EP49 — Naravardpodden traffar Niklas Tiedje och Katarina
Pihl Lesnovska.
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..och det tycker jag dr jattekul och jatteviktigt att vi har enats kring det,
att vi gor det hdr for att patienterna, inte for varden och inte for

sjukdomen, utan for patienterna just nu...

.men jag tycker att det dr viktigt att vi far en jamlik vard. Sverige ar ett

extremt litet land och vi jobbar dnda ganska olika...

Idag ska vi fa lyssna till ett spdnnande samarbete mellan patienter och
profession i en nationell arbetsgrupp. Sa vilkomna Niklas Tiedje och
Katarina Pihl Lesnovska. Och hur har ni det idag?

Det ér bra, det ar jéttefint vider ute sé det dr hérligt.

Ja tack, solen skiner i Linkoping ocksa.

Var ar du, Niklas?

Jag dr 1 Sdvedalen strax utanfor Goteborg.

Okej, solen skiner i Luled ocksa ska jag beritta, men det &r inte
jattevarmt idag. Men nu &r vi ju nyfikna. Dels blir vi nyfikna pa det hir
med véra nationella arbetsgrupper i kunskapsstyrningen och samarbetet,
men framfor allt pa vilka ni dr. Niklas om du borjar berétta vem dr du och

vad for dig till det har samarbetet?

Men jag dr ekonom och statsvetare 1 botten med bakgrund inom

ledningen och styrning av offentlig sektor. Jag jobbade som
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verksamhetsutvecklare ett litet tag och haft Crohns sjukdom da sen jag
var 12 &r gammal. Och jag har inte varit intresserad av hélso-och
sjukvérdslagen egentligen forrdn ganska nyligen, for ett par &r sedan som
jag borjade fa lite problem och da vécktes mitt intresse for hdlso-och
sjukvérdsfragor egentligen. D4 kidnde jag att det hér kinns
jattemeningsfullt for mig att fa jobba och fordndra vérden. Sa ja och sen
sa kom det hédr arbetet upp och s sokte jag eller sa till férbundet, jag vill
vara med 1 det hér arbetet jattemycket och da valde de mig efter lite om

och men och sa sitter jag har idag.

Och nér du séger forbundet, vilket forbund menar du da?

Mag- och tarmforbundet &r det.

Just det. Och Katarina, vem ar du da?

Ja, jag ar sjukskoterska och jag dr specialiserad inom omradet
inflammatorisk tarmsjukdom och arbetar pd mag-tarm medicinska
kliniken i Linkdping sedan 2003. Och efter att jag specialiserade mig
inom det hir omrédet, sa valde jag att ga vidare och forska inom omréadet
och disputerade 2017 och da var fokus pd min avhandling vardkvalitet.
S& min bakgrund i det hér &r att jag tycker att fragor om delaktighet och

véardkvalitet och ja patientmedverkan dr véldigt viktigt.

Du kopplar ihop just vardkvalitet och delaktighet och patientmedverkan i
din forskning ocksa.

Ja

Vad gor ni pa fritiden da? Vem é&r ni mer? Niklas, vad sysslar du med nér

du inte sitter i en NAG?

Ja nu har varit vildigt mycket NAG och vildigt mycket vardsaker, for jag
gor ju inte bara NAG da utan jag har ju ocksa spetspatient och ett projekt
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pa Chalmers som heter patientinnovatorerna som &r jattespadnnande
tycker jag. Och sa sitter jag ocksé i en funktionsgrupp, digital hilsa pa
Sahlgrenska universitetssjukhuset. Just nu dr det véldigt manga
vardgrejer som hinder pa min fritid far man vil sdga d&. Trinar och
snickrar, det gor jag ocksa. Jag tycker det dr kul att bygga mdbler, bygger

min egna mdbler.

Fér jag bara friga, ditt arbete som ekonom och statsvetare. Har du

mycket anvindning av det tycker du i det hir de hdr uppdragen du har?

Ja, men faktiskt tycker jag det, for det r ju ett litet annat perspektiv
kanske &n vad vardprofession typiskt har da. Framfor allt nér det géller
malen dé sa har jag kunnat ha varit med och formulerat malen och dven
hur vi f6ljer upp mélen och vilka kvalitetsindikatorer exempelvis har jag

varit med och pillat med. S& det har varit jatteroligt.

Det far vi aterkomma till. Katarina var anvinder du din fritid nir du inte

ar 1 NAG och inte jobbar pa mag-tarm kliniken. Du ér forskare?

Ja, precis. Det hiar omradet ligger mig valdigt varmt om hjértat sa att
utover mitt arbete sa pa min fritid &r jag ordférande 1 foreningen for
sjukskdterskor inom gastroenterologi sé dér jobbar vi ju mycket med de
hér fragorna ocksd. Och det har jag varit sedan 2020 sd i ett ar nu och det
arbetet tycker jag ocksa gar vildigt mycket hand i hand med arbetet eller
uppdraget i NAG. Ja sen pa min fritid, jag bor 1 Linkdping och &r
Ostskotte, det hors sikert. Jag bor tillsammans med min man och jag
dgnar ocksa mycket av min fritid 4t ja med familj och vanner och mycket
traning. Jag loptranar mycket bade for min kropp och det mentala, att
rensa hjirnan. Ja, vi har tvd vuxna barn, dom &r utflugna och jag har tva

sma barnbarn som jag forsoker dgna tid at ocksa.

