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Forum f6r Health Policy dr en oberoende tankesmedja med syfte att driva pa innovation och
utveckling 1 hélso- och sjukvérd och omsorg. Det gor vi tillsammans med patientforetrédare,
forskare och andra experter och med patientens behov i fokus och ett internationellt
perspektiv. Forum for Health Policy vill bidra med kunskap och mgjliga policy- och
handlingsalternativ for beslutsfattare. Forum for Health Policys vision &r en personcentrerad,
innovativ och effektiv hélso- och sjukvérd och omsorg for alla.

Utmaningarna for svensk hélso- och sjukvard och omsorg &r stora. Trots hoga hélso- och
sjukvérdskostnader, som andel av BNP, jamf{ort med andra OECD lénder har Sverige
aterkommande problem i form av ldnga vintetider och bristande samordning. Exempelvis sd
har resultaten fran omstéllning till God och Néra Vard, som ska leda till en fast vardkontakt
for de flesta, kontinuitet och kortare kder, inte uppnatts.

Det &r dérfor positivt att utredningen “Ett helt eller delvis statligt huvudmannaskap for hilso-
och sjukvarden” (2023:73) har tillsatts och ska ”ldmna forslag som sikerstéller ett mer

effektivt hilso- och sjukvardssystem som utgar frn patienter och tar hinsyn till medarbetares
behov”.

Forum f6r Health Policy kommer att 1dmna flera inspel till utredningen. Syftet med denna
rapport ar att lyfta fram synpunkter frn patientperspektiv. Kunniga patienter/experter har
lamnat bidrag till innehallet och forslagen. Under véren 2024 publiceras en mer omfattande
rapport med policyrekommendationer kring styrningsfrdgan om statligt huvudmannaskap.
Rapporten ér skriven av Catharina Barkman och Helena Conning, Forum for Health Policy.

Stort tack till alla patienter/experter som har bidragit!
Peter Graf

Ordforande 1 Forum for Health Policy
December 2023
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Svensk hélso- och sjukvérd visar pd ménga goda resultat, jamfort med andra ldnder. Men det
finns ocksé flera utmaningar, inte minst langa véntetider, regionala skillnader i kvalitet och
bristande samordning mellan vardgivare. Patienter upplever att de fir agera budbérare mellan
olika vardgivare. Samtidigt dr svensk vard forhdllandevis dyr, som andel kostnader for
sjukvdrden av BNP. Det ér dérfor positivt med utredningen om helt eller delvis statligt
huvudmannaskap som ska presentera analyser och forslag pa forbéttringar i det nuvarande
komplexa sjukvardssystemet som ocksa har en brist pd transparens.

Fragan ar emellertid hur en fordndrad statlig styrning kan se ut och pa vilket sétt den 16ser
problemen. Alla organisationsomstéllningar kriver mycket energi, det géller &ven en mer
omfattande huvudmannaskapsforandring.

Det finns en oro bland patientforetrddare att en stor omorganisation ska ta for mycket kraft
och att det drabbar patienter och nirstdende negativt. De framhaller att forutsiattningarna ser
olika ut i landet och att lokal anpassning kan behdvas. Vikten av delaktighet, personcentrering
och kunskapsbaserad vird podngteras. Likasa vikten av att ta tillvara patienters och anhorigas
erfarenheter 1 storre utstrickning. En tydligare nationell styrning inom strategiska omraden
lyfts samtidigt som en mdjlig vig for att skapa forutsittningar for en mer jimlik,
sammanhallen och tillgénglig vard. Patientperspektivet méste finnas med i hela processen.

De styrmekanismer som finns pa nationell nivé idag har inte haft den effekt pa hilso- och
sjukvérdssystemet som varit Onskvérd. Patientlagen och satsningen pa omstéllning till Néra
vérd dr exempel som inte visat sig ge onskvirda resultat. Bdde patienter och nérstdende vittnar
om att virden &r omotiverat ojamlik dver landet och det géller hela vardkedjan frdn diagnos
till behandling.

Négra viktiga inspel fran ett patientperspektiv:

71 Stérk vérden for personer med kroniska sjukdomar sa att den blir jamlik, effektiv,
tillgénglig och sammanhallen for att undvika onddig sjukdomsutveckling, onddiga
sjukskrivningar och inlédggningar.

7 Forenkla for patienterna nir det géller att soka vard i hela landet. I en enkat fran
Nétverket mot cancer uppgav till exempel en majoritet av de tillfragade patienterna att
de var beredda att soka vérd i en annan region for att slippa langa koer.

" Bygg en digital vardférmedling med realtidsinfo om ledig vardkapacitet som bade
medicinsk personal och patienter har tillgang till. Lat patienter boka vard online i
andra regioner.

7 Krdv konkreta resultat med avseende pa en IT- infrastruktur som mojliggor delning av
patientdata pé ett smidigt sétt till gagn for patienter och personal. Staten bor utse en
ansvarig myndighet som 1 Danmark.

7 Tillgdngligheten méste forbattras och den lagstadgade vardgarantin uppfyllas med
krav pa konkreta resultat i regionerna. Viteskonstruktioner behdver overvigas.

7 Identifiera hur statlig styrning kan stirka patientdelaktighet och patient- och
narstdendesamverkan och visa pé hur patienterfarenheter anvinds.

7 Stérk stodet till anhoriga. Anhorigperspektivet gloms ofta bort trots att anhdriga tar ett
stort ansvar for vard och omhéndertagande.
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= Utredningen bor identifiera hur en fordndrad statlig styrning av sjukvérden béttre kan
starka patienters delaktighet och hur patientlagen och nationella anhdrigstrategin kan
fa avsedd effekt.

= Forslag om utformningen av ett @&ndrat huvudmannaskap bor inbegripa faktorer som
verkligen leder till att omstéllningen till en God och Néra vard ger effekt. Flera
rapporter har visat att resultaten uteblir. En starkare statlig styrning bor innebira
konkreta krav pa effekter av omstéllningsarbetet hos regionerna.

