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Forum for Health Policy ér en oberoende tankesmedja med syfte att driva pd innovation
och utveckling i hiilso- och sjukvird och omsorg. Det gor vi tillsammans med
patientforetrddare, forskare och andra experter och med patientens behov i fokus och ett
internationellt perspektiv. Forum for Health Policy vill bidra med kunskap och mdjliga
policy- och handlingsalternativ {for beslutsfattare. Forum for Health Policys vision dr en
personcentrerad, innovativ och effektiv hilso- och sjukvard och omsorg for alla.

Utmaningarna var stora for svensk hiilso- och sjukvard och omsorg redan fore
coronakrisen. Trots hoga hélso- och sjukvardskostnader, som andel av BNP, jaimf{ort med
andra OECD lédnder, har Sverige dterkommande problem i form av langa vintetider, bristande
vérdkedjor och samordning och en sjunkande produktivitet. Sverige har ocksa manga lakare
per invanare. Idag pdgar en omstéllning mot en ”God och Néra Vard” dér varden ska flytta
fokus fOr att arbeta mer personcentrerat, sammanhéllet, proaktivt och hilsofrimjande.
Samtidigt konstaterar Myndigheten for Vard- och omsorgsanalys att ”det finns fa indikationer
pa att omstdllningen sd hér langt lett till méluppfyllelse”. Myndigheten skriver bl.a. att ur ett
patientperspektiv finns dnnu fa tecken pd att omstillningen inneburit forbéttringar”.

Vad saknas for att vi ska kunna uppné en mer personcentrerad vard som bade ger dkat
vialméende for patienter och ett effektivare sjukvardssystem?

I denna skrift dr fokus pd patienternas behov och perspektiv infor valet 2022. Texten &r
framtagen tillsammans med de medlemmar i Forum for Health Policy som ar
patientorganisationer; Astma- och allergiforbundet, Neuro, Nitverket mot cancer,
Reumatikerforbundet, Riksforbundet HjartLung.

Skriften vinder sig huvudsakligen till beslutsfattare pa nationell, regional och kommunal niva
1 Sverige men kan med fordel 4ven anvindas av representanter for patienter och vardpersonal
som vill paverka beslutsfattare.

Peter Graf
Ordforande, Forum for Health Policy
Maj 2022
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Politiker pa nationell, regional och kommunal niva bor se till att:

starka varden for personer med kroniska sjukdomar sd att den blir jamlik, effektiv,
tillgénglig och sammanhallen. Samordningen behéver fungera 6ver
organisatoriska griinser och virden méste bli jimlik 6ver landet vad géller
tillgdng pd behandling, lakemedel och hjélpmedel, inte minst for att bidra till en
fungerande arbetsmarknad och minska sjukfranvaron for personer med kronisk
sjukdom.

forutséttningar finns for tidig diagnos — det riddar liv! Medicinska professionen
behover digitala beslutsstod for analys av data, ett battre samarbete over
professionsgranserna och med patienter. Patienterna behdver ges mojlighet att sjdlva
kunna dokumentera i sin journal innan vardmotet.

skapa en jamlik tillgdng till rehabilitering och hélsoframjande insatser och hjdlpmedel
bland annat genom nya arbetssétt/ny organisation som ger patienter stod i egenvard
och stod till livsstilsforindringar.

patienten édger sina egna data och skapa en digital infrastruktur med “en person
en journal” och mdjlighet for patienten att dela hélsodata somlost mellan systemen.



Svensk hélso- och sjukvérd stér infor stora utmaningar. Trots en hog andel hélso- och
sjukvardskostnader av BNP, jamfort med andra OECD lidnder, har Sverige aterkommande
problem i form av langa vintetider till vard, bristande vardkedjor och en sjunkande
produktivitet som kan hédnforas till ineffektiva arbetsprocesser med bland annat betungande
administration. Sverige har ocksa manga lékare per invdnare. Alla patientrepresentanter ér
eniga — det ir personer med Kroniska eller lingvariga sjukdomstillstind som ér
forlorarna, de hamnar lingst bak i kon.

Det borde inte vara sa eftersom personer med flera kroniska sjukdomar uppskattningsvis star
for cirka 80 % av de samlade vardresurserna. Den typiska patienten i denna grupp har 2 — 3
kroniska sjukdomar under 3 — 5 ar och dr mellan 75 och 87 érs alder. Det finns dérfor stora
vinster 1 bade hdlsa och ekonomi att satsa pa att fa till en bra samordning for en rad
kontinuerliga vardinsatser fran akutvard, 6ppen specialistvard, primarvard och den
kommunala varden och omsorgen och pa ett &ndamélsenligt sétt utifran patientens perspektiv.