Det lter lite som mig, tvd smé barnbarn, det dr harligt

Ja det underbart.
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Jag tianker for manga som é&r insatta i kunskapsstyrningen sa vet man ju
direkt vad en NAG ir, en nationell arbetsgrupp, men for de som inte dr
riktigt insatta sd &r ju kunskapsstyrningen full av sa mycket
forkortningar. S& om ni skulle berétta lite grann om kunskapsstyrningen
och vad ni gor i en sén hir nationella arbetsgrupp, hur skulle du forsoka

beskriva det? Katarina?

Ja den hér nationella arbetsgruppen, det vi arbetar framst med det &r ju att
f4 fram ett nationellt vrdprogram for vuxna med inflammatorisk
tarmsjukdom och det har ju saknats ett sddant vardprogram. Det finns ju
valdigt mycket evidens och riktlinjer nationellt, men inte ett helt
vardprogram sa att vi har ju sett ver processer och dven det har

sammanhéllna vardforloppet i det hir arbetet.

Niklas, din bild av nationella arbetsgrupp vad dr det och hu kom du 1
kontakt med den nationella arbetsgruppen? For det ér ju inte sjdlvklart att

man gor.

Alltsé, jag horde talas om det hér arbetet 2019 och da kénde jag att det
hér vill jag vara med pé vildigt mycket. For hir kdnns det verkligen som
att har kan man fordndra saker och gora saker till det béttre. Sa jag
hamrade ju sa hart jag kunde liksom pé alla spikar, sa jag kunde fa
komma med. S& det varit jitteroligt pa sé sitt dd. Min bild av arbetet och
vad jag har gjort i det, det jag upplever att jag har gjort ganska mycket,
precis som Katarina, dr att jag har 14st och vi har jobbat tillsammans. En
del inom omvérdnadsavsnittet skriver vi tillsammans jag och Katarina,
det har varit jitteroligt och jittehiftigt samarbete tycker jag. Jag har
jobbat jattemycket med personcentrering och delaktighet, patientens
delaktighet och att man ska fa information och att varden ska vara

samordnad runt mig som person och inte runt min sjukdom riktigt.

Vad spannande for Katarina, du pratade om de hir personcentrerade och

sammanhallet vardférlopp som ni har jobbat med och ség lite mer, for att
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det hdnger ju ocksa ihop med det du tar upp Niklas, om personcentrering
som grund. Jag tror att det finns manga som tanker att det hér
standardiserade, det som ar mer flodestidnkandet r inte latt att fa ihop
med det personcentrerade. Hur har ni tinkt dir och vad innehaller det har

vardforloppet?

Alltsé vardforloppet innehéller ju allt frdn symtom till behandling och
inriktningen ska ju vara personcentrerat och jag tror pa nagot sétt att vi
behdver ha en struktur for att kunna arbeta personcentrerat. Jag tror det ar
livsviktigt, annars blir det véldigt mycket ad hoc 16sningar. Och jag tror
att vi har arbetat véldigt olika med det i landet. Jag tycker att i det hir
vardprogrammet och dven 1 ja det hdr sammanhéllna vardforloppet sa
tycker jag att det pdminner mycket om hur vi arbetar idag. Men vi vill ju
att det ska bli en jimlik vérd sdklart i hela landet. Men, men jag kénner ju
sjalv 1 mitt kliniska arbete att ha en struktur pd vérden, det dr en

nodvindighet for att sen kunna anpassa till individen.

Just det. Tanker du ocksd s& Niklas kring den hir sjélva
personcentreringen, hur tycker du att det mérks att det hér vardforloppet

blir personcentrerat.

Nej, men jag vill stimma in vildigt mycket i det Katarina séger. Ocksa
att vi behdver en struktur for att kunna arbeta personcentrerat. Det blir
valdigt, alltsd sd hir, jag som patient méste ju fa information, exempelvis
1 ritt tid fOr att kunna vara delaktig. Det dr en jatteviktig del 1
personcentreringen eller i vardforloppet att vi har informationspunkter sd
det hér behdver patienten fa reda pd vid det hér tillfdllet. Och dér ar klart
att olika patienter kanske inte kdnner, men den hir informationen vill jag
inte ha. Den kan inte jag ta till mig, men dé kan vi bygga strukturer si att
patienten kan ta till sig det nir hen sjalv vill ta till sig informationen. Det
har vi jobbat mycket med, exempelvis inom en patientutbildning har vi
enats om vad vi ska ta fram och det har ju varit jittejittekul tycker jag att
enas kring det. Vi har skrivit riktlinjer for hur den ska se ut sa vi inte har

tagit fram den dnnu.
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For du sa sa hir Niklas att du horde talas om det hér arbetet. Hur horde

du talas om det, hur kom det till dig?

Forst, sé var det vdl genom spetspatientnédtverket som jag horde talas om
kunskapsstyrningen och sé var jag pa ett mote pa Vistra
Gotalandsregionen, ddr man ocksa pratade lite grann om det. Och dé
horde jag talas om det och sa sag jag MPO mage-tarm och sen sa sag jag

NAG IBD liksom sé och jag kinde bara att dir méste jag vara med.

Da tog du luren och ringde till ndgon. Eller hur gjorde du?

Nej, forst sé skrev jag till Maria som var processledare och sa att jag vill
vara med och da hon sa vil liksom lite avvikande da att nej, men vi far
se, typ sa. Sen var det en patient som hoppade av, Karl hoppade av. Och
da fick jag reda pa det genom forbundet att Karl hade hoppat av och da
stéllde jag upp och skrek ndstanholl jag pa att séga, att jag vill ta den
platsen. Och det fick jag, s& det var jétteroligt.

