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1. Inledning

1.1 Bakgrund

Beredningen for somatisk specialistvard och hogspecialiserad vard har under
november 2021 — februari 2022 genomfoért medborgardialoger med medborgare som
har kroniska sjukdomar och som darfor har aterkommande kontakter med sjukvarden.
For dialogen valdes medborgare som har reumatiska sjukdomar, tillhérandes
reumatologiska kliniken, medborgare som har hudsjukdomar, tillhérandes
hudkliniken, samt personer som &r med i patientféreningar som foretrader
malgruppen. Psoriasisforbundet, Reumatikerforbundet och Unga allergiker ar de
patientféreningar som var involverade i medborgardialogerna.

Medborgardialogerna som har skett i form av samtal har antingen genomforts via
digitala plattformar eller fysiska méten. Sammanlagt har det varit 15
medborgardialogmdten, 46 personer, varav 30 kvinnor och 16 mén har deltagit. Varje
medborgardialoggrupp har bestatt av 1-5 personer. Samtalsledare har varit 1-2
politiker fran beredningen samt en tjansteperson som ansvarat for anteckningar.
Intervjuformen har baserats pa en samtalsguide snarare an ett manus/frageformular
och dar foljdfragor varit en viktig del. Utgangspunkten i samtliga dialoger har varit att
inspirera till ett 6ppet samtal dar medborgarnas energi om samtalets innehall har varit
det viktigaste, under temat delaktighet. Alla samtal har garanterats vara
avidentifierade och anonyma.

Deltagarna har kommit fran Orebro, Lindesberg, Karlskoga, Hallsberg och
Kopparberg.

1.2 Syfte

Syftet med medborgardialogerna har varit att fa kunskap om hur malgruppen upplever
sin delaktighet i varden. En annan viktig aspekt har dven varit att fa forslag till
forbattringsatgarder inom somatisk specialistvard och hogspecialiserad vard kring i
forsta hand delaktighet.

1.3 Resultatredovisning

Samtliga medborgardialogm6ten med medborgarna har dokumenterats och en rapport
i form av en sammanfattning av samtalen ska redovisas och diskuteras pa
beredningens sammantrade den 24 maj.

Rapporten kommer dven att delges Hud- och Reumatologkliniken samt de
patientforeningar som deltagit pa medborgardialogerna.
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2. Sammanfattning av medborgarsamtalen

Sammanfattningen av samtalen har delats upp i sex avsnitt som dverensstammer med
samtalsguidens frageomraden, vilka varit foljande: Delaktighet, Tillganglighet,
Information och kunskap kring varden, Bemotande, Covid 19,
Forbattringsomraden/onskvart. Under varje avsnitt presenteras ett antal synpunkter
fran medborgarna/patienterna och darefter en kort sammanfattning av synpunkterna.
Synpunkterna fran deltagarna som redovisas ar framforallt synpunkter som speglar
vad flera deltagare framfort alternativt en synpunkt som ar valdigt intressant utifran
medborgardialogens syfte.

2.1 Delaktighet

Vad ar delaktighet for dig?

”Att dom lyssnar pa mig, att jag blir delaktig i
beslut och att jag far beratta min situation. For de
mesta lyssnar dom pa mig men ibland far jag
strida ratt mycket.”

”Ibland far jag sjélv driva p4 Reumatologen — tar
inte till sig mina symtom. Min omgivning tror
ibland att jag ar friskare &n jag ar.”

”’Man har blivit vinligt bemott men inte varit sérskilt delaktig i de vardbeslut som
tagits.”

”Innan jag fick diagnosen kénde jag mig inte delaktig, darefter s& har jag ként mig
delaktig och kant ett stort fortroende for varden som ges. Nar man val &r inskriven
inom specialistvarden sé dr hjilpen stor.”

”Jag har ként att jag kan vara med och paverka, har en positiv upplevelse av
specialistvarden och anser mig vara delaktiga. Lakarna har stallt fragor om diagnos,
symtom, behandling och resultat och involverat patienterna i varden.”

”Jag blir lyssnad pa — de har tagit mig pé allvar. Jag har blivet vdl bemott.”

”1177 alltid bra — tar mig pa allvar.”
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Hur tas dina speciella kunskaper om din sjukdom till vara?

”Jag far behandling i Lindesberg och den &r
avgorande for att min vardag ska vara
fungerande. Nu kénner jag en radsla for att
varden ska sluta ges vid Lindesbergs
lasarett.”