Dessutom har dessa patienter ofta god kunskap om sina sjukdomstillstdnd som de lever med
och behandlas for under dygnets alla timmar. Kunskap som tidigare var forbehéllen vardens
professioner finns nu bokstavligt i allas ficka, “en googling” bort. For att kunskapen inte ska
bli fragmentarisk eller till och med baserad pé felaktiga kéllor behdvs strukturerade
patientutbildningar. Kunniga och delaktiga patienter ar en forutséttning for bra vérdresultat.
Denna kunskap maste tas tillvara!

Forum f6r Health Policy har tillsammans med patientorganisationerna tagit fram forslag till
Sveriges beslutsfattare pé nationell, regional och kommunal nivd med fokus pé hur hélso- och
sjukvarden och den sociala omsorgen bittre ska mdta behoven hos patienterna.

De senaste artiondena har begreppet personcentrerad vard vixt fram som en av de viktigaste
delarna for att skapa en bittre vard. En personcentrerad hélso- och sjukvérd utgar frén
individens behov, preferenser och resurser i hela vardprocessen — fore, under och efter ett
virdmote. Det handlar till exempel om att létt fa kontakt med varden, att patient och vérd-
personal tar gemensamma beslut om vard och behandling och att varden ger stdd till
patientens egenvard. Personcentrering handlar bade om att ta tillvara patienters och
nérstdendes erfarenheter och kunskaper i sjdlva virdmotet, men dven i utformningen av hilso-
och sjukvarden.

Av Hiilso- och sjukvirdslagens portalparagraf framgar att:

1 § Malet med hdlso- och sjukvarden dr en god hdlsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen. Virden ska ges med respekt for alla mdnniskors lika véirde och for den enskilda
mdnniskans virdighet. Den som har det storsta behovet av hdlso- och sjukvdrd ska ges
foretrdde till varden.

2 § Hdlso- och sjukvarden ska arbeta for att forebygga ohdlsa.

Hidlso- och sjukvardslagen (2017:30).
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I Patientlagen, som instiftades 2014, stiar det att:

Denna lag syftar till att inom hdlso- och sjukvdrdsverksamhet stirka och tydliggéra
patientens stillning samt till att frdmja patientens integritet, sjilvbestdmmande och
delaktighet.

Patientlagen (2014:821)

Dessa lagar stipulerar att varden ska ges med respekt for alla manniskors lika vérde och for
den enskilda méinniskans vardighet, utifran behov och med en sjidlvbestimmande och delaktig
patient. Det finns emellertid starka indikationer pa att lagarna inte efterlevs. Exempelvis sa
har Myndigheten for vard och omsorgsanalys granskat Patientlagens efterlevnad! - “En lag
utan genomslag” och ” En lag som kréver omtag” — och konstaterar att lagen inte efterlevs
och att det inte heller har blivit béttre vad géller tillgdnglighet, delaktighet, kontinuitet och
samordning.

En rad utredningar sdsom “Effektiv vard” och ”God och néra vard” har p4 olika sitt kommit
med forslag for att skapa bittre forutsdttningar. De lyfter ocksa vikten av att patienter blir
aktiva parter i savél vird, behandling som egenvérd.

Samtidigt finns det forskning som visar att aktiva patienter som dkar sin kunskap om sin egen
sjukdom och situation mér béttre och dessutom anvénder hilso- och sjukvardens tjdnster pa
ett effektivare sitt, vilket i sin tur leder till ligre kostnader.? Patienter vittnar dock om att
denna mojlighet inte anvdnds och att det rdder brist pd samordning och samverkan dér de
olika delarna av hilso- och sjukvéarden inte vet hur andra delar dn den egna fungerar vilket
leder till ineffektivitet och frustration. Patienters och nérstdendes erfarenheter och kunskap
méste anvidndas mer och dr ovirderlig. Det dr dock inte litt for patienter och nérstdende att
gora sin rost hord och det finns forskning som visar att vardens nuvarande arbetssétt gor
patienter mer passiva.’

Patientforeningarna genomfor 16pande undersokningar bland sina medlemmar. En synpunkt
som ofta framkommer &r att patienterna sjélva maste vara den som é&r projektledare och
budbaérare i varden. De fir upprepa sin sjukdomshistoria vid varje méte, det dr inte ovanligt att
samma labprover tas flera ganger eller att remisser och provsvar kommer bort. Samordning
och medskapande saknas.