Ar det fler patienter som finns i eran NAG? Du nickar?

Ja, det finns en annan ocksa. Jag och Ragnar dr det.

Ja just det.

Det dr tvd NAG som vi har, ena &r for vardprogrammet och sé har vi en
for vardforloppet och i vardprogram sa ér vi tvd, da dr det jag och
Ragnar, men 1 vardforloppet sa ér det bara jag.

Just det. Hur mycket tid ldgger man ner pa ett sadant hér arbete, att arbeta

1 en san hér arbetsgrupp och ta fram ett helt vdrdprogram och ett

vardforlopp. Katarina, hur stor tid, gor du det som en del av ditt arbete?
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Jag initialt ndr vi paborjade det har for ett och ett halvt ar sedan sa man
for att vi skulle ha ndgot att sidga till var arbetsgivare, sa sa man tio
procent av arbetstiden och jag forsoker rymma sa mycket som mojligt
innanfor ramen av mitt arbete. Men det jag kan ju séga att 1 perioder har
det ju varit mer &n tio procent och i perioder s& har det gatt bra pa de tio
procenten. Men det &r klart att nér man ska l4sa ldnga avsnitt, om man
ska ldsa in sig pa litteratur och sé har det ju gatt at mer tid, sd det har varit

annan tid ocksa.

Just det men Niklas for dig da, tar du ledigt fran ditt andra arbete eller
hur gar det till?

Ja alltsa det ar precis som for Katarina. Ja, det &r jattekul att vara i en
grupp med sa mycket engagerade ménniskor som lagger sd mycket av sin
tid kring detta, det tycker jag dr jatteroligt. Men precis som for Katarina
s lagger man ju jattemycket tid pa det. Och for mig d& som kommer in
liksom néstan utan att ha nagon...jag hade ganska mycket forkunskap nar
jag gick in i gruppen ocksa, men det har blivit ganska manga sena kvéllar

och nitter, sitta upp och kommentera och ldsa in sig for mig ocksa.

Ja, forstar det. Vad tycker ni att det viktigaste bidragen &r da till att
utveckla varden? Och man ténker att ni ldgger mycket av ert engagemang
och er tid i det hér. Ska du séga, Niklas, vad tinker du att du vill att det

hér ska astadkomma?

Det jag dr mest stolt dver, det dr vl det hir med titeln tror jag. Det &r ju
det hdr med att vi skriver ett nationellt vardprogram for vuxna med
inflammatorisk tarmsjukdom. Och inte ett nationellt vardprogram for

inflammatorisk tarmsjukdom.

Nej just det.
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Det tycker jag ar jattekul och jatteviktigt att vi har enats kring det, men vi
g0r det hir for patienterna, inte for varden och inte for sjukdomen utan

for patienterna just och det &r jittekul att ha varit en del av det.

Det forstar jag, for ord har ju verkligen betydelse s& det spelar ju véldigt
stor roll. Det dndrar ju ett helt perspektiv, tanker jag det du sdger nu, men
man blir ocksé nyfiken. Finns det ndgot liknande som &r for barn da

eller?

Ja, det finns ett dokument som ar inriktad mot barn och unga. Det ér

dérfor vi har sagt att det hér ar for vuxna.

Just det. Vad tinker du Katarina pa? Vad ar det viktigaste du vill bidra

med? Eller hur tinker du att det hir ska bidra till att utveckla varden?

Jag kanske nimnde det inledningsvis, men jag tycker att det ar viktigt att
vi far en jdmlik vard. Sverige ar ett extremt litet land och vi jobbar dndé
ganska olika. Sé det dér tycker jag dr viktigt och nér jag tittar bara i vér
region sd har region Ostergétland tre sjukhus, dér vi méter patienter med
inflammatorisk tarmsjukdom och vi har olika resurser och arbetar olika.
Det tycker inte jag kénns rittvist mot véra patienter. Sa jag tycker att det
ar viktigt och sen ndgonting mer. Det &r ju det hér att priméirvarden &r ju
med 1 det hir vardforloppet ocksa. Och det dr ocksa en viktig del for att
man snabbt ska fa diagnos. For det dr ocksa min erfarenhet nér jag tanker
tillbaka att manga av de patienter man mater har fatt slass lite for sin
diagnos och har fétt onddigt lang vintan pa en diagnos. Sa jag tror att fa
en snabb diagnos och ett stringent omhéndertagande och en jdmlik vérd,

det dér tycker jag ar viktigt.

Just det. Du ar inne pa primérvardens roll. Jag tycker ni pratar ju bada sa
mycket om personcentrering och ménniskan och det &r ju verkligen
komponenter som é&r viktiga for omstéllningen till Néra vard. Sa jag ar ju
nyfiken saklart med Naravardpodden pa hur ni tinker att det hir arbetet

som ni nu gor kan hinga ihop med den Nira varden, utveckling och
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omstdllningen till en Néra vard och hur det skulle fortsitta. Katarina, vad
tanker du? Hur hinger det hér ihop och hur hinger kunskapsstyrningen
thop med omstillningen till Nira vard? Det dr egentligen en storre friga,

men ocksa ett NAG-arbete.