”Jag har varit pa flera lakarbesok innan
diagnosen var definitiv och blivit daligt
bemott och lamnat besoken gratandes pa
grund av avvisande bemétande fran lakaren.”

»Jag var pé ett likarbesok dar lakaren sa att operation for detta symtom inte alltid gar
bra. Jag blev dédrav rddd och ville inte genomféra operationen.”

”Det finns otroligt bra terapeuter och sjukgymnaster i Lindesberg som &r behjilpliga
och fotograferar hur évningar ska genomforas.”

”Vid mitt forsta besok fick jag traffa en ldkare som sa att jag bara ar lite torr och
borde duscha lite mindre.”

”Jag var sé sjuk i borjan och klarade inte att ta emot information. Jag jobbade i varden
och man trodde vl att jag kunde reumatism.”

”Jag hade en dialog med ldkaren pa vardcentralen och informerade om att nagonting
kandes fel med min hoft. Det tog lang tid innan det hande nagonting och efter ett par
undersokningar sa visade det sig att hoftkulan var ur led. Jag vill att lakaren ska vara

med, inte emot. ”

”Jag upplever att det fortsatt &r svart att nd fram och fa den hjélp som 6nskas vad
galler ME-diagnosen?, dir ér upplevelsen fortsatt att jag inte blir tagen pa allvar.”

1 ME = Kroniskt trotthetssyndrom kallas &ven myalgisk encefalomyelit (ME). Myalgi betyder muskelsmaérta och

encefalomyelit &r en inflammation i hjérna och ryggmérg.
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Har du nagot forslag pa hur din kunskap kan anvandas pa ett annat satt?

”Idag finns det en helt annan syn pa sjukdomen. Ju forr man sitter in behandling
desto béttre behandlingsresultat. Nu ska man trana — trots att det gor ont och jag har
alltid fatt medicin om jag behovt.”

”Jag har en "livstidsremiss”, pa Karlskoga lasarett, det har fungerat bra sedan den
remissen blev definitiv. Jag far ljusbehandling pa lasarettet. Nar jag kanner att det ar
dags for ljusbehandling vander jag mig till mottagningen och informerar om detta och
da tar det omkring 1,5 vecka tills det att en kallelse kommer. Lakaren ser Gver min
kropp, om det finns eventuell cancerutveckling, och darefter kan behandlingen
paborjas, forutsatt att allt sig bra ut vid likarens bedémning.

”Kompetensnivan ér 14g pd Vardcentralen och
da har de svart att hjalpa mig.”

”Att bli tagen pa allvar, att fa kinna sig delaktig i relationen
till den vard och behandling som ges utifran diagnos.”

”Att det blir en automatisk dverforing fran barn till vuxen —
det sker inte en automatisk 6verforing.”

”Jag har varit sjuk sedan jag var barn. Jag vill och behdver vara i fokus.
Men det funkar inte alltid sa. Lakarna sager sa ar det inte —

men det &r ju jag som kan min kropp. Jag gar pa manga kliniker —

blir inte tagen pa allvar, klinikerna samverkar inte.”

I borjan innan jag fatt diagnosen kindes det som att man inte tog mig och mina
symptom pa allvar — liknande har jag hort frén andra unga reumatiker.”

»Vildigt speciellt att ligga kvar pa intensiven. Personalen &r sa duktig. Otroligt att de
orkar. De kan allt fastan de inte ar specialister pa reumatologi. Problemet &r att det ar
manga ldkare — ibland far jag vara lanken mellan olika lakare och enheter.”

”Jag upplever en stor skillnad fran tiden innan diagnosen

fanns jamfort med efter att diagnosen blev satt. Innan diagnosen var satt sa var det
flera lakarbesok dar jag inte blev tagen pa allvar. Det har dven varit avgérande for
mig att traffa en lakare som tagit mina ord, kanslor och beskrivna symtom pa allvar.
Jag var pa flera lakarbesok innan diagnosen blev definitiv och blivit daligt bemott och
lamnat flera besok gratandes pa grund av avvisande bemdtande fran lakaren. Innan
fanns det inga “fysiska bevis” for sjukdomen — blodprov gav ingen indikation pa
eventuella diagnoser och réntgen visade ingen forandring som kunde tyda pa
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reumatism. Sa innan de fysiska bevisen for sjukdomen blev tydliga var det en kamp
for mig att na fram till sjukvarden. Till slut upptécktes en svullnad pa en led vilket
blev det definitiva for att satta diagnosen reumatism. Efter att diagnosen sattes pa mig
har allt blivit mycket béattre. Den biologiska medicinen for reumatismen hjalper aven
for ME-diagnosen.”