= Utredningen behover se over hur en skarpare statlig styrning kan leda till battre
tillgénglighet med krav pa konkreta resultat och dér viteskonstruktioner behover
overvagas.

= Redan idag finns mojlighet for staten, inom nuvarande system, att krédva konkreta
resultat med avseende pd en IT- infrastruktur som mdjliggoér delning av patientdata pa
ett smidigt satt till gagn for patienter och personal. Vid en eventuell forédndring av
huvudmannaskap behover detta prioriteras.

Den lagstadgade vdrdgarantin foljs inte. Patienter far vénta allt ldngre pa vard, med lidande
och ekonomiska konsekvenser som foljd. Statens mdjligheter att styra dr begridnsade och
nuvarande viteskonstruktioner otillrickliga. Patienter fir inte information om alternativa
vardgivare med ledig kapacitet. En nationell digital virdférmedling skulle kunna bidra till
okad tillgénglighet och jamlikhet.

Internationella jimforelser visar pa brister i samordningen mellan olika vardgivare. Patienter
upplever att de fir vara budbirare av information och skickas runt i virden. Aven samverkan
mellan regioner och kommuner fungerar daligt. Regeringens satsning pa omstillning till god
och nira vérd har hittills inte givit konkreta resultat géllande 6kad kontinuitet eller fast
vérdkontakt enligt myndighetsrapporter.

Personer med kroniska sjukdomar har sérskilda behov av kontinuerlig och sammanhéllen
vérd. Hir finns stora regionala skillnader som bidrar till ojimlikhet. Aven 4ldrevarden priiglas
av bristande samordning och otillrdcklig kompetens inom kommunerna. Anhoriga som vérdar
nérstadende har ofta tung arbetsborda men saknar lagstadgat stod.

Bristande interoperabilitet mellan vardens IT-system skapar problem bade for patienter och
personal. Det saknas en tydlig nationell styrning, till skillnad frdn andra ldnder. Patienter vill
kunna dga sina egna hélsodata och efterfragar béttre mojligheter att dela information digitalt
mellan vardgivare.
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Den svenska sjukvarden dr idag i huvudsak decentraliserad med 6vervidgande skattebaserad
finansiering och offentlig forsorjning. Malet &r att ge en god hilsa och vérd pa lika villkor.
Huvudansvaret for att finansiera, organisera och tillhandahalla hélso- och sjukvérd ér
delegerat till de 21 regionerna. I 290 kommuners ansvar ingar att finansiera, organisera och
tillhandahalla hélso- och sjukvard i ordindrt och sdrskilt boende for dldre och personer med
funktionsnedsdttning samt hilso- och sjukvard i skolan. Socialdepartementet, med stod fran
nationella myndigheter, ansvarar for den 6vergripande hilsovardspolitiken och tillsynen pa
hog niva.

Fungerar styrningen av hélso- och sjukvirden?

Svensk sjukvérd brottas med en rad utmaningar, inte minst bristande samordning, en tandl6s
patientlag! och en lagstadgad vérdgaranti som inte uppfylls. Vi ser ocksd utmaningar i ett okat
behov av forebyggande insatser och hélsofrimjande arbete vilket inte sjdlvklart utfors bast
inom vart traditionella hélso- och sjukvardssystem.

Det ér dérfor intressant att folja den parlamentariska kommittén som ska ta fram
beslutsunderlag som mojliggor ett stegvis och langsiktigt inférande av ett helt eller delvis
statligt huvudmannaskap for hélso- och sjukvérden (2023:73). Uppdraget omfattar endast den
regionalt finansierade hdlso- och sjukvarden och ddarmed inte huvudmannaskapet for den
kommunalt finansierade hélso- och sjukvérden och ska redovisas senast den 2 juni 2025.

”Kommittén ska bland annat analysera och belysa for- och nackdelar med ett helt eller delvis
statligt huvudmannaskap for hilso- och sjukvarden, ldmna forslag som sékerstiller ett mer
effektivt hilso- och sjukvardssystem som utgar frn patienter och tar hinsyn till medarbetares
behov, foresld en genomforandeplan med tidsplan for hur staten stegvis och 1dngsiktigt helt
eller delvis kan ta dver huvudmannaskapet for hilso- och sjukvarden, och inom ramen for
genomforandeplanen, identifiera vilka atgarder som kravs for att genomfora kommitténs
forslag.”?

Syftet med denna rapport dr att, fran ett patient- och nérstdendeperspektiv, ge inspel till
utredningen. Efter en kortare genomlysning av utmaningar, som ofta lyfts fram fran
patientfOreningar, presenteras en sammanfattning av inkomna tankar fran patientféreningar
och patientforetradare samt tre texter fran kunniga patienter/nérstdende med reflektioner kring
ett &ndrat huvudmannaskap. Alla citat i rapporten &r fran patienter/nirstdende eller
patientorganisationer.

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

2 https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/kommittedirektiv/2023/06/dir.-202373
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] P4 vilket satt kan patientperspektivet starkas
med okad statlig?

] Hur kan ett helt eller delvis statligt
huvudmannaskap leda till en mer jamlik
vard, en hogre tillganglighet och en battre
samordning?

'] Hur kan varden for kroniker, en vixande
grupp som stér for en stor del av resurserna,
forbattras genom ett fordndrat
huvudmannaskap?

] Hur kan forutsattningar for
innovation/digitalisering starkas?
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Starks patienternas stallning av en 6kad statlig styrning?

”Att varden ir jimlik och personcentrerad och bygger pa ett partnerskap dir patienten
och nirstiende ir delaktiga i virdprocessen.”

Det finns en rad satsningar pa nationell niva for att 6ka patienter och anhorigas stéillning. Det
ar lagar, styrdokument och strategier och alla har de goda ambitioner men frdgan ar vilken
effekt de har och hur de ska implementeras i hilso- och sjukvardssystemet.

