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Astma- och Allergiférbundet tackar for mojligheten att lamna ett remissvar pé utredningen
God och nara vard SOU 2020:19

For att sakerstélla en bred férankring har vi som underlag till vart remissvar genomfort en
medlemsenkét dar vi kartlagt hur vara medlemmar tycker att varden fungerar, hur de vill att
den ska fungera och vad som ar viktigast att forandra. Over 1500 personer varit med och
lamnat synpunkter pa varden i enkaten.

Omkring 40 % av Sveriges befolkning har nagon form av allergisk sjukdom. Det ar den
vanligaste kroniska sjukdomen bland barn och ungdomar i Sverige. Var tionde svensk har
astma. Hur man paverkas ar olika mellan olika personer men generellt ar astma och allergi
sjukdomar som varierar med tiden och berér stora delar av livet. Det &r ocksa sjukdomar dar
omgivningens kunskap kan vara livsviktig.

Vi har med stort intresse foljt utredningens arbete. Vi uppskattar den tydliga ambitionen om
en bred samverkan med berdrda som har funnits. Utredningen ger en bred och bra bild av
manga av de problem som de grupper vi representerar ofta méter. Men trots det breda
anslaget, det ambitidsa arbetet och den genuina viljan att se méjliga l6sningar pa
samordning nar inte utredningen anda fram. Redan under utredningstiden har det ocksa
tillsatts nya utredningar som ocksa berér samordning inom halso- och sjukvarden. Utifran
detta tror vi att det ar viktigt att fraga sig om vart hélso- och sjukvardssystem anda inte ar for
komplext med 21 olika regioner? Férutom problem med jamlik vard som finns innebar det
ocksa att varje region sjéalva ansvarar for sina forbattringsprocesser for en god och nara
vard delvis fristdende fran varann. Vi tror inte att det ar den basta I6sningen for framtidens
vard.

Brist pa fungerande vardkedjor.

Nar vi fragar vara medlemmar vad som é&r viktigast vad galler varden sa ligger fragor om
kontinuitet hogst pa agendan. Man upplever ocksa att samverkan mellan primarvard och
specialistvard brister och att dvergangen mellan barn- och vuxenvard ofta fungerar daligt.
Men var undersokning visar ocksa pa tamligen enkla atgarder som skulle underlatta
samverkan mellan vardinstanser och minska konsekvenserna av bristande kontinuitet. Att ge
personer med astma och allergi en personlig skriftlig behandlingsplan och att erbjuda en bra
patientutbildning ar varken komplicerat eller dyrt. Vi tror att ratten till ett Patientkontrakt
skulle 6ka chansen till detta. Men viktigt att komma ihag ar att d&ven om Patientkontrakt infors
riskerar problemet att kvarsta for de patienter som inte kanner till mojligheten.

En utrednings uppgift &r ju att foresla forandrad lagstiftning och for God och néra vard ligger
fokus i forslagen mycket pa hur samarbetet mellan huvudmannen ska bli battre. Mycket av
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den kunskap som utredningen tagit fram visar daremot pa just svarigheterna inom samma
huvudman exempelvis mellan primérvard och specialistvard. En stor fraga ar darfor hur vi gor
for att &ven detta ska forbattras? Dessa forbattringsmajligheter ligger ju till stor del inom
regionernas egna beslutsmandat men hur det genomfors ar valdigt olika. Samtidigt har
patienterna ratt till jamlik vard i hela landet. Har finns en inbyggd motsattning som politiken
maste ta ett ansvar for dven pa nationell niva.

Nagra av de omraden vi skulle vilja se en 6kad reglering av ar samordning av ST-lakarplatser
for att avhjalpa dagens brist pa specialister och ratten till information om patientkontrakt. Vi
tror att detta skulle dka forutsattningarna for béttre vardkedijor.

Andra férandringar som skulle underlatta ar forslag fran tidigare delbetdankanden som
exempelvis ett nationellt utformat primarvardsuppdrag vilket vi alltsa staller oss positiva till.
Var bild ar att dven ett nationellt utformat uppdrag kan tillata vissa geografiska skillnader
exempelvis for vardutbud vid vardcentraler sa lange man haller sig 6ver en viss niva. Men den
viktigaste fragan for att verkligen forbattra varden &r att halla kvar de lardomar som
utredningen redovisar och att fortsatta forbattringsarbetet dven efter att utredningens skarpa
forslag har genomforts. Forslagen i sig kommer tyvarr inte att 16sa problemen.

Vi vill ocksa lyfta fragan om tandvardens finansiering trots att det inte legat inom
utredningens mandat. Tanderna ar en del av kroppen och tandvarden bor darfor finansieras
solidariskt pa samma satt som 6vrig sjukvard, alltsd genom skatter.

Vi vill nu lyfta ndgra omraden dar vi anser att det finns behov av férandring utéver det som
utredningen foreslar.

Hur kommer det att bli med insatser som kan behdévas i skolan men som inte ar
sjukvard eller en del av elevhalsan?