Delaktighet — Sammanfattning

Det finns en gemensam kansla av att varden fungerar nastintill felfritt nar du val ar
inskriven inom specialistvarden. Det &r tiden innan, nar vardcentralen &r
kontaktmottagare, som det inte fungerar som det ska. F6r en medborgare fungerade
vardkontakten for Sjogrens syndrom bra men nar medborgaren namnde att denne
hade besvar i ryggen sa tog de ett steg tillbaka.

Det som medborgarna upplever som svart &r att det tagit flera ar innan de har landat
ratt med diagnosen. Det ar dock fortsatt svart att fa information kring ME-diagnosen.

Behandling for kroniskt eksem ges bland annat i Lindesberg och den dr avgorande for
att vardagen ska vara fungerande. Nagra medborgare &r radda for att varden ska sluta
ges vid Lindesbergs lasarett.

Manga av de som deltagit i medborgardialogerna framhaller att de kan vara med och
paverka, har en positiv upplevelse av specialistvarden och anser sig delaktiga.
Lakarna har stallt fragor om diagnos, symtom, behandling och resultat och involverat
dem i varden.

Unga reumatiker kunde ibland uppleva att de inte riktigt togs pa allvar och att deras
symptom undervarderades.

2.2 Tillganglighet

Hur vill du fa kontakt med sjukvarden nar du tycker du behover specialistvard?

»Jag tycker det ir svért att komma till — dalig telefontillganglighet — telefontiderna ar
ofta slut — det borde finnas kontaktpersoner for de som har svajig sjukdom — detta
giller framforallt Reumatologen.”

”Nér jag vander mig till Primarvarden blir jag valdigt stressad da jag har
multiproblematik — for lite tid avsatts.”

”Det funkar bra med 1177 och Egen Vardbegdran.”

”Jag har mest kontakt via mina vardkontakter. Har ingen kontaktskoterska. Forsoker
fa ett patientkontrakt — att ha en ansvarig likare som samordnar alla mina kontakter.”
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”Nu har jag en bra ldkarkontakt pa reumatologen. Problemet ér att jag har kontakt

med manga kliniker.”

”Jag ringer pa morgonen till Nora vardcentral och far en tid. Varit l4tt att fa kontakt
— nu blivet lite svarare. Haft bra kontakt med ldkaren och vid behov fatt remiss till
specialistvarden.”

Ar det latt att komma i kontakt med sjukvarden? Om ja, kan du specificera vad som
ar bra? Ex: Har du ett nummer dit du alltid kan vénda dig?

”Skulle vara bittre om man fick kontakta
Reumatologen direkt.”

”Underléttar att bestdlla via en dator — tider och
lakemedel.”

”Har tvé sjukdomar — har via 1177 fatt hjilp.”

”Jag som inte ar inskriven i ndgon specialistvard har svart att fa kontakt.”
”Latt via mina vardkontakter (Reumatologen). Ringer upp nér det ar akut.”

”Gér att ringa men far boka telefontider, detta har de utokat s& det har blivit mycket
béttre.”

”Det &r latt att komma i kontakt med sjukvarden - har en fast lakarkontakt.”
”Nej, det har varit svart. Svart att fa telefontider och att komma ratt.”

”Det storsta problemet vad géller tillgdnglighet ar inte sjukvarden utan att flextrafiken
blivit indragen samt att tretimmarsregeln for bussbiljett tagits bort och ersatts med en
timme. Bada dessa saker upplever jag som bade mycket bekymmersamt och

frustrerande.”

Finns det ndgon del vad galler tillgangligheten som du anser kan bli battre? Har

du nagot konkret forslag?
”All rehabprofession ska tillhora reumatiska kliniken. Da det finns en mangd olika
reumatiska sjukdomar sa ér det bra att allt finns under samma tak.”

”Kontakten med vardcentralen — ddr behdver tillgangligheten bli mycket béttre. Det
tog tre manader for en remiss nar det egentligen var valdigt tydlig information om hur
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det hela skulle genomforas. Vid varje tillfalle som patienten kontaktade sjukvarden sa
var aterkopplingen olika. ”

”Jag har haft en vardkontakt hos urologen och dar tog det upp emot 10 kontakter fram
och tillbaka innan jag fick en kallelse.