Ja, men jag tanker ju att Néra vard ir, det &r mycket dér patienten gor
sjdlv. Det ar mycket egenvérd och att stirka egenvarden. Monitorering,
att patienten sjdlv dger sin data och kan ldmna prov och symtomregistrera
det, det gor ju att man kanske blir tryggare och sjélvstindigare och mer
proaktiv i sin monitorering av sin sjukdom och att man da ocksé far en
snabbare behandling. Sa jag tror att det néra &r viktigt. Det viktigaste for

mig i det ndra, det 4r den varden som patienten gor sjalv hemma.

Finns det med i vardforloppet? Har ni tankar kring monitorering och

egenvard i vardforloppet ocksa?

Det dr en egen punkt, egenvard och dven distansmonitorering och

distansvard finns med.

Spannande, hittar ni evidens for det eller samlar ni evidens, eller hur gar
det till med att hitta béasta tillgangliga kunskap pé ganska nya omraden

anda?

Ja, det finns ju som du sédger inte jattemycket att ga pa egentligen, men
mycket dr ocksa erfarenhet som vi har. Det dr ju grundbulten i1 varden av
de hir sjukdomarna. Patienterna hor av sig ndr man mér daligt. Och da
fér vi forsoka hitta vagar for att stdrka det och dé finns det ju en del
forskning pa sana hér olika typer av appar och telemedicinsldsningar
finns ju en del forskning pa. Men det finns ju ocksa en del forskning pa

patientutbildning och vilken paverkan det har pa patienternas hilsa.

Jag tinkte pa det med patientutbildning, du var inne pd den Niklas, tdnker

kopplingen till Ndra vard och arbetet med den. Kan den ha ndgon
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betydelse hér den hir patientutbildning och vad ser du framfor dig om du

blickar dér i kikarna och drommer om den hér patientutbildningen?

Men jag ser framfor mig en utbildning dir som patienten kan ta del av
ndr patienten sjélv vill ta del av informationen och inte nir varden har tid
och mojlighet att ge informationen for det. Det tror jag ér datid lite grann,
att man ska komma pé ett eller ja, for vissa dr det nog jéttebra och viktigt
att triffa andra och man kan se att jag inte dr ensam i den hér sjukdomen.
Det ar jatteviktigt, men just det hér att man ocksa kan fa information,
kanske digitalt, ndr jag sjélv vill f4 informationen och sen om det ar pa
julafton eller om det &r pa sondagar eller om det dr pa vardagar som jag
vill ta del av informationen sa &r det upp till mig. Det &r for mig viktigt

och roligt.

Jo, men jag tror som Niklas sdger att det hiar med att det blir
individanpassat och att det dr nér det passar en sjdlv och for vi ar ju alla
olika, men vi maste ju ha ett brett utbud. Vi maste ha en struktur for att
om jag som patient kéinner att nej, men jag vill inte vara delaktig i det
hér. Jag vill bara bli tillsagd vad jag ska gora och nér jag ska gora. D4
kan jag vilja den approachen, men vill jag vara mer delaktig och jag vill
ta del av patientutbildning, sa kan jag det ocksa. Sa det ar viktigt att vi
tanker stort sd, men att vi har en struktur och en strukturerad utbildning
som ocksd dr evidensbaserad for att ndr man fir en sjukdom s greppar
man ju lite efter halmstran och ldser allt som finns att 1dsa som kanske

inte alltid ar det ritta.

Jag tinker precis ocksa att varden har ju en jéttestor roll i ett helt nytt
landskap niar kommunikation flodar sé vad kan varden ta for roll for att
faktiskt hjélpa till att granska och sékra den kunskap som man pa nigot
sétt ska anvinda sig av. D4 maste ju en patientutbildning vara ett sant

satt.

Och jag uttryckte ndgon gang sé hir, vi behover ju ett vaccin mot idéer

tdnker jag inom hilso-och sjukvarden. Nu har vi insett att vi behdver
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vaccin mot virus och speciellt covid. Kanske sarskilt med inflammatorisk
tarmsjukdom dir det finns jittemycket vilja och idéer och tankar kring
kostens paverkan. Det borjar ju komma en hel del forskning pa det
omradet ocksd. Men det hér liksom att vi kan ocksa méta vad ar
realistiskt, vilka behandlingsmal kan man nd med kost och vilka kan man
inte nd med kost, kanske. Just det att man har en realistisk forvantan
kring detta och d4 tror jag patientutbildning &r jétteviktigt. S& att man kan
som patient navigera i det hdr som du sédger alltmer komplexa

informationslandskapet som har bildats utanfér hédlso-och sjukvarden.

Jag tianker ocksa att det ni pratar om, den hér utbildningen och att den &r
pa nagot sitt pa mina villkor nér jag tycker att det passar i mitt liv. Det
andrar ju ocksa fokus pa tillgdnglighet tinker jag. Annars ar
tillgdngligheten sa styrd, kan jag se utifrdn pa nat sitt. Varden ar vildigt
en typ av tjinst att man ska komma fram pé nollan och man ska ha ritt att
fa bedomning inom tre dagar och det ar ju viktiga saker, men

tillgdnglighet kan ju vara sa mycket mer.

Verkligen.

Men sen nér vi pratade om monitorering. Jag tycker ju ocksa att dér ar
det ju, det dr ju naturligtvis en vinst for patienten att kunna
symptomregistrera och ta del av sin data och vi ska vara transparenta.
Men det &r ju ocksé en jittevinst for oss i varden. For jag menar, vi r ju
beroende av att vara patienter lamnar sina symptom for att vi snabbt ska
kunna agera, sa det &r ju livsviktigt for oss att f4 den informationen sé vi
ar si beroende av varandra. Vi maste ldmna information till varandra for

att vi ska f4 det basta resultatet.
Tycker du att vi dr redo for det? Jag tdnker dina kollegor som du har

omkring dig, dr vi redo for det har sittet? For det blir ju anda ett annat

arbetssétt ocksd for oss som arbetar 1 varden.

