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Min vardupplevelse visar pa en vard som ar anonym, bemanningsstyrd, utan
kontinuitet, lakarkontakter byts standigt ut, vilket gav en fragmenterad och
otrygg vard, dar patientsdkerheten asidosattes. Konkreta forbattringarna
kravs. Forbattringar som ocksa maste innehalla battre tillganglighet och ef-
fektivitet samt verkligt personcentrerad vard som minskar ojamlikheter och
hojer sakerheten genom battre kommunikation och tatare samarbete med
patienten och narstaende. Forst dd kommer varden att bli trygg, jamlik och
fungerande.Riksdagens beslut om personcentrerad, nara vard var steg i ratt
riktning, men genomférandet har varit ojamnt. | praktiken kvarstar fortfaran-
de stora brister i kontinuitet, bemanning, ansvarsférdelning, kommunikation
och patientsakerhet, sarskilt inom specialistvarden.

My care experience, from specialist care, shows care that was anonymous
and without continuity: doctor contacts were constantly changed, which re-
sulted in fragmented and unsafe care where patient safety was disregarded.
Concrete improvements are required. They must include better continuity,
staffing, division of responsibilities, communication and patient safety with
closer cooperation with the patient/family member. Only then will care be-
come safe, equal and functional. The Riksdag’s decision on more person-
centered, close care was a step in the right direction, but implementation has
been uneven. In practice, major shortcomings in continuity, staffing, division
of responsibilities, communication and patient safety still remain, especially
in specialist care.
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Min fru blev akut sjuk och inlagd pa sjukhus. P sjukhuset méttes vi av ett ano-
nymt, underbemannat virdmaskineri, som villde 6ver oss med full kraft bl.a. i
form av stindigt nya skepnader. Det kom en ny doktor i princip varje dag. Efter
35 dagar hade vi haft 30. Jag tog mod till mig, bestillde tid hos verksamhetsche-
fen f6r kliniken och frigade honom hur han gjorde nir han bemannade kliniken
med likare. Hans svar kom pé ndgot sict att karakeerisera hela hennes vistelse pa
sjukhuset och min bild av varden.

Jag sitter upp ett schema som utanfér tvittstugan i ett hyreshus. Nar mina 110
likare passerar schemat har de méjlighet att sitta ett kryss i den eller de rutor
da de kan arbeta pa kliniken kommande manad. Nir schemat ir fulltecknat ir
bemanningen klar. Tvittstugan ir fulltecknad, sa han med ett leende.

Jag hipnade. Aldrig under mina 15 ir som kommunal férvaltningschef eller 8
ar som generaldirektor, hade jag sett eller hért ndgot liknande i den offentliga
forvaltningen.

Detta var verkligen inte enda gingen jag gjorde en mirklig iakttagelse un-
der vir 2 médnaders vistelse pa sjukhuset. Kontinuiteten var noll, misstagen blev
manga. Samverkan mellan klinikerna obefintlig. Organisation var en patientsi-
kerhetsrisk. Varden var inhuman. Osv. Jag dterkommer med beskrivande exem-
pel ur verkligheten i den f6ljande texten.

Hur kan man skapa en human vard? En vard dir man som patient/anhérig
far triffa samma likare, dir man kinner sig trygg i att vardgivare samverkar
over organisatoriska grinser och att de lyssnar pd mig som individ? Hur kan vara
perspektiv som patient- och nirstdende bidra till en sidan utveckling?

Det mesta av dessa 6nskemal finns beskrivna under begreppet Personcentrerad
vard. Riksdagen har beslutat om en personcentrerad, god, Nira vard i olika steg.
2018-Prop. 2017/18: 83, 2020 — Prop.2019/20: 164, 2022- Prop. 2021/22: 72).
Besluten innebar bl.a. 6kad kontinuitet, och delaktighet f6r patienten. Ur ett
patientperspektiv var det lovande och férhoppningsfulla forindringar som for-
vintades. Vi patienter/ anhériga sag hur de politiska besluten pa nationell niva
pekade i rdte rikening.

Nu skulle det bli bittre. Trodde jag.

Min fru som var multisjuk saknade en samordnad véirdplanering mellan, i
hennes fall, lungkliniken, neurologen och onkologen. Vi saknade 4ven en bra
ansvarsfordelningen mellan primérvéirden och sjukhusvérden.