Patientlagen® som syftar till att inom hilso- och sjukvardsverksambhet stirka och tydliggora
patientens stéllning samt till att frimja patientens integritet, sjdlvbestimmande och delaktighet
(Patientlagen 2014:821). Det finns emellertid starka indikationer p4 att lagen ar tandlos.
Myndigheten for Véard och omsorgsanalys har granskat Patentlagens efterlevnad i tvé
rapporter — “En lag utan genomslag”# och ” En lag som krdver omtag™ — och konstaterar att
lagen inte efterlevs och att det inte heller har blivit béttre vad géller tillginglighet, delaktighet,
kontinuitet och samordning.

En rad utredningar sdsom “Effektiv vard”® och "God och néra vard”’ har pa olika sitt kommit
med forslag for att skapa battre forutsittningar. De lyfter ocksa vikten av att patienter blir
aktiva parter i savil vard, behandling som egenvérd. Aven den nationella anhorigstrategin®
lyfter atgérder for stirkt stod till anhdriga. Forskning visar att aktiva patienter som okar
kunskapen om sin sjukdom mar bittre och anvinder hilso- och sjukvardens tjénster pé ett
effektivare sitt, vilket leder till lagre kostnader. Patienter vittnar dock om att denna mojlighet

3 https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-
2014821 sfs-2014-821/

4 https://www.vardanalys.se/rapporter/lag-utan-genomslag/

5 https://www.vardanalys.se/rapporter/en-lag-som-kraver-omtag/

6 https://www.regeringen.se/contentassets/42b0aef443 1 c4ebf9410b8ee771830eb/effektiv-vard---slutbetankande-
av-en-nationell-samordnare-for-effektivare-resursutnyttjande-inom-halso--och-sjukvarden sou-2016-2.pdf

7 https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/2020/04/sou-202019/

8 https://www.regeringen.se/contentassets/29579d4400834b759d3c78faf438dece/nationell-anhorigstrategi-inom-
halso--och-sjukvard-och-omsorg.pdf
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inte anvinds och att det rader brist p4 samordning och samverkan dér de olika delarna av
hélso- och sjukvérden inte vet hur andra delar &n den egna fungerar vilket leder till
ineffektivitet och frustration.

Patienters och nérstdendes erfarenheter och kunskap méste anvindas mer. Det dr dock inte létt
for patienter och nérstadende att gora sin rost hord och det finns forskning som visar att
vérdens nuvarande arbetssétt gor patienter mer passiva.

Manga patienter vittnar om hur det inte ska gé till i varden:

Lang véntan pé 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

Bristfillig information om ledig vardkapacitet pd andra vardinréttningar
Minga virdkontakter utan samordning och med krockande mediciner
Vardméten, uppfoljning och egenvard enbart pa sjukvérdens villkor
Osidkerhet om behandlingen dr den rétta

I s Y

Utredningen bor identifiera hur en foridndrad statlig styrning av sjukvirden biittre kan
stirka patienters delaktighet och hur patientlagen och nationella anhérigstrategin kan
implementeras.
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”Sammanhallet ansvar for sjukviardens resurser, planering och uppfoljning och i
forlingningen en mer jaimlik vird. 21 beslutsfattare - blir inte bra!”

I internationella jamforelser mellan Sverige och andra ldnder framkommer ofta brister i
samordningen mellan olika vardgivare och mellan vard och omsorg. Patienter upplever att de
far vara budbérare av sin information i varden, att de skickas runt mellan olika vardgivare. En
kroniskt sjuk patient berdttar om sina tre olika ldkare, en onkolog, en hjéartldkare och en
primédrvardsldkare som séllan eller aldrig stimmer av sinsemellan. Ett &terkommande vél ként
problem ér att informationen brister mellan regional vard och kommunal omsorg. Anhoriga
till dldre pa sdrskilda boenden fér ofta koordinera varden. Fortfarande finns bara en
organisation som bade har ansvar for omsorg och sjukvard, Tiohundra i Norrtélje.

Omstillningen till God och Nédra Vérd ér den stora reformen som alla hoppas pa ska ge effekt.
Primérvarden ska stéirkas, det ska bli ldttare att fa ratt vard pa rétt niva och en fast vardkontakt
ska samordna, skora éldre ska inte behova lidggas in pa overfyllda akutmottagningar mm.

God och néra vard har lange varit det mantra som alla upprepat men alla har olika bilder av
vad begreppet innebédr och dnnu saknas konkreta resultat &ven om det finns dar av goda
exempel.

Efter ett omfattande och mycket gediget utredningsarbete om hur en god och néra vard ska
gestaltas och enighet hos aktdrer om de viktiga malen for satsningen: patientens delaktighet,
samordnad vard och 6kad tillgénglighet visar Myndigheten f6r Vard — och omsorgsanalys
senaste uppfoljning (PM 2023:3) att omstillningen till god och néra vard fortfarande gér
mycket trogt. Tyvérr visar kartldggningen inga tecken pd 6kad kontinuitet eller tillgang till
fast vardkontakt i primérvéarden, utifran journaldata och enkdtundersdkningar till
befolkningen.

Socialstyrelsen konstaterar® samtidigt att det finns beslutade mélbilder i de flesta lan. Mycket
av arbetet med omstdllningen har genomfo6rts inom ramen for projekt men det finns stor
variation i regioners och kommuners omstillningsarbete. De flesta regionerna uppger att det
inlett arbete med att underlétta informationsutbyte. Flera regioner redovisar
redovisningsinsatser. Legitimerade yrkesgrupper har 6kat i regionerna mellan 2015-2020 men
minskat i kommunerna.

Néra vard behdver bli den transformation som utredningen beskrev. Det pagar manga projekt
med goda resultat runt om i landet, t.ex. nya kontaktvigar mellan primarvarden och
specialistvarden i Region Jonkoping, digital hjartrond i Véstra Gotaland och omstéllning av
akuta vardfloden i Region Skdane m. fl. Men den systematiska forandringen i hela systemet
uteblir. Men fragan &r varfor fordndringen gér sa langsamt pé systemniva. I den praktiska
vardagen &r effekterna smd och manga eldsjdlar upplever att de driver pa i motvind. En stor
transformation som denna kriver dven en kulturforflyttning och kanske ér det dar det sitter
fast.