Manga barn beh6ver insatser eller anpassningar som &r diagnosrelaterade. Pa en arbetsplats
hade de kanske bedomts vara arbetsmiljofragor men i skolan hamnar de latt mellan stolarna. |
basta fall formar foraldrarna skolan att agera och i ndgra regioner finns allergikonsulenter som
kan fungera som kunskapsbarare mellan vard och skola/ férskola. Det kan handla om
specialkost eller anpassad kost till alla vid luftburna allergier (tex dggfria forskolor). Det
handlar ocksa om tillgang till hjalpmedel och en miljé som behdver anpassas pga. sjukdom
eller funktionshinder. Exempelvis kan en allergisk elev paverkas av allergener som féljer med
andra barns klader. Socialstyrelsen presenterade 2013 en utredning av allergirelaterade besvér
bland barn och ungdomar i samband med deras vistelse i skola och forskola. Tyvarr finns de
flesta av de problem som lyftes kvar.

Var medlemsundersokning visar att merparten av foraldrarna till allergiska barn tycker att
skolan/forskolan inte formar ta ansvar for att all personal som behdver det ska kanna till
barnets behov. Allergiska reaktioner innebdr i ”basta” fall ”bara” onddigt lidande for barnet
och vérsta fall livsfara. Att inte ta ansvar for barnets behov strider darfor rimligen mot
Barnkonventionen.

Den nyligen startade utredning ” Sammanhallen god och néra vérd for barn och unga” SOU
2019:93 ledd av Peter Almgren som ska sarskilt titta pa barnperspektivet i God och nara vard.
Men utifran direktiven till utredningen finns det 4nda en uppenbar risk att fragor som &r
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diagnosrelaterade men som inte &r vard (eller beror elevhélsan) hamnar mellan stolarna dven
dér.
Ansvaret for skolmaten ar en sadan fraga. Idag ar det exempelvis vanligt att elever maste
lamna intyg pa att de behover specialkost pga allergi. Det &r i sig inte orimligt. Vi pa Astma-
och allergiférbundet tycker att det ar viktigt att elever far ratt till en ordentlig allergiutredning
och att allergierna foljs upp och att behoven av specialkost omprévas regelbundet. Men
problemet &r dels att det kan vara svart att fa specialkost under utredningstiden och dels att
foraldrarna ofta behover betala for intygen. Skolmaten ska alltsa vara gratis liksom
barnsjukvarden men for att ett barn ska kunna fa mat som hen kan &ta kostar det pengar. Det
ar upp till varje region att besluta om att avgiftsbeldgga intygen och upp till varje skola (eller
skolhuvudman) om de vill krdva dem. Det &r inte en rimlig ordning.

En annan fraga som ofta ar besvarlig ar nar barn behdéver hjalp att ta medicin under
skol/férskoletid. Ofta fungerar det bra men tyvarr ar det langt ifran alltid sa. Det saknas idag
regelverk for hur skolan ska hantera lakemedlen, vilken information som foréldrarna ska ge
och vilka rutiner som ska finnas for att sakerstalla att barnet far lakemedlen. Allt
informationsansvar ligger ocksa pa foraldrarna. Varden har ingen skyldighet att bidra med
information och den enskilde rektorn ansvarar helt for skolans rutiner. Vi anser att detta ger
en for stor osakerhet och lagger ett orimligt ansvar pa foraldrarna. Vi vill darfor se ett
tydliggorande av vardens ansvar att samverka med skolan kring barns egenvard samt ett
tydliggdrande av skolans skyldigheter till dokumentation (exempelvis av vem och nér ett
lakemedel getts).

Det finns ett uppdrag till Socialstyrelsen att ta fram mallar for lokala 6verenskommelser om
exempelvis hjalpmedel i skolan. Inte heller den utredningen hanterar éverenskommelser om
exempelvis skolmat och allergisékra skolor/férskolor. En reflektion kring det uppdraget ar
ocksa att ett system inte borde vara sa komplicerat att det beh6vs nationella mallar for lokala
overenskommelser. Vore det inte battre att lagar och férordningar tydliggér vad som galler?
Vi ser positivt pa lokala anpassningar nar de sker utifran att behoven hos patienterna/brukarna
skiljer sig men sa ar tyvarr ofta inte fallet.

Sa trots Utredningen om God och Néra vard samt de kompletterande utredningarna och
uppdragen riskerar flera fragor som berér samverkan mellan vard och skola alltsa att hamna
mellan stolarna. Vart forslag ir déarfor att direktiven for utredningen ” Sammanhallen
god och nira vard for barn och unga” kompletteras sa att det blir tydligt att detta ingar.

Hur patienters erfarenheter ska tas till vara

Utredningen lyfter att en av framgangsfaktorerna for att lyckas skapa en god och nara vard &r
att patienter gar fran att vara mottagare av vard till att bli medskapare. Har vill vi betona att
patienter sjalvklart ar medskapare redan idag. Storre delen av den vard som en patient far ges
ju av henne sjalv.

Slutbetankandet tar ocksa (i avsnitt 3:2:1) upp att patientmedverkan ska ske utifran patientens
situation och inte utifran vardens organisering. Men vi vill lyfta fram behovet av att faktiskt
gora bade ock.