Min fru, Christina, blev inlagd pa neurologen. Hon hade en tumér i lillhjir-
nan. P4 sjukhuset méttes vi av det anonyma, underbemannade sjukvardsmaski-
neriet, som villde 6ver oss med full kraft bl.a. i form av stindigt nya skepnader.

Jag citerar cheflikarens bild av Christinas vistelse: "Inga besked eller utred-
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ningsresultat limnades, ingen prognos gjordes upp, ingen vardplan presentera-
des, ingen likarkontinuitet existerade.”

Det fanns ingen kontinuitet. Det kom en ny varje dag. Jag uppfattade att likar-
na som kom och gick i en aldrig sinande strém var tvingade att fokusera helt och
hallet pa virdena pa kroppens mitbara funktioner i form av det siffermaterial som
fanns i journalen. Det som inte gick att méta med en siffra existerade inte, skulle
det visa sig. Varden har en dvertro pa siffror och en tro pa att siffror aldrig ljuger.

Vem patienterna var? Hur patienterna midde? Vad de ville? Hade man ingen
aning om.

Patienterna var ansiktslosa. Det fanns ingen tid f6r "dagens doktor” att triffa
patienterna.

Christina gick sjilv in pa neurologkliniken, men blev snabbt totalférlamad. Nir
hon blev férlamad blev jag orolig, eftersom ingen férde det pa tal med oss. En dag
fragade jag likaren, som fanns pa plats: Hur ser du pa min frus situation idag,.

Doktorn letade upp hennes journal, liste noggrant, sig nojd ut, lutade sig till-
baka och sa: "Efter senaste blodtransfusionen ir alla virden pa vig at rite hall.
T.o.m. natriumvirdena hinger med, vilket 4r viktigt. Tuméren genomgar ingen
pataglig forindring”.

Jag fick beritta, att Christina blivit totalférlamad under den senaste veckan.

Doktorn blev 6verraskad, generad och bad om ursikt. ”Ja, ibland kan det ga
fort”, sa hon.

Underliget jag kinde mig i under dessa samtal var enormt. Likarna talade
sitt sprak med vardens alla fackuttryck och med den sjilvsikerhet som “hem-
maplan” alltid innebir. Jag var en tillfillig besokare, som fick vakta min tunga.
Ingenting jag sa fick ju ga ut over Christinas vard. Hur skulle vi kunna lita pa
denna vird?

Vid minga tillfillen upptickte jag att trots personalen forsokte gora rite, blev
det fel.

En dag kom en vinlig, vilvillig doktor in pa sjuksalen. Han sa. ”Nu har du le-
gat hir sa linge, Christina, att jag ir orolig for att du ska ha fact trycksar. Kan du
vinda dig om sa jag kan se s att du inte fatt det?” Christina flyttade sina 6gon
fran honom till mig utan att siga nigot. Doktorn upprepade sin friga med lite
hogre rost. Med sina 6gon sa Christina till mig: "Du far beritta f6r honom, att
jag ir totalforlamad. Jag kan inte vinda mig. Jag orkar inte prata med honom”.
Jag tyckte synd om doktorn, som av organisationen forsatts i denna fornedrande
situation. Han ville gora ritt, men det blev totalt fel. Vid atskilliga andra situa-
tioner blev det pd samma sdtt. Det méste vara etiskt frustrerande att arbeta i en
sadan organisation. Men hur skulle vi kunna ha fortroende for dem?

Efter min frus déd kontaktade jag cheflikaren som kallade ansvariga personer
till nagra protokollférda sammantriden. I ett av protokollen framgar foljande:
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*  7De likare Christina Persson triffade kinde inte till sjukdomsforloppet,
utan gav dirfor ibland felaktig information, som inte var adekvat for sam-
manhanget. Exempelvis att laboratorieproverna sig bra ut i en situation dé
patienten steg for steg utvecklades till en total férlamning.”