11



KATARINA:

LISBETH:

KATARINA:

LISBETH:

NIKLAS:

Ja, men jag tycker det, det har hdnt s& mycket pa sé kort tid. Jag kommer
ju ihag nér vi 6ppnade upp 1177 och journalen skulle vara tillganglig att
lasa och man blev helt forskriackt, hur skulle det hér funka? Det funkar ju
helt, det funkar alldeles ypperligt. Det dr helt fantastiskt och det ger ju
oss sa mycket mindre arbete och jag tror att ndr man har forst har haft
farhdgor och sen Oppnar man upp saker och ser att det hdr ar helt
fantastiskt. Jag menar att vi behover ju inte skicka brevsvar, hej, dina
prover ser bra ut, ta nya prover bla bla bla. Nu sédger vi ga och ta prover
och logga in pd 11 77 och kolla pa dem. Ser vi att ndgot ar konstigt, sa
kommer vi hora av oss naturligtvis, men alltsa, man tar ett eget ansvar.
Man héller sig informerad. Och vi fir faktiskt mindre arbete och kan
lagga den tiden i stéllet pa att ha akuta besok, ta hand om ja, det som dr
akut 1 stillet for att sitta och skriva brev. Det ér helt fantastiskt, sa jag tror
att det sprider sig mer och mer nér man ser att alla de har sakerna

genererar positivt for bade véra patienter och for oss som jobbar i varden.

Och det blir s& mycket mer av det personcentrerade perspektivet for
ndgonstans lurar vi oss sjdlva som finns i hélso- och sjukvérd att hédlsan
dgs av oss pa ndgot sitt, det dr just ménniskans. Det blir absurt nér man

inte far veta sina egna svar som handlar om min egen kropp.

Nej, det &r absurt.

Det har verkligen hiant mycket, det 4r som du sdger. Men vad dr de
storsta utmaningarna tycker ni da, Niklas nér du har suttit 1 den hir
gruppen? Vad ténker du dr de stora utmaningarna eller vad har ni brottats

med?

For mig personligen sa har det nog varit att det har varit svart att komma
in 1 ett sammanhang dir det finns s& mycket kompetens for Katarina och
hela génget dr ju sd vansinnigt duktiga och pélésta. Sa det kdnner jag ar
liksom sa hér, vad kan jag bidra med i den hédr gruppen? Och jag har
nagonstans landat i att jag maste ju ocksé forbereda med att slita hart, for

att jag ska kunna ta plats i en sdn grupp och det har jag ju verkligen. Jag
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ar jatteglad over att Katarina och alla andra hade lite 6verseende med mig
1 borjan sd att jag fick liksom vérma upp lite grann. Det kiinde jag och nu
kénner jag att jag dr en valdigt sjdlvklar del i rummet. Men det har ja, det

har varit svart for mig da.

Det dar tycker jag att jag man hor lite grann. Finns det ndgot du tycker att
man fran de hir NAG, eller fran regioner och kommuner som vill jobba
mycket mer med involvering av patienter och nirstdende 1 sitt arbete,
finns det nagot man kan hjélpa till med for att det inte ska kdnnas sa dér

som du beskriver, att man kdnner att det &r ett stort steg pa ndgot sitt.

Nej alltsé jag tror ju att man maéste eller ska man vara 1 ett rum dir det ar
hog niva och det dr jattehog niva 1 de hiar rummen och det kommer man
inte ifrdn. For det dr ett nationellt vrdprogram, det ska vara hog niva det
ska vara hoga ambitioner och det giéller alla. Omvardnadsperspektivet,
det géller det medicinska perspektivet och det giller patientperspektivet
ocksa och det &r tufft, men jag ar jatteglad 6ver det stod och jag upplever
att jag fatt jattemycket stod. De har kollat igenom mina texter och jag har
fatt kommentera deras texter. Jag skrivit nagra texter sjdlv och det har
varit jatteroligt verkligen att fa utvecklas med gruppen. Men det ar ett

stort steg och det &r svart.

Och jag kénde att jag nistan avbrot dig, var det nagra fler utmaningar du
sadg som du kédnde att det har har varit utmaningar i arbetet eller ni ar ju

inte klara?

Nej, men det dr vil ganska nytt for varden det hér tdnker jag och det ar ju
nytt for mig ocksa, sa att det ar klart att alla har vi olika perspektiv pa
saker och ting och ibland har det varit lite sa hér, jag ska inte séga heta
diskussioner har det inte varit, alla har varit véldigt snélla och trevliga,
men vi har haft lite olika perspektiv och det ibland...Katarina ler sa

hérligt.
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Precis, det ar bra [skratt] vi far sdga det, det syns ju inte sen! Sa vad ler

du at Katarina?