! https://www.vardanalys.se/rapporter/lag-utan-genomslag/
https://www.vardanalys.se/rapporter/en-lag-som-kraver-omtag

2 Hibbard JH, Greene J, Overton V (2013) Patients with lower activation associated with higher costs; delivery systems should know their
patients’ “scores.” Health Aff (Millwood) 32, (2) 216-222.

Basch E, Deal AM, Dueck AC, Scher HI, Kris MG, Hudis C, Schrag D (2017) Overall survival results of a randomized trial assessing
patient-reported outcomes for symptom monitoring during routine cancer treatment. Jama

Wallert J, Olsson EM, Pingel R, Norlund F, Leosdottir M, Burell G, Held C (2019) Attending Heart School and long-term outcome after
myocardial infarction: A decennial SWEDEHEART registry study. Eur J Prev Cardiol.

? Blease C, Salmi L, Rexhepi H, Higglund M, Desroches CM (2021) Patients, clinicians and open notes: information blocking as a case of
epistemic injustice. J Med Ethics 0, 1-9.

Sandén U, Harrysson L, Thulesius H, Nilsson F (2021) Breaking the patientification process-through co-creation of care, using old arctic
survival knowledge. Int J Qual Stud Health Well-being 16, (1).

FORUM FOR 6
HEALTH POLICY



Patienter vittnar om hur det inte ska ga till:

Lang véntan pd diagnos

Patienten som budbaérare i varden

Behandlad som en diagnos, inte som en patient

Standardiserade behandlingsplaner som inte anpassas till individuella behov
Patienter som passiva mottagare

Manga virdkontakter utan samordning och med krockande mediciner
Vardméten, uppfoljning och egenvard enbart pa sjukvardens villkor
Osikerhet om behandlingen dr den rétta

Visionen om en bra véard skulle istillet kunna
vara:

 Tidig diagnos for basta behandling

* Patienten i centrum utifran individuella behov
och forutséttningar

 Tatillvara det friska och gor patienten till
medskapare av vard, en aktiv egenvardare

 Stérk patientsiakerheten genom en fast
véardkontakt som ser helheten

 Tillhandahéll digitala verktyg for uppfoljning,
kontakt och egenvard

 Fatill ett patientkontrakt mellan patienten och
vérden

Visionen bygger pa att lagen ska efterlevas. Det handlar om jamlik, tillgdnglig och
sammanhdllen vard med mer fokus pé forebyggande insatser. En vision dir vi maste utnyttja
hélsodata och digitalisering inte minst for tidig och korrekt diagnostik. Det &r detta
rekommendationerna handlar om i nésta avsnitt.
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Vad behovs for en mer personcentrerad vird dér delaktiga, trygga patienter, som
samverkar i viard, forskning och utveckling, ses som en resurs for hilsa?

Personer med kroniska sjukdomar och langvariga sjukdomstillstand blir duktiga béde p4 sin
sjukdom och pé att navigera i hélso- och sjukvardssystemet. Dérfor finns det stora vinster att
gora 1 hilsa, effektivitet och resursutnyttjande om man stérker varden for den hér gruppen av
personer. Coronapandemin har tydligt visat pd behov av en battre samordning av hilso- och
sjukvérdsinsatser. Ndrmare samarbete mellan bland annat vird och omsorg har efterfragats.
Forenkla forutsittningarna for samarbeten mellan regioner och kommuner genom exempelvis
upphandling av en eller flera vird- och omsorgsgivare som kan ta ett helhetsansvar for bade
regionernas och kommunernas sjukvérd och omsorg vid sidan av nuvarande strukturer.
Vardgivare med ett helhetsansvar kan littare utforma en somlds vard och omsorg. Se ocksa
over samverkan med ovriga delar ex skola, polis, apotek, patientforeningar. Ett helt samhélle
méste inkludera andra aktdrer.

Patientforeningar 6ver hela landet vittnar idag om att hélso- och sjukvérden ser olika ut dver
landet. Det handlar om behandlingar, ldkemedel och hjélpmedel dér patienter till och med
véljer att flytta for att fa tillgang till den vard de har behov av. Alla regioner behover ta ett
ansvar for att patienter med kroniska sjukdomar ska kunna uppna béttre hilsa och ddrmed
kunna minska sjukfrdnvaron.

Politiker/beslutsfattare pa nationell, regional och kommunal nivd behover se till att:

- det blir jimlikt 6ver landet vad géller tillgidng p4 behandling, liikemedel och
hjilpmedel for att bl.a. bidra till att skapa en jamlik arbetsmarknad och
minska sjukfranvaro for personer med kronisk sjukdom.