° Uppfdljning av omstéllning till en mer nira vard 2022. Socialstyrelsen 2023.
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I dagslédget har det trots mer eller mindre uteblivna resultat dnda varit dyrt. Under perioden
2019-2023 satsades 28 miljarder av skattepengar i stimulansbidrag till regioner och
kommuner. Detta utdver de kostnader som regioner och kommuner sjilva star for.
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, konstaterar i en artikel till Forum for Health
Policy foljande: ”Pa regional och kommunal niva har fokus frimst legat pa att ta fram
gemensamma overgripande strategier for omstillningen, och man arbetar for att omsétta
strategierna i handlingsplaner. Var utvérdering visar att det finns ett brett stod for
omstéllningens mal (..) Men dnnu syns fa effekter av det i verksamheterna, till exempel i form
av fordndrad styrning eller &ndrade uppdrag, 6kade resurser eller 6kad tillgdng till personal i
primédrvarden eller fordndringsarbete i verksamheterna pé bred front.”

Forslag om utformningen av ett iindrat huvudmannaskap bor inbegripa faktorer som
verkligen leder till att omstillningen till en God och Niira vird ger effekt. En starkare
statlig styrning bor innebira konkreta krav pa resultat hos regionerna.
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”For linga vintetider kan innebéra onodigt lidande och sjukskrivningar. Att inte fa en
diagnos och behandling i tid 6kar risken for forvirrade tillstind och stora, onédiga
kostnader for samhiillet.”

Regionerna bryter mot den lagstadgade ritten om vard i tid enligt faststdlld vardgaranti.
Tillgdngligheten och véntetider &r ndgot som svenskar ofta &r mer missndjda med jamfort med
invanare 1 andra lander. I juni 2023 slog Riksrevisionen fast att statens styrning genom
vérdgarantin, komiljarden och standardiserade vardforlopp pa manga sétt inte ar effektiv for
att korta véintetiderna i varden och att uppfoljningen av véntetidsinsatserna bor stérkas.!© DN
har 1 sin genomgang av cancervirdens véntetider sett att drygt var fjdrde patient behandlades
inom den angivna ledtiden under forsta halvaret 2023 (DN 5/12 2023).

Patientforeningar lyfter ofta fram att information inte ges om vilka andra vardgivare som finns
tillgéngliga ndr véntetiden till en klinik &r alltfor lang. Cancerpatienter vittnar om lang vintan
pa behandling i Region Stockholm trots att det finns kapacitet inom andra delar av landet.

En nationell vél fungerande vardformedling kan starka patienternas rtt till vard i tid. Om
information finns i realtid om olika vardgivares kapacitet med bokningsmojligheter dir en
lakare snabbt kan boka in patienten ndgon annanstans och patienter enkelt kan folja
bokningen skulle sannolikt utnyttja befintlig vardkapacitet betydligt bittre dn idag. Det skulle
ocksa kunna innebdra en mer jimlik vard. I dagsldget varierar véntetiderna betydligt beroende
pa region. For patienter som ér villiga att aka till andra orter bor forutséttningarna underléttas.

Aven nir det giller vintetider bor en forindrad statlig styrning fokusera pa verktyg, metoder,
krav, sanktioner for att korta kderna. Det dr inte rimligt att staten finansierar nirmare en
tredjedel av regionernas vard och samtidigt inte kan stélla krav pd att lagstadgade réttigheter
uppfylls som gynnar patienterna. Sanktionerna dr alltfor mjuka och otydliga nir regionerna
bryter mot lagen om garanterad maximal vintetid till vrden. Legitimiteten i
sjukvérdssystemet urholkas nér lagstadgade maximala vantetider standigt véixer. I exempelvis
Kanada kan den offentliga varden bli skadestandsskyldig om den inte ger vérd i tid.

De mojligheter IVO har, att vid tillsyn foreldgga regioner viten vid 1dnga véntetider, blir
punktinsatser och dr dérfor otillrdckliga. En modell som bor dverviégas ér att regionerna far
betala vite om vardgarantins tider 6verskrids, dar en parameter som avgor vitets storlek ar hur
manga patienter som inte fir vard inom vardgarantins tidsramar. En annan kan vara hur
mycket langre tid dn vardgarantins tidsram som patienterna statt i k6. Legitimiteten for
sjukvérdssystemet urholkas nér kderna véxer och den lagstadgade garanterade véntetiden inte
foljs.

Utredningen behover se 6ver hur en skarpare statlig styrning kan leda till battre
tillgéinglighet med krav pi konkreta resultat och dér viteskonstruktioner behéver
overvigas.

10 https://www.riksrevisionen.se/rapporter/granskningsrapporter/2023/i-vantan-pa-vard---ineffektiv-statlig-
styrning-for-kortare-koer.html
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”Biittre méjligheter for varden att tidigt stélla ritt diagnos, enklare att 6verblicka en
patients sjukdomshistoria och snabbare framsteg inom forskningen. Det ir nigra av

fordelarna med effektivare anvindning av hilsodata.”

Patienter, ldkare, sjukskoterskor, IT-ansvariga och chefer i vard och omsorg har
aterkommande lyft fram samma problem 1 decennier: Det gar inte att dela data mellan olika

IT-system 1 vérden.

Patienter uttrycker tva starka onskemaél: att dga sina egna data och att data ska kunna delas
mellan vardgivare for att inte behdva aterupprepa sin sjukdomshistoria om och om igen. Det
framkommer 1 en rapport fran Forum for Health Policy tillsammans med fem olika
patientforeningar.!! Flera patientforeningar lyfter fram vikten av att kunna 4ga sin journal och
sina egna hilsodata, vilket dr olagligt idag.

I en annan analys, "Onddig Administration i sjukvérden 2023”!2 (Forum for Health Policy),
visas att [T-systemen uppfattas som krdngliga men framfor allt vilka flaskhalsar som skapas
av att inte enkelt kunna dela data om patienten. Problemen beror till stor del pé att det finns 21
regioner med olika system och 290 kommuner med ytterligare egna system. Aven inom ett
och samma sjukhus fungerar ofta inte IT-systemen tillsammans pa ett smidigt sitt.