”Ja, att i ut utrustning, exempelvis lampor for ljusbehandling, till vardcentralerna i
de olika delarna av lanet — Degerfors, Askersund, Laxa. Som patient ska du inte
behdva aka 30-40 min in till ett sjukhus bara for att fa ljusbehandling som bara tar ett
par minuter. Det finns lampor som star p& USO och som inte anvands.
Psoriasisforbundet for en dialog om det &r mojligt att dessa kommer ut och darmed
kan fylla sitt syfte. Hudmottagningen har sagt till Psoriasisforbundet att de kan ta pa
sig att undervisa personalen pa vardcentralerna.”

»Jag onskar att uppfoljningen blev bittre i Karlskoga. Ater Metrotrexat, och vid denna
kur ska det tas organprover var tredje manad. For dessa provtagningar behover jag
ringa till min vardcentral i Karlskoga nar det borjar bli dags att kallas, behdver
darmed sjalv hélla koll och vara aktiv. Ar du ddremot patient p& USO féar du en remiss
for provtagning for hela aret, detsamma borde inforas i Karlskoga.”

”Ja, att samtliga patienter som har diagnosen reumatism, oavsett vilken typ av
reumatism, blir kallad till reumatologen. | dagsléget ar det endast patienter som har
reumatoid artir och systemisk lupus erythematosus (SLE) som far komma till
reumatologen. ”

»Jag aker privat till varmare linder. Denna behandling tillter inte Region Orebro lin.
Andra regioner beviljar. Nar jag far vara i solen forsvinner utslagen och vérken. Mar
du daligt 1 sjélen s& flammar vérk och utslag ut.”

”Talade om att ldkaren ringt pa hemligt nummer,
jag brukar aldrig svara nér det ar hemligt nummer —
tror det ar en forsdljare.”
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Kan digitalisering bidra till 6kad tillganglighet?
”Smidigt att anvdnda datorn for att boka tider.”

”Ja bittre att kunna se ldkaren via videoldnk &n att bara prata per telefon. Kan se pa
kroppsspraket.”

”Anvéander mina vardkontakter. Varje klinik har en egen sida — kan kommunicera
direkt med kliniken. Bestéller medicin. 40 tabletter per dag, + tva sprutor i veckan.”

”Overlag positivt med digitalt men det far inte ta 6ver all kontakt. Bra att man kan
triffas ansikte mot ansikte. Det blir en battre dialog.”

1177 har fungerat bra, kan fornya recept enkelt.”

1177 fungerar bra men jag foredrar det fysiska métet.

I dagsléget tycker jag att den enklaste vagen in for att fa hjalp ar genom att skicka en
egen vardbegaran. Det ar for manga steg for att fa hjélp via vardcentralen. Forst ska
ett samtal ringas och det maste goras direkt nar tidbokningen 6ppnas kl. 07.00, och i
sammanhanget &r det flera olika knapptryckningar som kréavs for att komma fram. Det
ar for svart for manga av de dldre patienterna.”

”Den pagaende digitaliseringsprocessen i sjukvard och samhélle underléttar livet
fantastiskt mycket for multisjuka méanniskor. Men for manga aldre &r det
problematiskt.”

”Har kort manga videomdten - men gar inte att jamfora med fysiska méten. Manga

dldre medlemmar haft svart.”
”Svart att behérska tekniken.”
”Sanda bilder over telefon till kliniken &r bra.”

Tillgénglighet — Sammanfattning

Manga deltagare har upplevt att det ar svart att fa kontakt med
primarvarden/vardcentralerna. Dels for att det finns for fa telefontider och nar dessa
ar slut gar det inte alls att komma fram till ndgon person pa vardcentralen.

1177 framhalls som ett valdigt bra fungerande verktyg som underléttar kontakten med
varden. Det har daremot forekommit situationer dar handlaggningstiden for ett arende
som skickats fran patienten via 1177 tagit valdigt lang tid. Det ar avhangt vem som
tar emot meddelandet som &r skickat, och det kan l&tt handa att patienten i dialogen
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med sjukvarden, via 1177, skriver om varandra och med det forsvinner den
huvudsakliga fragan.

Det framhalls dven att kommunikationen mellan olika enheter och remisser kan bli
battre.

Digitaliseringen och 1177 har for gruppen kroniker underlattat kontakten med
sjukvarden. De flesta foredrar dock fysiska méten som ett béttre satt att fa
information, rad och stod. Kunskap i att forsta och beharska hur man anvéander 1177,
och andra e-tjanster, finns inte hos alla grupper i samhallet och darfor far detta inte
vara enda verktyget till att fa information och kontakt med sjukvarden.