- samordningen fungerar éver olika organisatoriska grinser sisom, region och
kommun, offentlig och privat, barnsjukvird och vuxensjukvérd och
primérvard och slutenvird dir évergingen och kunskapsoverforing inte
fungerar idag.
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Tidig diagnos rdddar liv om man hittar rétt diagnos och kan starta behandling s& fort som
mdjligt. Det krdver att hdlso- och sjukvarden har mojlighet att utreda symptom pa ett sitt som
leder till snabb och korrekt diagnos. Idag vet vi att det inom en rad omraden &r svart med
tillgénglighet, kompetens och beslutsstod som om de fanns pa plats skulle medfora
omfattande vinster; dverlevnaden for patienter skulle 6ka, stodet skulle d&ven underlétta for
lakare att tidigt identifiera riskpatienter och det skulle bli en smartare och mer optimal
anvindning av utredningsresurser.

Politiker/beslutsfattare pa nationell, regional och kommunal nivd behover se till att:

- professionen har tid och maojlighet att hitta och analysera data tillsammans
med patienterna genom enkla och tillgiingliga beslutsstod.

- det finns ett bra samarbete 6ver professionsgrinserna och med patienterna.

- patienterna ges mojlighet att sjilva kunna dokumentera i sin journal innan
vardmaotet.

- skapa forutsittningar for hélso- och sjukvirden att analysera de variationer
som finns i virdens resultat for att lira och gora pa annat sitt. Det géller
bade behoven av vird och omsorg som skiljer sig mellan individer och hur
hilso- och sjukvird och omsorgen utfors.

- forenkla dokumentation och uppf6ljning, infor samma dokumentationskrav i
hela landet, stilla krav pa firre men relevanta uppfoljningsmétt och undvik
dubbelregistreringar.
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Jamlik tillgéng till rehabilitering och hélsoframjande insatser och hjdlpmedel bla genom nya
arbetssitt och ny organisation behovs for att stiarka den forebyggande vérden.

En avgorande fréga dr hur preventiva insatser och egenvarden kan stérkas for att bidra till en
mer héllbar och hdlsosam livsstil och ddrmed underldtta for invanare och avlasta hélso- och
sjukvérdssystemet.

Det forebyggande arbetet i form av bade primér- och sekundérprevention &r helt ndodvéndigt
for att 6ka hilsan och minska belastningen pa hilso- och sjukvarden. Enligt hdlso- och
sjukvérdslagen ska hilso- och sjukvarden aktivt verka for att férhindra sjukdom uppstér,
aterkommer eller forvérras. Samtidigt anvdnds endast mellan 3 - 4% av den offentliga hélso-
och sjukvardens budget till att forebygga att sjukdom uppstar.

I en undersokning* konstateras att det finns en uppfattning om att varden saknar
dndamalsenliga processer for att mota efterfragan pa forebyggande hédlsovird och endast en
tredjedel anser att varden 1 hog utstrickning dr engagerad i att forebygga sjukdomar.
Respondenterna vill kunna kontrollera sin hélsa och monitorera sin sjukdom. De sédger sig
ocksa vara villiga att dela sin personliga hdlsodata med vdrden. Ett mer forebyggande
arbetssitt ger samhéllsekonomiska vinster dir akutbesok och inldggningar pa sjukhus kan
undvikas, till gagn for bade patienterna och samhéllet.

Politiker/beslutsfattare pa nationell, regional och kommunal nivd behover se till att:

- anvinda andra aktorer som kan bidra i stodet till en mer hélsoframjande
livsstil sisom civilsamhille och apotek.

- prova nya lésningar och incitament pa erséittnings- och finansieringsomridet
for att stiirka primér- och sekundirprevention. Ersittningssystem ska skapa
incitament for innovation och nya losningar for en sammanhéllen och
personcentrerad vard.

4 Fran sjukvard till hilsovard. PwC (2019)
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Digitaliserade hélsodata bedoms ha stor potential att bidra till en béttre och sékrare vard, dkad
tillgénglighet och stirkt patientautonomi. Ett sétt att nd dit kan vara att staten, regioner och
kommuner ser till att patienten dger sina egna data. Staten maste skapa en digital infrastruktur
med en person en journal och moéjlighet for patienten att dela hélsodata somlost mellan
systemen. Om patienterna dger sin data underlittas tillvaron med snabb information av
labbsvar, remisser, hilsoinformation direkt till mobiltelefonen. Ett arbete behovs for att skapa
en nationell infrastruktur och lagring av patientdata oberoende av vilka system som nyttjas i
landsting och regioner, hos privata vardgivare, digitala tjénster och applikationer. Invanare i
Sverige bor av demokratiska skal d4ga och bestimma 6ver vem som ska {4 hantera ens data, pa
motsvarande sétt som att bestimma over vilken bank som ska hantera pengarna.

