halvarsuppfoljningen pa ett
mycket positivt utfall nér det géller patientmedverkan i SDV-programmet. Den
reflekterar ocksa en viss osakerhet i samarbetet. Exempelvis i programmets mer
tekniska och instrumentella faser (t e x i dversattnings-fasen), da samarbetet med
patientrepresentant upplevdes som mindre given.

Enkat patientrepresentanter i SDV-programmet

Enkaten besvarades av samtliga sju patientrepresentanter. Forvantningarna pa
medverkan i SDV-programmet var hdga (medelvérde 4.1 av 5.0), férvantningarna
var vid halvarsuppfoljningen infriade (4.4/5.0) och man ansag i mycket hdg grad
att man blivit lyssnad pa och respekterad som patientrepresentant.
Patientrepresentanterna upplevde som helhet sin egen medverkan som mycket
positiv (4.7/5.0) och i annu storre grad patientrepresentanternas medverkan som
grupp (4.9/5.0). Arbetsmetoderna graderades hogt och i huvudsak lika, ddremot
fanns individuella skillnader i upplevelserna av dem. Resultatet av
enkatuppfoéljningen stammer val 6verens med de djupintervjuer som gjordes med
patientrepresentanterna efter ytterligare nagra manader (oktober 2019). Citaten
nedan visar exempel pa fragor och svar fran enkatuppféljningen:

Vilka var de storsta fordelarna med att bli involverad i projektet?

”Att f4 vara med fran start hjédlper oss patientrepresentanter att sta pa samma
kunskapsbas som 6vriga, inputen blir relevant och anpassad efter graden av
mojlighet till forandring/ paverkan/ utveckling. Att vara involverad innebar
hopp om framtiden, samt en utveckling mot en mer personcentrerad vard -
vilket &r nagon av de storsta fordelarna med att vi far involveras i ett projekt
som SDV”

“Majligheten att pdverka sa att dven patient- och anhorigperspektivet har
belysts. Aven om det finns mycket vilja hos manga sa har det saknats
faktiskt kunskap om hur man som patient och anhdérig upplever varden.”

Beskriv en eller flera situationer dar du anser att din
medverkan/synpunkter paverkade arbetet positivt?
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I ndgra workstreams. Gett patentvinklingen pa nagra olika 10sningar. I olika
workshops styrt diskussionen at patientforstaelsehall”

Upplevde du ngra nackdelar och i sa fall vilka?

”Inga nackdelar som pé nagot sitt kommit fran bemétande eller inkludering.
Daremot sa ar det sjalvklart sa att alla fran allra forsta start var en aning
osdkra pa vad som forvantades och vad som skulle goras runtom inom hela
projektet. Inget negativt i sig utan mer ett skapande av teamkéanslor dér
utmaningarna sammansvetsade grupperna.”

”Ingen langsiktig planering for WS motena, utan det kommer med ganska
kort varsel.”

“Eftersom det ar ett helt nytt projekt har det saknats svar pa vissa fragor,
vilket &r naturligt men Overblicken har ibland saknats.”

Djupintervju patientrepresentanter

Under oktober 2019 genomférdes djupintervjuer med samtliga sju
patientrepresentanter i SDV-programmet. Semistrukturerade intervjuer aca 1- 1,5
timma som utgick fran 17 fragestallningar. Sammanfattningsvis ansag samtliga
patientrepresentanter att det varit mycket positivt att fa vara med fran borjan i
projektet, de upplevde en serids intention och organisation for inforliva patienter
och anhdrigas perspektiv fran start i utvecklingen av SDV. Samtliga sag framemot
att vara delaktiga i projektet och upplevde forvéantan och gladje éver att vara med
och bidra.

En bit in i arbetet med projektet uppmérksammade patientrepresentanterna
komplexiteten och det héga tempot i utvecklingsarbetet. Man upplevde trots detta
att det varit latt att vara delaktig och involverad som patientrepresentant men nagra
av patientrepresentanterna upplevde ocksa svarigheter att vara delaktig i alltfor
detaljerat processarbete, sérskilt i nar det géller deltagandet i arbetsstrémmarna och
upplevde en kénsla av att vara utanfor. Samtliga upplevde dock att de kant sig
personligen uppskattade och valkomna.

Samtliga rapporterade att man vid workshops kéande sig involverad och lyssnad pa.
Under hosten 2019 upplevde man att delaktigheten minskat da aktiviteterna var
farre. Det forklaras delvis av att projektet da var i en annan fas och att
patientrepresentanterna inte langre ingick som “en i teamet” i arbetsstrommarna
utan arbetade mer som grupp vid olika fragestallningar som genererats i
programmet. Samtliga ville garna vara mer delaktiga och ansag att de gérna deltog
mera bade da och langre fram i nar det fanns mera direkt patientnira” utveckling
som t ex invanarportalen.

Resultat

Vid start anlades ansatsen att folja SDV-programmets utvecklingsfaser och bevaka
att patientperspektivet inforlivades fran start med ett agilt arbetssatt under
projektet. Patientrepresentanter har hittills involverats pa ovan namnda arbetssétt i
utvecklingen av SDV. Ett partnerskap har etablerats och arbetssétt har provats
fortlépande och fortsatter utvecklas framgent. Patientrepresentantgruppen har
rapporterat I16pande avseende hur de upplevt sin medverkan och dokumenterat
aktiviteter, synpunkter och reflektioner. Sedan uppstart i januari 2019 har drygt
hundra rapporter med reflektioner dokumenterats, ett antal produkter sasom
Personas och kravspecifikation har samproducerats och samverkan i projektet har
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skett med bade forbestamda metoder samt arbetssétt sprungna ur nyupptackta
behov, sdsom sarskilda fragestallningar och projektgrupper.