Andra lander gar nu fore. Danmark har en nationell plattform dér alla vardgivare inom sluten
vard kan fa korrekt tillgang till alla journaler som rér den patient som behandlas, oavsett
vardgivare. Hér finns sjukdomshistorik, labprover, rontgenundersokningar, diagnoser med
mera. [ Danmark far behandlande vardpersonal lov att 14sa journaler fran andra vardgivare
utan att friga patienten, de har enkel tillgang till en nationell 1akemedelslista dir patientens
senaste aktuella lakemedelslista finns tillgdngliga och patienterna ingar automatiskt i alla
kvalitetsregister. S ar inte fallet i Sverige.

1 https://healthpolicy.se/wp-
content/uploads/2022/05/Policy Brief patientorganisationer prioriteringar valet final.pdf
12 https://healthpolicy.se/wp-content/uploads/2023/06/Rapport_Onodig-administration-sjukvard- juni-2023.pdf
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I Danmark har Data Health Authority ansvaret for att hélla ihop den nationella utvecklingen
av digital infrastruktur pa ett mycket tydligare sitt &n Sverige. Myndigheten har ocksa vil
utvecklade samarbeten med olika privata aktorer och IT-leverantorer, ibland 1 form av sa
kallade private public partnerships. I Danmark dr det en myndighet som ansvarar for
utvecklingen av IT-infrastrukturen. I Sverige tycks inte ens myndigheterna sjélva vet vem
som &r ansvarig. E-hdlsomyndigheten? Inera? Socialstyrelsen? Digitaliseringsmyndigheten?
SKR?

Regeringen har initierat ett arbete med nationell IT-infrastruktur for varden. Det dr bra. Det
pagar ocksé en utredning om hélsodata som nationellt intresse (S 2022:10). Ett sétt att
komma vidare snabbt dr att ge denna utredning tilldggsdirektiv att utreda bade ett individuellt
hilsokonto och moderna samtyckesregler.

Ett fordndrat huvudmannaskap borde ocksa innebéra att f6lja exemplen frén andra ldnder och
bringa ordning i skogen av myndigheter och utse en ansvarig myndighet som i Danmark.
Négon maste halla i taktpinnen for vardens digitalisering.

Redan idag finns mojlighet for staten, inom nuvarande system, att kriava konkreta
resultat med avseende pa en IT- infrastruktur som maéjliggor delning av patientdata pa
ett smidigt sitt till gagn for patienter och personal. Vid en eventuell forindring av
huvudmannaskap behover detta prioriteras.

FORUM FOR 14
HEALTH POLICY



”Vi vill ha en god, jimlik och personcentrerad vird oavsett var i landet och pa vilken
vardniva vi befinner oss.”
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Vi har fragat Forum for Health Policys medlemmar som é&r patientféreningar, samt nagra
patientforetrddare om hur de ser pé styrning och vilka for- eller nackdelar de ser med mer
statlig styrning av hédlso- och sjukvéarden. Vi bad dem ocks4 att lista fragor som de oavsett
styrning tycker ar viktiga for patienter och nérstdende. Nedan f6ljer en sammanstéllning.

Manga patienter och nirstdende lyfter fram att nuvarande system inte fungerar. Alla
redovisar, pa olika sétt, att det rdder ojaimlikhet dver landet - att varden skiljer sig beroende pa
var man bor. Flera av patientforeningarna organiserar personer med kroniska sjukdomar vilket
ar en vixande grupp. Kronisk sjukdom stéller sirskilda krav pd att sjukvérden finns
tillgénglig, med god kontinuitet i hela landet. Idag finns skillnader 6ver landet och i hela
vérdkedjan — fran tid till diagnos, tillgang till behandling, hjdlpmedel, rehabilitering och
lakemedel och stdd till egenvard. Samordningen brister och ser olika ut vilket &r en viktig
fraga inte minst for narstaende.

Patienterna efterfragar att patientlagstiftningen f6ljs, en hogre tillgidnglighet med ett vél
fungerande nationellt kosystem, enhetliga journalsystem och dkade satsningar pé
kvalitetsregister. Flera framhéller vikten av uppfoljning och att nationella riktlinjer efterlevs.
Patient och nérstdende lyfter ocksa behovet av att fi till nationell policy och infrastruktur for
patientsamverkan.
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Négra kommentarer:

”En 0kad statlig styrning skulle forhoppningsvis kunna leda till en
mer jamlik tillgang till hdlso- och sjukvard dver landet och en jdmnare
fordelning av resurser.”

”En myndighet tilldelas helhetsansvaret for att samordna och 16sa de
stora utmaningarna som finns med ldkemedelsbrist pa bade kort och lang
sikt — regeringens proposition visar att det ansvaret idag &r for splittrat
mellan TLV, Likemedelsverket, E-hdlsomyndigheten och
Socialstyrelsen.”

Vi méter patienter och medlemmar som faktiskt inte bryr sig.

- Jag vill bara att det ska fungera, sdger de. Det finns en forvintan
dér ute att ndgon ska ta fragan och ta beslut. Sen finns det ocksé de
medlemmar som dr engagerade och vill att det ska bli bra.”

’Sa som vi tinker sd séger vi att det dr ojdmlikt 1 regionerna. Da kan man
tanka sig att om det blev mer statlig styrning sd kan det bli mer jamlikt
men da undrar vi om vi man kommer &t ojdmlikheten som finns inom
regionen, inom kliniken och mellan personer. Huvudmannaskapet
kommer inte 4t det.”

”Det finns inga perfekta system forstds men i Norge har de en nationell
organisation som heter De nye metoder. Deras HTA eller
kunskapsstyrning kan man séga. Ddr har de ocksa metoder for
patientmedverkan. Det fungerar i Norge for att ndr de vil bestamt sd
rullar det ut, kan bero for att sjukhusvarden ligger nationellt.”

