Pasienter og brukere kan gjennom sine erfaringer
bidra til & utvikle og forbedre helsetjenesten

LEDER

Pasienters erfaringer - til nytte?

Kvalitet er vanskelig & definere presist, men males ofte indirekte
gjennom indikatorer for strukturelle forhold, prosesser og resultater
(1). Med struktur menes teknisk utstyr, fasiliteter eller bemanning,
mens man med prosess mener tiltak som iverksettes under et pasient-
forlep. Resultatmal er det viktigste mélet for kvalitet og gir informa-
sjon om helsemessige effekter av medisinsk behandling, som funk-
sjonsniva, symptomer eller overlevelse. Overlevelse og kliniske mal
for pasientens helsetilstand er viktige, men fanger ikke opp erfa-
ringer av motet med helsetjenesten eller pasientopplevde resultater.
Hvorfor ikke sparre pasienter og brukere om deres erfaringer?

Pasienter og brukere kan gi tilbakemelding om egne erfaringer

i mote med behandlere eller gjennom klagersaker, men ogsa
gjennom malinger av pasienttilfredshet og brukerundersekelser.
Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten gjennomferer nasjo-
nale undersekelser av pasienttilfredshet, og Norge deltar dessuten
i sammenliknende undersekelser i regi av Commonwealth Fund.
Resultater fra 2011 viser at norske pasienter rapporterer dérligere
tilfredshet med helsetjenestene enn gjennomsnittet av pasienter i ti
andre land (2). Dette kan vaere uttrykk for at norske innbyggere har
hayere forventninger enn innbyggere i andre land, men indikerer
samtidig rom for forbedringer.

Brukerundersekelser og malinger av pasienttilfredshet er et utslag
av gkt vektlegging av mal- og resultatstyring i helsetjenesten, hvor
forholdet mellom pasient og behandler i gkende grad forstds som
en relasjon mellom kunde og tjenesteyter. Opplevd tilfredshet
samsvarer ikke nedvendigvis med faglige vurderinger av kvalitet.

I Norge har begrepsbruken i myndighetenes nasjonale undersekelser
utviklet seg fra «pasienttilfredshet», via «pasientopplevelser» til
«pasienterfaringer». Det er pa et vis uheldig at erfaringsbegrepet
brukes om slike malinger, fordi pasienters erfaringer ikke nedven-
digvis er korrelert med skar for tilfredshet. En person kan eksem-
pelvis ha hatt negative erfaringer med komplikasjoner, men samtidig
oppleve seg godt ivaretatt og gi en hey skar for tilfredshet. Pasien-
ters erfaringer kan vare nyttige for helsetjenesten og det er derfor
viktig & supplere tilfredshetsmalinger med andre former for mer
konkret og spesifikk tilbakemelding pa innholdet i tjenestetilbudet.

Brukermedvirkning er nedfelt i lov om spesialisthelsetjenester og gis
en bred omtale i Nasjonal helse- og omsorgsplan (3). Helsemyndig-
hetenes malsetting er at grupper som bereres av et tilbud, skal invol-
veres i planlegging, gjennomfering og evaluering av dette. Bruker-
medvirkning har en egenverdi og er forankret i en tradisjon av del-
takende demokrati (4), og representerer en ganske annerledes mate
a ivareta bruker- og pasientperspektivet pa enn tilfredshetsmalinger.
Maotet mellom den enkelte lege og pasient er en opplagt arena

for medvirkning pa individniva, men brukermedvirkning i helse-
tjenesten kan ogsa skje pa systemniva, gjennom brukerutvalg, dialog
med pasientforeninger og involvering av representanter for pasient-
og brukergrupper i utviklingen av tjenestene. Forskning viser at
pasienter og brukeres erfaringer kan bidra til innovasjon og forbed-
ringer (5), men kunnskapen er begrenset. Det trengs mer forskning
om begreper og modeller for medvirkning i helsetjenesten.

Alt i 1950-arene ble det foretatt systematisk kartlegging av psykiat-
riske pasienters vurderinger av egen situasjon ved Psykiatrisk kli-

nikk pa Vindern (6). De siste tidr har slike pasientrapporterte resul-
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tatmal fatt okt oppmerksomhet. Vi snakker ikke her om tilfredshet
eller brukermedvirkning, men om malinger av livskvalitet eller
helserelatert livskvalitet, rapportering av symptomer, funksjons-
begrensninger og helsestatus (7). Det er utviklet skaringsverktey
for bestemte sykdommer, men det finnes ogsa generiske verktoy
som er myntet pa pasienter flest. Det som skiller pasientrapporterte
resultatmal fra vanlige kliniske skaringer er at det er pasienten selv
som fyller ut skjemaene med bakgrunn i sine egne observasjoner
og vurderinger. Det er en gkende erkjennelse av at slike mal, gitt
at instrumentene er palitelige og gyldige, kan gi viktig kunnskap
om hvordan pasienter vurderer sin helse, livskvalitet og effekter av
behandling. Pasientrapporterte resultatmal vil trolig i ekende grad
bli brukt som primere endepunkter i randomiserte studier innen
en del fagomrader, slik vi ser bl.a. i en studie hvor man undersekte
effekten av dyp hjernestimulering pa helserelatert livskvalitet hos
pasienter med Parkinsons sykdom (8).

Brukere og pasienters erfaringer er viktig pa flere mater. En okt vekt-
legging av pasientrapporterte resultatmal er en folge av et sykdoms-
bilde preget av kronisk sykdom, men ogsa av at pasientens stemme
har fatt en sterre betydning. Mélinger av pasienttilfredshet kan brukes
for & overvake et aspekt ved kvaliteten i helsetjenesten, men kan ogsa
brukes ved sammenlikning av ulike tjenestetilbud. Den sterste utford-
ringen fremover er kanskje & involvere brukere og pasienter i utvik-
lingen av tjenestene, og her vil det métte skje nybrottsarbeid i alle
deler av helsetjenesten. Alle grupper har ikke like stor mulighet til

a mélbeaere sine interesser, og i en tid med okt vekt pa brukermedvirk-
ning har helsetjenesten et saerskilt ansvar for 4 ivareta svake grupper,
ved & frembringe kunnskap om deres erfaringer og behov.
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