Ja, jag héller med Niklas att det har ju varit, jag ska borja med att sdga att
det har varit hogt i tak det har det verkligen. Men jag menar, vi har tyckt
olika, absolut och jag kan ju sdga samma sak som Niklas att jag har ju
ként att jag dr ensam sjukskoterska och ensam representant for
omvardnad. Det var tungt bitvis for att i lakargruppen dar har man ju
anda varit flera medicinska gastroenterologier och det har varit kirurger,
barnldkare, sa de har ju varit minga fler och jag det forstér. Jag har all
respekt for négra har ju fokuserat mycket pa behandlingar och andra
fokuserat pa annat. Dom behdver vara ménga, det ér stora omraden. Men
jag har ju ként 1 borjan att, ah, hur ska jag vaga ta plats 1 det hdr rummet?
Men samtidigt sd har jag ként att ja, men det hdr omradet kring
omvardnad det dr jag béttre pa faktiskt &n vad dom &r, sé ar det faktiskt
bara. Och sen har jag haft oerhort mycket draghjilp av Niklas som har
tyckt att det hér dr en viktig fraga och det har hjélpt mig faktiskt valdigt
mycket.

Ja Katarina har jag krokat arm 1!

Det ér hérligt tycker jag. Men det &r ju ocksa ett perspektivskifte som ska
goras, sé jag tror man behdver ju pé det sdttet hjdlpa varandra och dra.
Men vad har du lart dig bast, Katarina? Vad har forvanat dig eller vad

kanner du att hir fick jag hér fick jag en aha-upplevelse eller en lardom?

Ja, men det dr nog att vi alla har gétt in i arbetet med en vildigt olika bild
av hur vi gor idag och jag tror pa nigot sétt att vi har en ganska
gemensam bild av hur vi skulle vilja ha det. Men att man samtidigt maste
stélla sig fragan om det ar rimligt, kommer det fungera i verkligheten? Vi
kan ju inte gora ett vardprogram dér vi inser att det har kommer inte
ndgra nd upp till for da blir det bara en skrivbordsprodukt. Det blir
nedsldende pa nigot séatt. Man maste stilla rimliga méal och samtidigt sa

far vi inte stélla for 1agt stillda mal. Sa det &r en fin balans. Men jag inser
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att jag kommer fran vildigt mycket olika bakgrund och att vi dr véldigt
olika dér vi star idag. Sa det har ju varit en utmaning. Men jag tycker
anda att vi har stillt rétt frdgor och jag tror ju att det fortfarande finns
utmaningar med att det finns skillnader i1 landet. Att vi har en till viss del

ojamlik vard men jag hoppas ju att vi far en béttre vardkvalitet.

Och Niklas, har du blivit mer intresserad av hilso- och sjukvardssystemet

och styrning? Det var en ledande fraga [skratt].

Ja jo, men det &r sd otroligt alltsd. For mig personligen dr det ett otroligt
privilegium att fa sitta i en san hér grupp, det ér det och det &r ett
jattestort ansvar ocksa samtidigt sa klart. Men det har ju varit jatteroligt
verkligen att fa ta del av den andra sidan eller jag ska inte sdga andra
sidan, men alltsa vardprofessionens bild av situationen och att jag kan
tillfora i den bilden. S det har varit jittespannande. Ledning och styrning
av hélso-och sjukvarden har jag varit intresserad av ganska ldnge nu och
det ar dir jag har min utbildning ocksé egentligen da som ekonom

statsvetaren.

Och det har stérkts gissar jag?

Ja jo men verkligen. Nu har jag utvecklats otroligt snabbt kénner jag i det
hér sammanhanget d& som vi har varit i. S& det har varit verkligen

jatteroligt.

Jag tanker mycket att ndr man tdnker vardforlopp och kronisk sjukdom si
blir det ju ndgot annat fin ett bara ett flode frén A till O och sen var det
slut. Det dr ju nagonstans ett cirkulart fldde om man kan ha det, sa
ettcirkulédrt forlopp och dér kdnner jag att den Néra vérden spelar ju stor
roll 1 sddant ddr som ni var inne pa, tidig upptickt. Jag tanker allt det som
handlar om samarbetet mellan primérvard och specialistvird. Nya
tjdnster som véxer fram, kanske digitala, ocksa hela rehabiliteringsbiten
och det proaktiva arbetet. Ser ni det pa det séttet eller hur resonerar ni

kring olika vardnivaer i ett sdnt har vardforlopp? Om man nu tanker pa

15



NIKLAS:

KATARINA:

LISBETH:

att det dr en patient som finns dér, en manniska som lever med sin

sjukdom dygnet runt?

Nej, men vart vardforlopp ér ju avgriansat sé egentligen handlar det ju om
forsta aret bara eller fran misstanke eller vilgrundad misstanke om
sjukdom till forsta dret. Da handlar det véldigt mycket om att starta upp
alla saker som vi vill fa i gdng d& och da. Det dr ju egenvard och egen
monitorering sd da dr en viktig sak att starta upp och gérna sa tidigt som
mojligt, men dnda sa att patienten hidnger med. Da har vi med egenvard,
egen monitorering och patientutbildning &r ju en jatteviktig del 1 det for
att, jag tror jag sagt det ndgon gang att all vard ar livsfarlig om den utfors
av personer som inte dr utbildad. Och det géller ju naturligtvis bade
vardpersonal, men det giller ju ockséd mig som patient da och om jag tror
att jag har formégor som jag inte har, dé ar det jattefarligt. Det kan ju
leda till komplikationer for resten av livet for mig i de hir sjukdomarna.
Det ar jatteviktigt att vi har bade utbildad personal men ocksa utbildad
patient. Och d& maste man ju rikta insatserna sé att vardpersonalen
kanske riktar sitt fokus pa dom som inte har s mycket egen formaga
medans man later dom patienterna som, du har mycket egen forméaga,
Niklas och du kan ta ett eget ansvar och att man later mig gora det da sa

kan vi rikta resurserna till dem som inte har det.