Data kan fortfarande inte delas mellan sjukvérden och omsorgen och heller inte delas fullt ut
inom regionerna. Men ingen har ett §vergripande ansvar. Det dr dags att staten tar sitt ansvar
med ett helhetsgrepp av informationsforsorjningen i form av regelverk, standardisering och
lagstiftning med en inriktning fran organisation till individ. Ndra fyra av fem svenskar dr
villiga att dela med sig av sin egeninsamlade hélsodata® till sin vardgivare, hilsocoach,
apotekspersonal med flera och vill bidra till forskning. Dagens juridiska regelverk préglas
emellertid av en restriktiv syn pa informationsdelning mellan patient och vardgivare. For att
patienter ska kunna var delaktiga och ta ansvar for sin vard behover de ha full tillgang till sina
egna data. En forutsittning ar att virden och omsorgen far ta del av patientens information
oavsett var patienten befinner sig. Idag dr informationen om patienten alltfor fragmenterad.
Ett sétt kan vara att 4ga sina egna data som man kan dela med den man vill och att man sjilv
kan dokumentera 1 sin journal innan métet. Digitala 16sningar méste ocksa hdnga ihop med
resten av de system som vérden har och inte 6ka den administrativa bérdan.

Politiker/beslutsfattare pa nationell, regional och kommunal nivd behover se till att:
- det finns en nationell infrastruktur och lagring av patientdata.

- sikra upp att vi har IT-system som pratar med varandra och dir
informationen somlost kan flyta mellan systemen.

- utveckla anvindandet av digitala losningar vad giller sdvil besok,
behandlingar och egenmonitorering.

- patienten kan iga sina egna data som man kan dela med den man vill och att
man sjilv kan dokumentera i sin journal innan motet.

3 Fran Sjukvard till hélsovard (2019) PwC, Apoteket AB, AbbVie, Roche Diagnostics och Tamro
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Forskning visar att aktiva och delaktiga patienter som 6kar sin kunskap om sin egen sjukdom
och situation mar béttre och dessutom anvinder hélso- och sjukvérdens tjinster pa ett
effektivare sitt, vilket i sin tur leder till ldgre kostnader. Patienter vittnar om att denna
mdjlighet inte anvénds och att det rader brist pa samordning och samverkan. De olika delarna
vet inte hur andra delar dn den egna fungerar vilket leder till ineffektivitet och frustration.
Losningen dr inte mer resurser utan nya arbetssétt dér vi tillsammans skapar ett system med
fokus pé hélsa, de egna formégorna och mdjligheterna for att skapa en mer personcentrerad
vérd.

Politiker pa nationell, regional och kommunal niva bor se till att:

starka varden for personer med kroniska sjukdomar sd att den blir jamlik, effektiv,
tillgénglig och sammanhallen. Samordningen behdver fungera dver organisatoriska
grinser och varden maste bli jimlik dver landet vad géller tillgang pd behandling,
lakemedel och hjélpmedel, inte minst {or att bidra till en fungerande arbetsmarknad
och minska sjukfranvaron for personer med kronisk sjukdom.

forutséttningar finns for tidig diagnos — det raddar liv! Medicinska professionen
behover digitala beslutsstdd for analys av data, ett béttre samarbete dver
professionsgranserna och med patienter. Patienterna behdver ges mojlighet att sjdlva
kunna dokumentera i sin journal innan vardmotet.

skapa en jamlik tillgdng till rehabilitering och hélsoframjande insatser och hjdlpmedel
bland annat genom nya arbetssitt/ny organisation som ger patienter stod i egenvard
och stdd till livsstilsforandringar.

patienten dger sina egna data och skapa en digital infrastruktur med “’en person en
journal” och mojlighet for patienten att dela hilsodata somldst mellan systemen.

Foreslagna rekommendationer visar att om fokus laggs pé en béttre och mer personcentrerad
vérd s& kommer det pd lang sikt minska trycket pa och kostnaderna for sjukvérdssystemet —
vilket gor alla till vinnare!
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Forum for Health Policy i samarbete med medlemsorganisationerna:

A

Astma och
Allergiforbundet

NEUR?

‘ r NATVERKET MOT
CANCER

Riksforbundet
HjartLung

Reumatiker
forbundet
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Forum {6r Health Policy &r en ideell och politiskt obunden tankesmedja som vill stirka

analysen av hélso- och sjukvéardspolitik i Sverige och stimulera till innovation och och
utveckling 1 hélso- och sjukvédrden och omsorgen.

www.healthpolicy.se - info@healthpolicy.se
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