Vi har nationella riktlinjer och de verkar betraktas som fritt valt arbete.
Riktlinjer r inte tvingande och inte riktade mot patienter utan mot
verksamheter men det blir inga konsekvenser for verksamheterna

men for patienterna.”

FORUM FOR
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Utmaningar med ett delvis eller helt statligt huvudmannaskap

Patientforetrddare uttrycker en oro dver hur ett forandrat huvudmannaskap kommer att
hanteras, vad som kommer att ske under tiden en sadan eventuell fordndring pagar. Ingen
lyfter ndgra sérskilda nackdelar med 6kad nationell styrning utan svarigheterna handlar mer
om vilka konsekvenser en sddan omfattande fordndring far pd hélsa, arbetsmiljé och ansvar.

En annan aspekt som lyfts fram &r att forutsittningarna &r véldigt olika beroende pd var i

landet man befinner sig och att det darfor kan behovas lokala anpassningar.

Nagra kommentarer:

’Sjdlva omstillningen frdn ménga huvudman till en enda blir nog komplicerad och tar
ménga ar att genomfora.”

I Stockholm har vi som patientférening dialoger med kliniker, politiker osv - i och med

detta tinker jag att det inte bara 4r huvudmannaskapet som avgor och om det blir statligt
hur 14ngt bort frdn vardagen kommer man.”

FORUM FOR
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Kunskap, erfarenhet och kvalitet

Nagra kommentarer:

”Det dr helt sjdlvklart att om man utgér fran patienternas faktiska behov
sa blir man bdde effektivare i resurserna och det blir rétt insats till rétt
person. Da behover det tillséttas resurser for att 6ka kunskapen hos
patienterna. Patienterna har blivit priglade till hjdlploshet for att
systemet dr paternalistiskt - detta behdver dndras i grunden. Kunnigare
patienter gor det battre men det maste goras pa ritt sitt.”

”Att Overgangen fran barn- till vuxenspecialistvdrd fungerar utan
kvalitetsforsamring for patienten.”

”For att kunna forsté sin sjukdom och behandling 4r det viktigt att fa
enkel, tydlig och lattillganglig information. Hilso- och sjukvarden har en
viktig uppgift i att informera och stotta egenvardsinsatser vid langvarig
och kronisk sjukdom.”

En snabb och tidig diagnos &r av stor betydelse for hur man ska kunna
leva med en kronisk eller langvarig diagnos.

”Flexibla och anvindarvénliga e-hélsotjénster.”

”En annan sak som dr viktig dr de nationella kvalitetsregistren - jag
funderar 6ver vad de anvinds till, anvidnds de pa klinik for att forsoka
forsta framgéngsfaktorer och varfor vissa lyckas osv, varfor l4r vi oss
inte mer utifrdn de data vi har. Hir kan man fundera pa om en statlig
inblandning skulle kunna lyfta goda exempel och jaimforelser som gor att
till exempel diabetesvarden blir béttre i min region.”

”Vad anvénds kvalitetsregistren till? Varfor lar vi oss inte mer utifrdn de
data som finns, t.ex. jdmforelser som forbéttrar diabetesvarden i min
region — och peka ut saker 1 en positiv anda for att utveckla och

hidmta impulser fran andra stdllen.”
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Det patienter och nirstaende sirskilt vill framhalla &r att oavsett vem som styr sa saknas idag
en rad viktiga komponenter for att det ska bli en god och jamlik vard. De lyfter sérskilt fragor
kring delaktighet, personcentrering, digitala tjanster och kunskapsstyrning. Varden till
personer med kroniska sjukdomar har sérskilt fokus och dér bra stdd till egenvard ar
avgorande for livskvaliteten.
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Tre patienter reflekterar

I nedanstaende texter reflekterar tre kunniga patienter och nérstdende kring statligt
huvudmannaskap och dess konsekvenser. Sammanfattningsvis, fran dessa texter, kan ndmnas
att:

Inger Ros ér kritisk till bristen pa implementering av patientlagen och orolig dver att en stor
omorganisation, som ett fordndrat huvudmannaskap, kommer att ta alltfér mycket kraft. Hon
stdller ocksa fragan om det l6ser problem kring misslyckad implementering av nira vard. Hon
rekommenderar att man borjar med nationell styrning av IT-infrastrukturen.

Sven Johnsson lyfter sérskilt anhorigas vard och omsorg och att den ofta hamnar i
skymundan. Anhdriga som vardar har saimre upplevd hilsa &n resten av befolkningen och den
vérd som utfors motsvarar ca 194 miljarder kronor om éret och de borde dirfor ges béttre
stod.

Margareta Haag lyfter cancervarden och den ojdmlik som finns och funnits ldnge till
exempel ndr det géller véantetiderna. Hon trycker pa att det dérfor borde det vara mer av
nationell styrning och fritt val av vérd i hela landet och dven i1 EU.

Hur kan ett andrat huvudmannaskap leda till att I6sa dagens utmaningar?

Inger Ros, ledamot i Forum for Health Policys styrelse, fd ordforande
riksforbundet HjirtLung.

Vissa omriaden kommer gagnas av ett nationellt ansvar. Vi kan borja med IT-
infrastrukturen. Men samordningsfrigan loses knappas med en
huvudmannaskapsforindring utan hir maiste till nigot annat.

Regeringen har tillsatt en utredning for att se 6ver huvudmannaskapet for hilso- och
sjukvérden, helt eller delvis. Vid ett av de forsta sammantradena med arbetsgruppen
bestimdes att arbetsnamnet ska vara vardansvarsutredningen.