Ja, men jag héller helt med dig, Niklas. Jag tror det &r en jétteviktig del,
att vi verkligen anpassar och att vi har en patientgrupp som ar valdigt ja,
en del vill klara sig helt sjdlva. En del behdver mycket stod och jag tror
just det har med att vi har en struktur gor att vi dr duktigare pa att anpassa
och gora avsteg och att avstegen alltid har en anledning i det

personcentrerade.

Jag tanker ocksa nér jag hor dig beskriva, det dr det forsta aret och
samtidigt tdnker jag ocksa att man kommer att leva kanske livslangt, i
alla fall 1dngvarigt med sin sjukdom. S& nér du beréttar Niklas, tycker jag
att det kénns som att det géller att bygga ratt byggstenar under det forsta

aret. Att dels forsta precis vem man har framfor sig, vara intresserad av
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den personen och dess formégor, men ocksa att ge redskap da till dem
som kan klara det sjdlv. Att gora det pa ett sékert sétt s& det blir ett

véldigt viktigt &r.

Verkligen och nagon klok ménniska, jag kommer inte ihag vem det var
som sa det, men alltsa gor man fel frdn borjan da far man ta igen det
under flera &r framover s det dr ju otroligt viktigt att vi kommer ut rétt i

startblocket om man far uttrycka sig sa.

Och samtidigt s ar det ju fantastiskt pd sé sitt, det &r ju inte fantastiskt
att det dr en kronisk sjukdom. Men jag tdnker att nér patienterna kommer
till oss for forsta gdngen sa ér det sa att de dr kvar hos oss och det ger oss
ju ocksé en chans att reparera om det skulle bli konstigt fran borjan och
det kénns ju ocksa lite trostande ibland. Att ibland blir det tokigt fran
bdrjan och det har vi anda en chans att reparera. Har man har ett besok pé
akuten och det blir tokigt sa kanske man bara har det tillféllet. Hos oss
kommer ju vara patienter tillbaka och har vi en dialog dér vi kan bygga
upp tillit och respekt till varandra sa kan vi ju alltid reparera om det har
blivit tokigt. Och sen tanker jag ocksa att det & manga som insjuknar nar
de dr unga och livet dr ju fordnderligt sa att &ven om vi satsar mycket
forsta aret sa fordndras ju livet. Man kanske bildar familj, man blir gravid
och man behdver olika information genom hela sjukdomsforloppet. Man
blir dldre och kanske mer kénslig for likemedel. Ja sa vi maste ju ocksa

tédnka pa att hela tiden uppdatera informationen .

Men hur hinger det ihop med vardforloppet da, det finns i

vardprogrammet da, eller?

Det finns i1 vardprogrammet ja, sa inte 1 vardforloppen for dér ar det ju

fOrsta aret.

Men dven tdnker jag patientutbildningen som vi startar under forsta aret.
Dér har vi information som inte &r riktade till forsta &ret om man fér séga

sé utan dar utan dér finns det ocksa information som patienten ja, men nu
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befinner jag mig i en livssituation dér jag kanske vill skaffa barn, men

vilken information behover jag da?

Precis.

Det skulle det vara helt fantastiskt om den informationen fanns
tillgdnglig digitalt dér d& och som jag kan ta del av, nu &r den hér

informationen relevant for mig och mitt liv.

Har ni jobbat ndgonting med patientkontrakt i vardforloppet?

Ja det har vi och vi har det i en skrivelse 1 vardforloppet, bade pa
vardkolumnen om man far uttrycka sig sa eller vard, vad ska man séga,
sjukvardens ansvar eller sjukvardens atgarder. Dér stér det att vi ska
upprétta behandlingsmal tillsammans med patienten och pa patientens
sida har vi ju skrivit att uppritta behandlingsmal tillsammans med

vardgivare.

S4 att det finns pa nagot sitt ett ansvar pd bida sidor och en mojlighet att
initiera och ta tag i fragor fran bada sidor ocksa. Om ni ska ge tips till
andra som nu kanske gar in 1 en NAG och ska vara med dér eller tinker
att har behover vi gora nagot for den hir sjukdomen. Vi behdver ha ett
béttre vardprogram for att fi en mer jamlik vard dver landet. Vad ar
tipsen for att lyckas med det hir, som jag tinker att ni visar upp sa himla
stark ndr man pratar. Den hér kinslan av att ja, men tillsammans sé far vi
syn pa saker och det dr bittre att jobba tva én att jobba ensam eller flera

ar starkare &n en. Vad skulle det vara? Vad vill ni ge for rad?

Ska jag borja? Ja, fran min sida och det kénner jag vildigt starkt och det
ar att man maste nog forbereda sig ganska mycket. Det kénner jag att det
ar hogt 1 tak och de har varit jattesnélla mot mig och har haft véldig
forstaelse for om jag har sagt nagonting som var lite halvtokigt ibland
upplever jag. Men sen har man ocksa fatt ligga i och tdnka mycket innan

man sdger nagonting kdnner jag eller det har jag gjort i alla fall och jag
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tror det ar jatteviktigt. Alltsa forberedelse maste man gora, det gar inte att
vakna upp klockan atta pd morgonen och sd borjar motet klockan étta
trettio och sd undrar jag vad jag ska séga idag pé det hir motet. Det
funkar inte for Katarina tror jag och det funkar jag inte for mig heller.