Vid ett tillfille, nir man gick ronden “hoppade man &ver” oss. Man gick helt
enkelt f6rbi oss utan att kommentera det. Jag tog mod till mig och gick ikapp
processionen och fragade varfor man hoppat 6ver oss. Overlikaren svarade: " Vi
har inget nytt att berdtta. Allt d4r pi samma niva som det varit en tid”. ”Jamen”,
sa jag, "det dr ju en information, som ir viktig for oss, att ingenting férsimrats,
om det nu dr det du menar. Dessutom har vi fragor vi skulle vilja stdlla.” Vi var
enbart ett objekt, med diagnoser och virdena pd kroppens mitbara funktioner.
Ett virdobjekt i deras vardproduktion, som inte behdvde tilltalas eller informe-
ras. Aldrig har jag kint mig mer maktlos och i ett storre underlidge. Beteendet
jag mottes av var nonchalans.

Nu skulle Christina flyttas 6ver till onkologen f6r behandling. Remissen till
onkologen avslutar neurologens overlikare med uttrycket ”"Ingen pataglig for-
indring intriffade hir pa kliniken.”

Hon hade blivit totalférlamad under tiden pé kliniken och de skriver, att ing-
en pataglig forindring intriffat. Jag forstod, pa nytt, att det inte var minniskor,
som flyttades mellan de olika klinikerna, utan neutrala vardobjeke. I detta fall
en tumdr, som inte genomgatt pataglig forindring. Siffrorna var viktigare dn hur
minniskan madde. Hon var ju totalférlamad! Siffrorna ljog!

Neurologens formulering gjorde att onkologen lit oss vinta hemma i drygt
14 dagar. Under den vintan forvirrades hennes tillstand visentligt, kritiskt och
hon 6verférdes ganska snabbt frin onkologen till den palliativa varden. Dir
avled hon efter en vecka. Det organisatoriska mellanrummet, hade blivit en pa-
tientsikerhetsrisk.

Virden maste erbjuda en kontinuerlig, samordnad virdkedja, for att undvika
fragmentering mellan specialister och véirdformer. Regionernas och kommu-
nernas styrning saknas pd detta omrade. De organisatoriska mellanrummen ir
talrika och vilkinda av alla. Trots det, finns dessa mellanrum dir fortfarande
papekade sedan ett antal ar tillbaka. Nu fick vi uppleva dem.

Den personcentrerad varden (PCV) har blivit en sjilvklar del av viardens sprik
och virdegrund. Uttrycket personcentrerad anvinds numera alltfor ofta enbart
som det positivt laddade modeord det ir, utan att det implementerats korreke i
verksamheten. Vi vet, genom forskning, att PCV har positiva effekter pa virdens
kvalitet, delaktighet och sikerhet.

Ett exempel pd hur man ser pad en patient upptickte jag pa onkologen. Pa
en anslagstavla i en korridor satt en A4-sida med statistik fullt synlig for t.ex.
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alla patienter. Statistiken hade rubriken ”Vir cancerproduktion”. Rubriken var
i mitt tycke fasansfull. I statistiken fanns enbart siffror, dir varje siffra avsag
en livs levande minniska. Vilken syn pi oss, tinkte jag. Vi dr forminskade till
vardobjekt i en produktion styrd med héogsta méjliga produktivitet. En siffra i
en statistik.

Jag menar att vokabuldren blir 6desdiger, nir den hamnar pa klinikniva. Den
leder tankarna fran det humana till det ominskliga och blir sd lingt man kan
komma fran personcentrerat. Orden formar vara tankar. Bide patienternas och
personalens.

Sedan dess hatar jag ordet "produktion”, nir det anvinds om patienter i vird-
sammahang. Det avslojar all den férminskning och det underlige varden for-
sdtter oss i.

Vi vet, att personcentrerad vard leder till att patienten behandlas som en med-
minniska. Hon mar da bittre och blir fortare frisk. For varden var Christina
ingen minniska. Hon var ett virdobjekt, som beskrevs med siffror. Hur hon
madde hade man ingen aning om. Patienten har ju inte bara en kropp utan ir
dessutom denna kropp. Varden maste dirfér ha ett dubbelseende, inte bara se
patienten som en sjukdom, utan ocksd som en livs levande minniska. Det ir
forsta steget att ta, for att man ska kunna siga att man arbetar personcentrerat.