2.3 Information och kunskap kring varden

Vet du var du kan fa information om den vard du soker? Om du har sokt
information via varden, har du hittat det du soker?

”Jag har fatt bra information och péa 1177 finns det mesta man

behover fa information om.”

” Jag har fatt information fr&n min foérening.”

”Allergiférbundet har bra hemsida samt “’skola.nu” dér finns mycket info.”

Information och kunskap kring varden — Sammanfattning

Medborgarna ar néjda med den information de far och som de sjalva hamtar hem. De
anvander sig av internet, i forsta hand 1177 och Google, samt genom
informationsbroschyrer.

2.4 Bemotande

Vad ar bra bemotande?
”Nar man lyssnar ordentligt pd mig och pratar till mig.”

”Att man lyssnar pa vad jag har att sdga. En person som kanner mig vet hur jag ar och
kan lasa av mitt kroppssprak — kan ldsa och forsté.”

”Att man tar mig pa allvar och lyssnar. Man ska forsta att jag har ont och ta tag i
detta.”
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”Nér jag och ldkaren eller sjukskoterskan dr pa samma niva.
Lékaren eller sjukskoterskan kan ge tydliga svar.
Ar sé frén gang till ging. Beror mycket hur man r som person.”

”Att jag blir lyssnad pé och att bli tagen pa allvar.
Jag har en kronisk sjukdom och upplever att jag hela tiden har
fatt ett bra bemédtande, men varden dr inte s omfattande och “kraver” inte s mycket,

allt rullar pa.”

Upplever du att du har blivit bemott pa ett bra satt vad géaller dig i din relation till
varden?

”Jag har blivit bra bemott.”
”Jag har fatt den hjélp jag behover.”

”Jag kom in ganska fort och fick snabbt en diagnos.
Jag har blivit bra bemot pd Reumatologen.”

”Barnmottagningen har fungerat bra med
bemotande.”

»Jag har blivit vildigt bra bemétt pa gynekologen, USO.
Finns en lakare som ringer upp och foljer upp. Upplever
mig ddrmed delaktig.”

”Jag och mina dldre kamrater &r eniga i att vi inte blir simre bemdtta bara for att vi ar
aldre, vi 4r mycket ndjda med bemotandet och hjilpen fran sjukvéarden.”

”For mig med reumatism/ ME s4 ér upplevelsen att bemotandet blir battre och bittre.
Bematandet och varden har blivit battre efter det att diagnosen blev definitiv, &ven om
jag sokt hjalp och forsokt fa en diagnos under flera ar dessforinnan. Jag upplever att
jag tidigare har blivit ifragasatt som kvinna med diffusa symtom.”

Finns det ndgra delar dar det finns mer att 6nska? Om ja — kan du pa nagot vis
specificera det?

”Bra om ldkarna dr pélédsta innan man kommer péd besok — det kdnns som att de inte
alls 14st journalen. Man kénner sig mer viktig som patient om lékaren ar pélast.”

”Jag har fatt varierat bemotande, beror troligtvis pa bristande kunskap. Reumatologen
har ett bakjournummer som ex VC kan ringa for radfragning — det dr bra.”
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”Allt fungerar sa lange du inte behover hjélp fran vardcentralen.
Psoriasisforbundet nar inte fram hos primarvarden,

de vill bista och hjélpa till med kunskap men blir avvisade.
Anser att patienter blir behandlade som

forsokskaniner innan de hamnar ritt.”

”Har blivit illa bemott i sjukvarden. Valdigt olampliga uttryck
vid undersokning, krinkande kommentarer.”

”Ldkare som inte tittar pa patienten — &r inte bra bemdétande. Kan lika gérna prata med
skurhinken.”

”Inte bra nér personal inte respekterar ens sjukdom — ldkare som kom in med doftande
handkrdm — da blev jag sjuk.”

P& vardcentral kan det hdnda att man traffar pa personal som luktar rok och d& mar
man déligt.”

”Chauffdrerna som kor firdtjénst kan dofta parfym eller rok. Da har jag svart att aka.
Inte pélsfria bilar.”

”Jag ringde vid ett tillfdlle till sjukvarden och patalade att de skriver ut medicin men
att jag nu inte varit pa ett besok pa over tre ar — darfor vill jag traff en lakare for att
stdmma av min medicin. Nér jag vil sitter i vintrummet hor jag lidkaren sédga ’Ska vi
ta in den dér som inte har trdffat oss pé tre ar”. Det kéndes otroligt forminskande och
trakigt.”