Det dr bra med en heltickande genomgang av vardens ansvar om syftet dr att rétta till brister
som kan bli bittre med en huvudmannaskapsforandring. Men det ar ocksé viktigt att den
utredning som arbetar véger in alla forslag andra viktiga utredningar tagit fram som till
exempel ’God och Néra Vard”, utredningen om hélsodata och ev fler pagaende

utredningar. Sarskilt fokus bor ligga pé hur forslagen fran dessa utredningar verkligen kan
implementeras. Resultaten frdn utredningen om God och Nira vérd, viktig fran

ett patientperspektiv, lyser fortfarande med sin frdnvaro.
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Den framtida varden stér infor stora utmaningar, hur ska en jamlik vard dver hela landet
uppnas, hur ska kderna kortas, kompetensforsorjningen, jamlik tillgdng pé lakemedel,
rehabilitering och habilitering? Hur ska patienten fa en personcentrerad vard

enligt patientlagen som hittills inte ndr upp till sina mélséttningar? Mer och mer vérd och
omsorg flyttas dessutom ut till hemmen. Det dr dérfor nistan ogorligt att gora en utredning
som inte vdger i kommunernas ansvar.

En vanlig patientberittelse dr att patienten ser sig som budbérare i varden och far koordinera
och halla ihop sin vard. Samordningen och helhetsansvaret saknas. Varden jobbar i stupror
utifran sina olika specialiteter. Och det finns alltfor sdllan en primérvéardsldkare som tar
helhetsansvaret. Det hér dr en patientsdkerhetsrisk, det dr ineffektivt och kostsamt och véldigt
tidskrdvande for patienten. Det skapar ocksa en stor oro nér olika lékare skriver ut

mediciner och ger rad som ibland ar motségelsefulla och krockar med varandra.

Samordningsfrdgan 16ses knappas med en huvudmannaskapsfordndring utan hér maste till
ndgot annat.

Nér utredningen &r redo for forslag dr det viktigt att den utgar ifrén att vi har en hélso- och
sjukvérdslag, och att fokus inte bara ligger pa varden utan ocksé pé det forebyggande arbetet
och bra redskap for egenvard. Vi har inte rdd att inte satsa pa prevention.

Jag tror man ska ga varsamt fram med organisationsfordndringar, en personal som redan ér
tyngd tror jag inte ropar efter organisationsforandringar.

Diremot dr jag Overtygad om att vissa omraden kommer gagnas av ett nationellt ansvar.

Vi kan borja med IT-infrastrukturen, som aldrig verkar fa sin 16sning. Hér ligger en del av
problematiken till att samordning inte fungerar.

Det kan ocksa finnas skél, for att uppna en mer jamlik vard, att staten tar ansvar {or
sarldkemedel och eventuellt rehabilitering. Det finns sikert mer som jag hoppas vixer fram i
en konstruktiv dialog men jag tror man ska vara varsam med alltfor stora
organisationsfordndringar, det ar létt att sdga och sétta pd prant men kommer ta ldng tid att
genomforas. Organisationsfordandringar, om de ska genomforas, bor tydligt definiera hur
eventuellt &ndrade huvudmannaskap leder till att 16sa dagens utmaningar.

Det kdnns ocksa angeldget att det vixer fram forslag som en enig riksdag kan sta bakom.
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Sven Jonsson, patient och anhorig, vinnare av Forum for Health Policys Patientpris 2023.

Utredningen gor en fundamental miss om analysen inte inbegriper anhériga/nirstiende.
Denna grupp utgor den storsta populationen av ”virdgivare”. Anhorigas/nirstiendes
insatser sparar samhiillet ca 194 miljarder drligen. Systemstéd och annat stod till dem
ar nodvindigt.

1. Om begrinsningar i sjilva uppdraget

Uppdraget omfattar enbart den regionalt finansierade hilso- och sjukvarden och ddrmed inte
huvudmannaskapet for den kommunalt finansierade hilso- och sjukvarden. Ska man ta ett
nationellt grepp sa bor man dven utreda den kommunala delen, for att fa ett holistiskt
perspektiv som sékerstéller en jamlik, kvalitativ och &ndamélsenlig hélso -och sjukvard.
Utredningen ska ta fram forslag som ska ge ett mer effektivt hédlso- och sjukvérdssystem som
utgér fran patienter och tar hinsyn till vardens medarbetare. Men man gor en fundamental
miss om analysen inte inbegriper stdd till de anhdriga/nérstaende (Socialstyrelsens termbank,
2023). Denna grupp utgdr den storsta populationen av “vardgivare” till enskilda sjuka
invanare, sdrskilt de svagaste i samhéllet, de multisjuka med kroniska sjukdomar liksom de
dldre svart sjuka. Antal ldkare i Sverige dr ca 44 000, antal sjukskoterskor ér ca 128 600 och
antal underskoterskor ar ca 178 300'3. Jamfor det med antal anhoriga/nérstdende som ar ca 1,2
miljoner. De anhériga/nérstdendes insats sparar idag samhéllet ca 194 miljarder arligen'
(Socialstyrelsen, 2023). Systemstdd och annat stod till dem dr nodvéndigt for att klara
framtidens 6kande vardbehov.

2. Om fragan att staten helt eller bara delvis ska ta 6ver huvudmannaskapet.

Detta idr ett delikat dilemma. Tar staten 6ver delvis sa far hilso- och sjukvérden bara in en
ytterligare spelare och cirkusen kommer sannolikt fortsitta med 4n mer fordyrad byrakrati
som f6ljd. Om staten ska ta ansvaret att samordna sjukvérden mellan regionerna, sa bér man
inte skapa en ny organisation utan optimera och nyttja den organisation som redan finns och
ge dem ett 6kat mandat, till exempel Socialstyrelsen i samverkan med dvriga
sjukvdrdsmyndigheter.

Alternativet dr att ge SKR, Statens kommuner och regioner, ett utdkat mandat till att
koordinera hilso- och sjukvarden. Men dd maste SKR:s organisations-status fordndras
radikalt och 6vergé till en renodlad myndighetsfunktion med regleringsbrev och tydlig
uppfoljning regeringen.