Utvérdering i form av enkater och djupintervjuer har genomforts enligt planering,
och har ocksa legat till grund for utvecklingen av samverkansmetoder.

Efter cirka sex méanader fasades arbetsmetoden ”En i teamet” ut och ersattes med
fragestallningar till patientrepresentantgruppen efter behov. | samband med detta
uppmarksammades en minskad efterfragan av patientrepresentanternas kompetens.
Detta kan forklaras med det hdga tempo som finns i utvecklingsarbetet och visar pa
vikten av ledning, kunskap om programmet/projektet och flexibilitet i arbetet med
patientinvolvering.

Efter omkring ett ars utvecklingsarbete i SDV-programmet konsultanstalldes i
februari 2020 en av patientrepresentanterna i projektet pa 40 % for att leda, starka
och utveckla partnerskapet tillsammans med patient- och medborgaransvariga.
Anstéllningen var en logisk foljd av ett onskemal att fa en kontinuitet i programmet
da det nu gatt in i en annan fas. Den anstéllda patientrepresentanten fick dessutom
som ansvar att leda patientrepresentantgruppen och att anlita 6vriga
patientrepresentanter dar det uppstar ett behov av medverkan.

Maluppfyllelse

Mal 2018 september

Malupp- 2020 maj 2021 2022 2023

fyllelse

Mal Etablera ett Forutsattningar for
partnerskap samverkan har
mellan patient- | utvecklats och sju
representanter patientrepresentanter
och vardens ar rekryterade med
medarbetare i samtidig uppstart som
utvecklings- storsta delen av SDV-
arbetet av SDV. |programmets

medarbetare i januari
2019. Ett samarbete i
form av ett partner-
skap pagar.

Mal Ta fram en Med ett agilt arbetssatt
samverkans- som foljer SDV-
modell for programmets
patientdelaktighet | utvecklingsfaser har
i utvecklings- ett antal arbetsmetoder
arbetet genom att |provats, utvérderats
testa, utveckla och utvecklats
och folja upp fortldpande.
olika arbets-
metoder | fEbruari 2020

konsultanstalls en av
SDV-programmets
patientrepresentanter i
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SDV-programmet pa
40 % for att ytterligare
stérka partnerskapet.

Diskussion

Patientrepresentanterna varit med fran start och patientperspektivet har lyfts som en
viktig del i utvecklingen av SDV, med tydlighet och stod fran SDV-programmets
ledningsgrupp liksom med stod i den politiska viljan i Region Skane. Detta
mojliggjorde ett snabbt framtagande av ersattningsmodell och kravspecifikation
vilka i sin tur lade grunden for att samverkan kunde startas i januari 2019.

Det har varit svart att hitta andra exempel pa patientrepresentanter i partnerskap vid
utveckling av vardinformationssystem med en omfattning som motsvarar SDV
bade nar det galler omfang, komplexitet, tempo och tidsaspekt. Mot bakgrund av
litteratur, goda exempel och generell vagledning (QRC m fl) har ett agilt arbetssatt
utformats och det &r tidigt i processen att séga vilka explicita vinster samverkan i
form av ett partnerskap har medfort i utvecklingen av SDV. Intentionen har fran
start varit att inforliva perspektivet som sjalvklar del i utvecklingen av SDV.

Erfarenheterna hittills vittnar om att det varit bade effektivt och vasentligt att
patientrepresentantgruppen introducerades, och att partnerskapet darmed
etablerades, fran programstart. Patientrepresentanterna beskriver kanslan av
inkludering samt vikten av att gemensamt med vriga medarbetare ta del av den
inledande introduktionen till det komplexa och omfattande arbete som
utvecklingen SDV utgor.

SDV-programmets organisering med funktionen patient- och medborgaransvarig
som ansvarig att leda partnerskapets utveckling i ndra samarbete med
patientrepresentantgruppen har sannolikt vasentligt bidragit till 6kad
samverkanskvalitet. Patient- och medborgaransvariga har haft éverblick och insyn i
programutvecklingen och kunnat synliggdra och avisera patientrepresentanternas
kompetens fortlépande. Tempot i utvecklingen av SDV ar hdgt och
patientrepresentanterna och patientperspektivet tenderar att missas trots att det bade
valkomnas och uppskattas.

Forutsattningarna for samverkan har sett olika ut under SDV-programmets olika
faser. Ett faktum som kanske varit sérskilt utmanande i ett projekt av den hér typen
dar systemet byggs i realtid och framforhallningen darfor blir kort och tempot ar
hogt. Vissa omraden i SDV-programmet ar tydligare an andra for
patientrepresentanter och vardens medarbetare att identifiera som viktiga att
samverka kring.

Oversattningsfasen, som var en av programmets forsta faser, var emellanat svar att
navigera i vad géller samverkan och dér kan det i efterhand observeras att
arbetsmetoden ” En i teamet” hade gett mer utbyte om patientrepresentanten hade
haft ett tydligare “uppdrag” som véglett och styrt graden av samverkan i denna fas.

Patientrepresentantgruppen som grupp har ocksa visat sig betydelsefull och starkt
den individuella patientrepresentanten. Mojligheten att ga tillbaka till gruppen for
reflektion och erfarenhetsutbyte har varit viktig. Att sérja for en god motesstruktur
och relation har déarfor beaktats.
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