Vad skulle du vilja se for forbattringar i specialistvarden gallande
bemdtande/delaktighet?

”Samarbetet mellan hudmottagningen och reumatologen
maste bli battre, dialogen maste kunna ske klinikerna
emellan istéllet for att jag som patienten ska behdva
lagga ned tid pa detta, exempelvis vad galler lakemedel.

“Inte bra nér det inte &r kontinuitet — jag far ofta traffa lakare under utbildning och da

far jag upprepa mig om min sjukdom och min sjukdomsresa.”

Bemdtande — Sammanfattning

Det flesta ar samstdammiga i vad ett bra bemétande ar; att man lyssnar pa mig, tar mig

pa allvar, att man ser pa mig och pratar till mig. Men det handlar ocksa om kontinuitet
genom att fa traffa samma person och att de ar palasta och kan min sjukdomshistoria.
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Som forbattringsforslag onskar flera att det var battre dverlamningar mellan olika
lakare och olika vardenheter.

2.5 Covid-19

Har du upplevt ndgra konsekvenser av pandemin vad galler din kontakt med
sjukvarden? Om du har upplevt ndgra konsekvenser, kan du beratta om dessa?
”For mig har pandemin inneburit en stor

isolering och varit mycket besvérlig.”

”Jag fick en operation uppskjuten.”

”Fick inte vara pé sjukhus pa risk for smitta,

fick ej mina behandlingar. Kliniken blev évertagen

av njurpatienter da deras klinik blev till fér Covidpatienter.
Fick till slut vard pa annan avdelning, tog valdigt lang tid.
Man fick inte information i tid var man skulle ta vagen.

Har ibland avstatt behandling pa grund av ridsla for smitta.”

”Det har varit svirt med leveranser av medicin. Jag har varit utan en medicin i tre
manader och da blev jag mycket samre nar jag inte fick mediciner.”

”Nej inga konsekvenser nér det géller kontakt med sjukvéarden.
De tar prover och kallar till vrdcentralen.”

Har pandemin paverkat din kontakt med sjukvarden?
Om ja, pa vilket satt?

”Problemet ar akuten dar har det varit en flaskhals. Langa vantetider och krangliga
”slussningar” for att undvika smitta.”

”Det kéinns som att vi har for f4 vardplatser — kommer in akut och hamnar ibland pa
fel avdelningar.”

”Ibland har jag fatt dka hem for tidigt.”
”Jag har dragit mig for att soka vard for att inte belasta sjukvérden.”

”Nej, de kontakter med varden som har behovts har getts. Behandling pagér just nu

och det rullar p&. Pandemin har inte inverkat i varden. ”

”Verksamheten har anpassats med videosamtal och behandlingen med tillhdrande
kontakter med varden har fortlopt.”
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Béar du med dig nagra positiva reflektioner utifran din kontakt med sjukvarden med
anledning av pandemin som gar att bygga vidare pa?
” Att man fortsétter med de hoga hygienkraven.”

”Folk har stannat hemma om man ként sig lite krasslig — vilket positivt har bidraget
till att sjukdomar har férsvunnit - typ influensa, forkylningar.”

”Mycket av kontakter och samtal har blivet mer digitalt.”

”Fordelarna med det digitala verktyget 1177 &r ménga. Det finns dédremot en nackdel
och det skulle vara om de fysiska métena mer och mer skulle ersattas med digitala
moten, det &r viktigt att traffas fysiskt.”

”Nya tekniken ar véldigt behdndig.”

Covid-19 - Sammanfattning
Pandemin har inneburit en stor isolering och varit mycket besvirlig for manga. Svart
att traffa barn och barnbarn samt en kalla till stdndig oro.

Nagra har beréttat att de gjort stora framsteg i den digitala varlden med bade Swish
och Facebook.

Flera medborgare har ként av att viss sjukvard har stangts ner pa grund av pandemin
och andra har upplevt att deras egna sjukvardsbehandlingar rullat pa som vanligt.

2.6 Forbattringsomraden

Finns det ndgonting som du saknar vad galler dig i din relation till varden?
”Onskar att tillgéingligheten blir bittre till specialistsjukvarden.
Idag maste man kampa for att komma nagonstans med
symtomen och problemen, 6nskar att de kan se helheten

och inte bara det enskilda besvaret.

”Inte sa bra kommunikation mellan hud och reumatologen.”