Man miste se motet, med patienten som ett kunskapsmote dir méjlighet till
kunskapsvixling uppstir. Da kan vardens teori och kunskap fran djupet mota
patientens erfarenhet frin ytan. I den situationen far inte patientens kunskap
om sig sjilv och sin diagnos forminskas. Hir rader ingen konkurrens mellan de
olika perspektiven. Virt perspektiv kan emellertid bara nas av varden just genom
kunskapsvixling oss emellan.

Man maste prova sig fram till olika arbetsmetoder for att fatta t.ex. gemen-
samma beslut om varden. Det 4r si och enbart si varden kan utvecklas for att
bl.a. nd mal som minskad ojimlikhet och forbittrad kontinuitet.

Att bygga relation blir dirfér en mycket viktig del av vardens prestation. Forst
nir fokus flyttas fran produktion till relation kan vi veta nigot tillsammans,
vilket dr synnerligen viktigt f6r den framtida virden. Vi kan da ocksa fa en ge-
mensam syn pa verkligheten, pd nuet.

Enligt mina erfarenheter maste personcentrerad vard integreras i alla vard-
utbildningar. Dessutom maéste redan yrkesverksamma genomga fortbildnings-
program och en bred information om den personcentrerade virden né ut till
allminheten.

For oss saknades tvirprofessionella team for patienter som t.ex. dr kroniskt
sjuka eller, som Christina, multisjuka.

Christina hade sedan ett antal ar tillbaka lungfibros. Hon blev multisjuk nir
hon fick en tumér i lillhjarnan. Hon skétte lungfibrosen exemplariskt med med-
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icinering. Nir hon blev inlagd pi neurologen dndrade de hennes medicinering
drastiskt. "Hur gar det nu med lungfibrosen?” frigade hon mig.

Jag mejlade lunglikaren, som skrivit ut medicinen. Jag frigade: "Vet du att
Christina ir inlagd pa neurologen? Vet du att de 4dndrat hennes medicinering
for lungfibros drastiskt? Har du nagon kontakt med neurologerna? Hon svarade
med en (1) mening: ”Jag diskuterar inte en enskild patients vird med dig via
mejl”. Jag tinkte hon ringer kanske. Det gjorde hon inte.

Jag kontaktade da sektionschefen for lungkliniken. Jag stillde samma fragor
till honom, men tillade att jag tyckte jag fatt ett mirkligt svar fran hennes li-
kare. Han svarade med tvd meningar: Nir en patient 4r inlagd pd annan klinik
dr det den klinikens ansvar att vid deras behov kontakta oss. Likaren du kontak-
tade, forstod inte att hon behovdes”.

Man funderade tydligen inte ett 6gonblick pa den multisjuka patientens be-
hov av vardens samlade kompetens.

Christina hade alltsa limnat stupréret lungkliniken. Nir den ytterddrren stingts
visade det sig att det fanns inget handtag for patienterna pa utsidan av dérren.

Nir det giller vikten av tvirprofessionella team, sitter vardens organisation
“kippar i hjulet” for detta. Varje organ, kroppsdel, diagnos har sin egen klinik.
Denna klinik har sin kunskap, personal, ekonomi och chef inlast i klinikens
organisation utan incitament till samarbete. Sa ser det ut och si beméts vi, pa-
tienter och nirstiende.

Nuvarande stuprérsorganisationer péstar, att de “saknar incitament till sam-
arbete”. Detta enligt Myndigheten for Vard- och Omsorgsanalys. Verksamheten
menar di naturligtvis ekonomiskt incitament. Ndgot medicinskt incitamentet
ser man tydligen inte eller 4r inte intresserade av. Hur skulle vi kunna lita och
tro pa en sadan vard?

All vardens samlade kompetens méste i framtiden stillas till patientens forfo-
gande. Alla inom virden maste i de enskilda fallen stilla sig fragan:” Hur kan
jag med min speciella kunskap bidra till helheten?”. Det ér ju i helheten vardens
virde uppstar. Inte i de olika delarna. Fallerar en insats faller allt.