Och jag tror inte det fungerar for ldkarna heller, &ven om dom inte ar hér.

Ja, vad har du for tips?

Nej, jag haller med. Jag tror att ska man vara med i ett sdnt hdr arbete sé
madste man ligga mycket energi och mycket forberedelse annars blir det
svért att lyfta de frdgor som é&r viktiga for en sjélv. Sa tycker man att de
hir fragorna ar viktiga om man brinner for det, om det ska fa ta plats s&
maste man lite ta platsen och man méste vara paldst. Det kommer inte in
per automatik annars. S& det dér tror jag ar viktigt. Jag tror att det &r dumt
att forespegla att det inte krdver mycket arbete och mycket forberedelser.
Det maste man lite forbereda sig pa och sen tror jag att det ar viktigt att
alla gar in och &r lite 6dmjuka infor varandras kunskap och det har jag

anda kant att det har funnits.

Ja, verkligen.

Jag tianker Niklas ocksé pd din roll i forhéllande till din organisation som
du ocksa finns i. Hur tdnker du att det som kommer ut den
patientutbildningen, hur har du nytta av det i din organisation? Hur sprids
det hér for det ar en sak och det &r till dig ocksa Katarina, att det ar en sak
att ta fram ett vardprogram. Det dr en sak att fa det snyggt i ett forlopp,
men det ska ju ocksa hénda och goras ute. Det ska ju na ut dar i
kapillarerna till de som lever med sjukdomen och till alla de som jobbar
med de hir sjukdomarna. Funderar ni pd sadana saker ocksd? Det &r ert

uppdrag, eller?

Ja, jag tror att det dr en jitteviktig del. Jag har formanen att arbeta 1
foreningen for sjukskoterskor inom gastroenterologi. Sé jag tanker

dirigenom sa kommer jag ju forsoka gora allt for att nd ut med det hér sé
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att det sipprar ner. Och 1 min egen verksamhet sa kénner jag att jag har
forménen att fa arbeta i en verksamhet som ar vildigt lyhord for
fordndringar sé jag kénner att det ar klart att jag ska arbeta hart for dig,

min organisation ocksa eller 1 min verksamhet dir jag arbetar kliniskt

For mig har jag én s lange i alla fall haft valdigt mycket stod fran
patientforeningen upplever jag. Vi har ju olika medlemsundersokningar
och dven en lite mindre studie kan man vl kalla det som vi har gjort och
de har ju varit jatteviktiga for mig i arbetet. For det ar ett nationellt
vardprogram, inte for Niklas utan det &r ett nationellt vardprogram for
alla Sveriges vuxna. D4 kan jag inte bara ha mitt eget perspektiv och
prata utifrdn vad jag tycker sjélv skulle vara viktigt f6r mig personligen.
Och da dr det &r ju jatteviktigt. Det &r dom arbetena som har gjort det sa
att jag kan séga, men vi har d&nda nadgonting substantiellt som vi i
forbundet tycker ar viktigt. Och det har ju varit véldigt mycket det har
helhetsperspektiv och sa. Det har ju varit jétteroligt och harligt att vi har

enats kring det 1 arbetsgruppen att vi ska ha helhet hela vigen.

Jag forstar det. Ja, det vore svirare om det var s att det egentligen inte
gick 1 takt men det dr ju med er hjédlp som det gor det, att det pa nigot sétt
landar ocksa i det som dr viktigt for. For era tva perspektiv och ocksa for
dom andra perspektiven som finns med. Jag vill ju veta vad Néra &r for er
eftersom det dr Nédravardpodden. Sé det vill jag hora och sluta med.

Niklas, vad dr Nara for dig?

For mig dr nog Nara relation ganska mycket, tror jag. Jag tror att kéinna
en annan ménniska eller bedriva personcentrerad vird. D4 maste man
inte bara veta vad den personen har for sjukdom utan ocksa veta vem den
personen dr och det dr sa det dr jatteviktigt for mig. Att inte vara
sjukdomen utan ocksd manniskan. Det ar jitteviktigt, tror jag, 1 den hir
Néra varden, men jag tanker ocksa pa tillgdnglighet och att finnas néra
till hands for det. Man kan ju ha personer som man star néra, men dom

finns inte néra till hands och dé kanske dom inte dr néra just for stunden.
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Aven fast dom #r nira and4. S3 att tillginglighet och relation téinker pa

ndr jag tanker néra.

Tack, vad tdnker du, Katarina?

Ja egentligen véldigt lik Niklas men néra ér for mig dér patienten gor
sjalv och det ar egenvarden och det &r att stirka egenvarden. Men det &r
ocksa det som Niklas sdger och som jag fick fram mycket i min
forskning, 1 min avhandling att tillit och respekt dr helt nddvéandigt for att
fa till det hér partnerskapet. Och om jag inte l4r kénna personen, alltsd
det &r ju viktigt 1 alla hdnseenden. Men om vi har en ung flicka eller
pojke som ska dansa bal da som absolut inte kommer ta kortisonet for
den vill inte bli svullen och ga upp i vikt for att da kanske komma i
balklanningen, dd kommer den dnda inte ta kortison om man forskriver
det. S& att man maste ldra kéinna och man maéste forsta vilken situation &r
att den hir personen jag har framfér mig 1 just nu. For att man ens ska
kunna initiera en behandling eller vad den handlar om sé det ar oerhort

viktigt.

Tack sa jattemycket for att ni ville vara med Nara vardpodden.

Tack

Tack sjalv.

21



	Strukturera bokmärken