”Det skulle vara bra om Regionen skulle bevilja utlandsvard — jag har tidigare varit
ivag pa olika behandlingar utomlands och den behandlingen hjélpte mig och gav god
effekt 6ver en lang tid.”
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”Tank om det fanns ekonomiska bidrag sa att vattengymnastik exempelvis kan
genomforas. Artrosskola dr en annan del som skulle vara till hjélp.”

”Det finns 6vergripande nationella riktlinjer vad géller psoriasis och varden kring
sjukdomen. Jag Onskar att politiken tar till sig av dessa och implementerar dem inom

regionen.”

Vi i Psoriasisforbundet skulle vilja starta en Psoriasisskola for att kunna genomfora
utbildningsaktiviteter ett par ganger per ar. Det finns en stor vinst med det —
kunskapen finns hos férbundet, egen erfarenhet av sjukdomen finns och den ar
oersattlig, samt att fa traffa deltagare som befinner sig i samma sits. Nar nagon far
diagnosen bor den direkt komma pa psoriasisskola, det skulle underlatta livet med
sjukdomen enormt for dessa enskilda personer.”

»Jag skulle 6nska att patienter med psoriasis kunde erbjudas medicinsk fotvard pa
samma sitt som diabetespatienter.”

”Jag tycker att vi behdver arbeta med att forsoka 6ka person kontinuiteten — samt att
ha en dialog mellan patienterna i samma patientgrupp. Med kronisk sjukdom kan man
oftast hjélpa varandra. Det behdver inte vara en kostsam insatts — sjélvhjalpsgrupper

kan vara en 16sning.”

”Ett sétt att 0ka kunskapsnivan ar att patienterna med kroniska sjukdomar skulle
kunna ge “nya” likare fortbildning utifrn diagnoserna och att man pa det sattet

tillvaratar patienternas kunskaper.”

Vad skulle varden kunna gora béttre for att kunna fa patienter att kanna sig
delaktiga i varden?

”Forbattra samarbetet mellan olika vardinstanser
med syfte forbattra dverlamningar men ocksa hoja
kunskapsnivan kring olika kroniska sjukdomar.”

”Mer kunskap till vardcentraler dd man ofta blir runt
skickad for att man ar for sjuk.”
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Har du nagra tips och idéer for hur varden till patienter med kroniska sjukdomar
kan bli battre?

> Vi vill ha en psoriasis skola. Kanske ar det pa gang men motstand finns fran hud
och reumatologen. Det bygger pa att personal fran hud och reumatologen staller upp.
Ju mer du kan om din sjukdom desto battre kan du behandla dig sjélv — egen vard.”

”Tréna sig och léra sig forsta att jag kan behandla mig sjélv.”
”Vi behdver pusha for att ungdomarna lér sig mer om psoriasis.”

”Kanaler mellan primarvarden och specialistvarden skulle
kunna underlittas.”

”Det skulle vara bra om jag hade en kontakt samordnaren
eftersom jag gér hos olika kliniker.”

”Ménga med hudproblem kénner sig kladdiga

och det kan se ot&ckt ut — det finns en okunskap

hos manga manniskor , finns de som tror det ar smittsamt.

Vi behover informera om vara sjukdomar inte bara till oss som har dessa utan ocksa
till allménheten.”

“ROL skulle kunna ha en mycket bittre hemsida. Klinikerna har knappt ingen

information pa internet.”

”Reumatologen behdver ha en egen avdelning med
egen rehabilitering. Saknas fysioterapeuter med
reumaspecialisering — bara 2 inom Regionen.”

”Behovs mer kontinuitet 1 vardkontakten. Recepten
pa medicinerna skrevs ut utan att jag fick traffa
lakare. Samtliga med reumatism bor fa komma pa
besok en ging per ar.”

»Café pa USO — séljer notter — det kan spridas 30
meter i luften. Aven vissa apotek har notter, dven
parfym har apotek som kan gora en sjuk. Behovs en
mer regional bestdmmelse — Region Gavleborg har
notfritt pé sjukhusen.”
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”Sjukvarden é&r jatte bra ndr du val har besoken till reumatologen, dessforinnan &r det
problematiskt.”

Forbattringsomraden - Sammanfattning

Manga 6nskar att tillgangligheten blir battre till specialistsjukvarden. Idag maste de
kampa for att komma nagonstans med symtomen och problemen, dnskar att de kan se
helheten och inte bara det enskilda besvéret.