Vi maste alltid stilla oss fragan: "Anvinder vi idag vara resurser pa ett sitt
som gynnar jamlikhet och god tillginglighet for alla?” Min erfarenhet har jag
fran verkligheten, dir vardens virde uppstdr, i métet mellan virden och patien-
ten. Dir ser jag, att trots bra medelstilldelning i férhéillande till andra linders,
har vi firre vardplatser. Paradoxen ir, att trots den medelstilldelningen triffar
vér personal exceptionellt fi patienter. Inte minst vara likare gor det, eftersom
organisationen tvingar dem att syssla med annat dn patientméten. Vi har bl.a.
dirfér minst antal vardplatser per capita i EU. Ur ett patientperspektiv dr det
provocerande, att vardens administration 4r pyramidal!
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For att gi tillbaka till kirnuppdraget krivs inga riksdagsbeslut. Vi méste na-
turligtvis forenkla den administrativa bérdan f6r de som arbetar direkt med
patienterna. Detta ir ett uppdrag f6r de regionala politikerna och chefstjanste-
personerna.

Man miste t.ex. ta bort all bra att ha dokumentation” och frin hogsta led-
ningsnivdn och administrationen, minska fjirrstyrningen och vaga “slippa ta-
get” lite grann och leda med tillit. G6r man det férloser man dessutom kreati-
viteten hos den patientnira personalen. Mitpunkten for vardens virde méste
vara maximal hilsa for medborgarna. Minga andra mictpunkeer, pdhittade ef-
fektivitetsmodeller av icke medicinsk personal, missar ofta helt malet t.ex. ost-
hyvelsmodeller eller utskrivningstakten.

Organisationens mélsittning méste naturligtvis vara “stérsta mojliga nytta for
varje patient och ytterst for varje medborgare”.

Ett vardforlopp, som inleds med att jag kinner mig sjuk och ringer vardcentra-
len, gar sedan via olika provtagningar till specialistvarden, sedan kanske till slut-
envarden och tillbaka till primirvéirden eller den kommunala véird och omsorgen.

I de organisatoriska mellanrummen mellan dessa insatser finns de djupa fall-
gropar, ibland innebirande rena patientsikerhetsrisker. Detta beroende pa den
s.k. stuprérsorganisationen. Se ovan hur Christina drabbades av detta.

Ingen har ansvaret for att dokumentera, analysera eller se trender beroende pa
dessa mellanrum. Normalt borde det goras en avvikelserapport. Det forekom-
mer, sa vitt jag vet, aldrig eller atminstone vildigt sillan.

Virden har dirfor ingen koll pa dessa mellanrum, eftersom ingen tar helhets-
ansvaret. Det dr bara vi patienter/nirstdende, som vet vad som hinder i de organi-
satoriska mellanrummen/fallgroparna. Hir vet inte varden vad det ir de inte vet.

I vért fall tog jag kontakt med cheflikaren efter Christinas déd. Cheflikaren
kallad "berorda parter” till ett antal protokollférda sammantriden. Fér Christi-
nas del var det for sent, men for andra kanske det var en 6gondppnare till gagn
for andra patienter. Min kamp fordes efter min frus dod enbart for att andra inte
skulle drabbas lika illa som vi.

I ett av protokollen for de olika métena framgar foljande:

*  Brister i kommunikation om véird och behandling. De 6verlikare som
ansvarade for Christinas vard brast i sin kommunikation med patienten
och maken vad giller besked om sjukdomen, utredningar och planerad
behandling

*  Christina fick ingen patientansvarig verlikare, som sikrar vird och kom-
munikation med patient och anhériga. Det finns en policy som innebir
att alla patienter som ir svért sjuka och med langa vardforlopp ska ha en
patientansvarig overlikare.
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¢ Opverlikarna pa onkologiavdelningen har inte tagit sitt ansvar som finns i
sjukhusets policy. Vid konstaterad cancer var denna sa allvarlig att omedel-
bar vérd skulle satts in. Patienten fick vinta i 20 dagar innan vard sattes in.

Ett mycket bittre samarbete med patienter/nirstiende och deras organisationer
miste ske. Hir méste vi skaffa oss en gemensam kunskap, sa att vi t.ex. kan ha
en gemensam nuldgesbild. Det har vi uppenbarligen inte idag.

Bra forindringsarbete handlar heller inte enbart om forindringar av systemet,
utan ocksd om férindring hos de personer som arbetar i systemet eller kanske
frimst de som leder arbetet. Att uppticka nytt maste inte innebira att bege sig
till nya platser. Det kan ricka med att forindra sina 6gon.
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