Ska staten ta Over hela svenska hélso- och sjukvérd s& bor det innefatta all offentlig hélso- och
sjukvérd inklusive avtal med privata vardgivare. Ett pedagogiskt ansvar gentemot Sveriges
invanare méste da folja med vid uppréttande av avtal med privata vardgivare. Det giller att
kommunicera och vara transparent till vad de privata avtalen avser. Idag jamfors i folkmun
ofta effektiviteten mellan privata vardgivare och offentlig vérd trots att forutsdttningarna inte

13 saco.se, Tillgdnglig: (https://www.saco.se/studieval/yrken-a-o/lakare/ ) 2023-11-13

13 SCB.se, Tillginglig: ( https://www.scb.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/utbildning-och-
forskning/befolkningens-utbildning/analyser-och-statistik-om-befolkningens-
utbildning/pong/statistiknyhet/uppfoljning-av-sjukskoterskor-utanfor-yrket/ )2023-11-13

14 Socialstyrelsen, Integrera anhdrigperspektivet inom hélso- och sjukvarden och socialtjénsten, Nov 2023
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ar tydligt kinda. Till exempel om vardinsatsen géller for samma population; inkluderas dven
multisjuka och mer komplexa sjukdomsbilder. Med andra ord &r kravet att samtliga
jamforelseindikatorer ska erhalla hog mitbarhet, en absolut métriktighet men dven inbegripa
forbattringsbarhet. En 6kad kunskap om detta dkar individernas och samhdllets tilltro till hela
systemet oavsett vilken driftsform hilso- och sjukvarden har. Sverige ér ett litet land. Att leda
och styra vérden fran 20 olika regioner och 290 separata kommuner' kan inte vara
kostnadseffektivt. Att varden inte dr jamlik far vi kvittens pd dagligen.

Statens overgripande nationella ansvar att méal och riktlinjer garanterar att varden blir
likvirdig och haller hog kvalitet fallerar. Idag ser vi att staten inte kan leva upp till att vara en
garant fOr detta. Sannolikt eftersom staten har for svagt mandat i kravstéllande och
uppfoljning av regionernas hélso- och sjukvard.

Utredningen maste oavsett hur den statliga styrningen framgent blir, reellt sdkra att varden
uppfyller de grundléggande villkoren att hilso- och sjukvard &r jimlik, hog kvalitativ och
effektiv. For att minimera risken for politiskt kdbbel, maktbevakning mellan olika nivéer (stat,
region och kommun) byrakrati och olika styrsignaler som paralyserar virden s ér transparens
till invanaren en nddvéndig forutsittning. Redovisningar av action points, utfall av resultat 1
jamforelse till mal bor redovisas betydligt mer transparent én idag.

3. Om att Hilso- och sjukvirdslagen avser dven hilsovird och inte bara avser
sjukvard.

Hilso- och sjukvard innefattar dven prevention. Idag anvénds endast mellan cirka 4 procent
av den offentliga hélso- och sjukvardens budget till att forebygga sjukdom!® (www.pwec.se,
2023). Inom all verksamhet i samhaéllet vet man att forebyggande dtgirder kraftigt reducerar
behovet av akuta insatser. Anda har inte Hilso- och sjukvarden anammat detta tillrickligt och
omdirigerat medel alternativt tillsatt extra medel for att stirka denna effekt. Utredningen &r ett
ypperligt tillfélle att foresla omstrukturering och prioritering till formén for prevention. Fokus
pa bor ligga pd primér- och sekundirprevention, for att minska att allvarliga sjukdomar
uppstar, med stora kostnadsdkningar som konsekvens. Detta bor baseras pa kontinuerliga
kostnad-nyttoanalyser pa samtliga plan; personligt, regionalt och nationellt (samhéallsmissigt).

15 Regeringen-se, Tillgénglig: (https://www.regeringen.se/regeringens-politik/kommuner-och-regioner/ ) 2023-
11-13
16 PWC, Tillginglig: ( https://www.pwc.se/sv/branscher/halso-sjukvard/prevention.html ) 2023-11-11
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Av Margareta Haag, ordfoérande Nitverket mot cancer
Nitverket mot cancer (NMC) har sedan virt bildande verkat for en nationell vard.

Da Cancerstrategin faststilldes gjordes en dverenskommelse mellan regeringen och SKR att
RCC i samverkan skulle vara en styrande kunskapsorganisation med sex regionala RCC.
Intentionen var att de regionala RCC skulle agera i konsensus med RCC i Samverkan som
holl ihop uppdraget. Under de 13 &r som RCC 1 samverkan och de regionala RCC hanterat
strategin, kunskapsstyrningen och samverkat med varden har cancervarden dnnu inte blivit
jamlik. Regionerna anpassar vardprogram och rekommendationer och det gor att varden
skiljer sig markant fran region till region — och faktiskt &ven mellan kliniker och sjukhus 1
samma region.

Vi upplever den ojdimlika vdrden som ett stort hinder for implementering av prevention,
vaccination och screening, tidig upptickt, behandling och rehabilitering. Cancerdrabbade kan
uppleva en god vard och rehabilitering i en region dér man prioriterat bade vardprogram och
rekommendationer samt infort personcentrerad vérd och patient- och nérstdendesamverkan for
en bittre hilso- och sjukvard. I en nérliggande region erbjuds inte cancerdrabbade
rehabilitering och livskvaliteten for berorda ar dalig. Det finns en region dir man erbjuder
vérdcentraler utbildning om cancer — de andra regionerna har inte hakat pa denna for
cancerdrabbade sa viktiga del av véarden.

Sa lange regionerna fattar egna beslut om prevention, vard och livskvalitet for patienterna
upplever patienterna inte en jdmlik vird. Man fér vard efter bokforingsort. Sjukhus
konkurrerar ibland om vdrden och erbjuder inte en patient att &ka till ett sjukhus 1 en annan
region for att f4 vird om de sjdlva inte kan ge tillgang till vard. Det dr oacceptabelt att
patienter dor for att man inte ges vard i ”sin” region och det kan erbjudas vard i en annan
region.

Cancerpatienter vill inte bara ha en nationell styrning av svensk vard utan mdjlighet att
anvénda sig dven av EU:s och internationella kriterier och beslut gillande varden.
Precisionsmedicin kan ge patienter med en sdllsynt diagnos mojlighet till deltagande i
internationella kliniska studier och forskning. I dag har Sverige svart locka till sig foretag for
kliniska studier pd grund av Sveriges system med autonoma regioner och kommuner.
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