Personerna i medborgardialogen 6nskar &ven att det finns ett storre tidsutrymme vid
besdken med sjukvarden. | dag upplevs tidsbrist samt att de kanner att det ar brattom
nar de ar i kontakt med sjukvarden.

Utlandsvard — flera av deltagarna har tidigare varit ivag pa olika behandlingar
utomlands och framhaller att den behandlingen hjalpte och gav god effekt Gver en
lang tid.

Vissa deltagare har diagnostiserats med reumatism men har endast kontakt kring
sjukdomen med vardcentralerna, vilka saknar den kunskap som de behéver fa kring
sjukdomen. Deltagarna anser att kontinuerliga besok till reumatologen ar ett maste nar
sjukdomen &r konstaterad.

Mojligheten till att kroniker blir battre pa egen vard &r ett omrade som manga anser
gar att utveckla bland annat genom att anvanda patienternas egna kunskaper men
ocksa patientforeningarna. Psoriasisskola ar ett exempel som skulle kunna anvéndas.

3. Avslutande reflektioner

Vid kontakt med erfarna lakare som medborgaren har haft lang relation till sa finns ett
stort matt av delaktighet. Medborgarens speciella kunskap om sin kropp/sjukdom tas
tillvara och blir inte ifragasatt. Man upplevs som partner i behandlingen.

Nar medborgaren daremot far en lakare som inte kan sjukdomshistorien och inte har
haft en langre kontakt s& blir medborgarens sjukdomsinsikter negligerade och
behandlingen blir ofta koncentrerad till vad exempelvis laboratorievardena visar pa,
vilket i flera fall lett till underbehandling och senarelagd behandling. Exempelvis sa
hade en av deltagarna en septisk artrit som blev negligerad trots papekande fran
medborgaren pa grund av att laboratorievéarden sag acceptabla ut. Har har man inte en
bra delaktighet.

Fast lakarkontakt med en lakare som kan medborgaren samt &ven skoter
samordningen mot andra delar i varden (ex andra specialistmottagningar, primarvard
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osv) sa att inte medborgaren hela tiden behdver mota nya vardgivare som inte har
insikt i sjukdomsproblematiken.

Flera medborgare berattade att de infor lakarbesok forsoker skriva ner alla fragor som
finns sa att de inte tappas bort da det ar latt att glomma bort pa beséken och det &r inte
alltid som lakaren staller fragor. Nar den fasta lakarkontakten ar etablerad sa fungerar
allt, det &r varre nar medborgaren befinner sig daremellan.

Flera medborgare upplever att bemotandet oftast &r bra men k&nner samtidigt att det
ar manga som saknar kunskap om sjukdomsbilden och inte har hort talas om
sjukdomen tidigare. Ar snalla men saknar kompetensen.

Nagot att tdnka pa vad galler mediciner - ibland kan det vara svart att hitta apotek som
har ens mediciner. | en liten by finns inte alla mediciner.

Arbetsmodellen med att ansvariga politiker for lanets halso- och sjukvard traffar en
liten grupp medborgare for samtal har upplevts vardefullt och positivt for bade
politiker och medborgare som deltagit. Samtalen har lett till kunskapsuppbyggnad
men ocksa en respekt och forstaelse for medborgarens situation men ocksa mer
forstaelse for politikens avvagningar och malkonflikter.

Sarskilda omraden att uppmarksamma och belysa

Fast vardkontakt for kroniker.

Att fa ha samma lakare, en fast vardkontakt. For patienter med kroniska besvar och
aterkommande vardkontakter ar det mycket viktigt och det galler dven for lakaren, det
blir ett positivt utbyte for bada. Patienten vet till vem som han/hon ska vanda sig och
behover inte redogora for handelseforloppen gang pa gang. Kontinuiteten ar
avgorande for patienten i relation till varden. Tyvarr saknar manga kontinuitet, att ha
en fast vardkontakt. De onskar bli sedd som en hel manniska och de besvér som finns,
inte for den enskilda diagnosen. Allt hanger ihop.

Fa hjalp med att utveckla egen vard.

Majligheten till att kroniker blir béttre pa egen vard &r ett omrade som manga anser
gar att utveckla. Dels genom att anvanda patienternas egna kunskaper men ocksa
patientfGreningarna.

1177 bra for kroniker.

Manga kroniker anser att 1177 &r ett verktyg som underlattar tillgangligheten med
sjukvarden. 1177 kan marknadsféras mer och se om det gar att fa in fler e-tjanster i
utbudet.
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