Hur personcentrerad man an lyckas att gora varden kommer den énda beh6va ha en viss
organiserad struktur. Det kommer innebéra att risken att patienten kommer i klam mellan
vardnivaer och huvudman kommer att finnas aven i framtiden. Vi menar darfor att det inte
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finns en motsattning mellan att se patienten som expert pa sin egen sjukdom och ha en
organiserad patientsamverkan dar man inhamtar asikter om organisation osv.
Men vi tycker att det finns en 6kande tendens att man valjer att organisera brukarmedverkan
utifran enskilda patienters erfarenheter. En patients erfarenhet ar naturligtvis alltid sann men
behdver inte vara karakteristisk for varden. Vi anser darfor att det dven i framtiden ar viktigt
att samverka med oss patientorganisationer. Vi kan pa ett strukturerat sétt fanga in manga
patienters erfarenheter och darfor formedla mer synpunkter pa mer generella brister &n en
enskild patient. Daremot anser vi att det ar viktigt att patienten far en tydligare roll som expert
pa sig sjalv och sin situation. Vi tror ocksa att en strukturerad patientsamverkan ar ett satt att
motverka de socioekonomiska skillnader i tillgang till vard som finns idag.
Vi foreslar darfor att man lyfter upp vikten till saval patientmedverkan i utformningen
av den egna varden som vikten av att ta tillvara den erfarenhet och kunskap som
landets patientorganisationer star for.

Samordning av specialistutbildning

Vi delar helt utredningens syn pa att framtida kompetensforsorjning ar grundlaggande for att
kunna genomfora forandringar av vardstrukturer och ge en mer jamlik vard i hela landet. Men
utredningen lamnar inga férslag med anledningen av bristen pa exempelvis specialistldkare
utan hanvisar till det nyinrattade Nationella vardkompetensradet. Tyvarr befarar vi att radet
riskerar att bli tandldst om det inte ar? (ligger inom?) regionernas skyldigheter i att bidra till
kartlaggning och samordning tydliggdrs. Det galler saval for att nationellt kartlagga
kompetensbehov som for att samordna antalet utbildningsplatser. Sarskilt viktigt ar det for
antalet ST-platser eftersom besluten idag inte ens samordnas inom sjukvardsregionerna.

Att det &r sa stor brist pa specialistlakare att det paverkar patienternas majlighet att fa vard har
varit kand lange. Forutom att bristen forsvarar for vardreformer och leder till 6kade kostnader
i samtliga regioner har det inte lett till frivillig samordning hittills. Vi tror darfor att
lagstiftning pa omraden behovs.

Vi foreslar darfor att regionernas skyldighet att medverka till kartlaggning av
kompetensbehoven samt skyldighet att samverka for att tillgodose de kompetensbov
som finns lagstadgas.

Tydliggor ratten till information om patientkontrakt.

Vi ocksa ser mycket positivt pa att patientens rétt till ett patientkontrakt regleras. Vara
medlemsundersokningar visar att halften av de svarande? inte ens har en personlig
behandlingsplan trots att saval astma som allergi ar sjukdomar dar lakemedelsdoser behéver
justeras beroende pa hur symtomen varierar. Sarskilt for astma ar en personlig
behandlingsplan ndédvandig. Om inte personer med astma inte ens har behandlingsplaner idag
sa behovs det nog tyvarr en reglering for att fa genomslag for patientkontrakt.

Men liksom sa ofta annars ar kunskap makt. Vi anser darfor att det aven finns ett behov av
att reglera skyldigheten att informera patienten om dess rattigheter. Risken ar annars att
de patienter som bast behdver ett patientkontakts inte kanner till att méjligheten finns och
darfor inte kréaver det.
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Inrattande av nationellt kunskapscentra

Astma-och allergiforbundet driver fragan att starta ett nationellt kunskapscentrum for
Fodoamnesintolerans. Vi vill ha en samordning mellan de myndigheter som hanterar regler
kring livsmedel och mathantering och vilken paverkan detta har pa personer som lider av
fododmnesintolerans. Under detta arbete har vi undersokt hur processen kring bildandet av de
nationella kunskapscentra som faktiskt finns har sett ut. VVad vi kan se ar den gemensamma
namnaren for dem &r att processen kring hur de bildats har sett olika ut.

Flera av dem, exempelvis Nationellt centrum for kvinnofrid har haft stor betydelse for
vardens utveckling och kunskap och forutsattningarna till jamlik vard i hela landet 4ven om
de inte har vardfragor som sin enda uppgift.

Vi tror att Nationella kunskapscentra skulle ha betydelse for flera omraden dar vard, skola och
myndigheter (ofta flera) &r involverade. Stora delar av de kostnader som ett kunskapscentrum
medfor finns redan idag men utspritt pa olika aktorer. En samordning i kunskapscentra
innebér nog inte lagre kostnader men exemplen visar att effekterna per satsad krona okar.

Kan man tvingas till hemsjukvard?

En fraga som har framkommit under vart interna arbete med utredningen &r vilka rattigheter
man som patient har att neka vard i hemmet? Och om man nekar till det innebar det da att
man riskerar att helt bli utan vard? Sjukvardens resurser ar begransade och manga ganger ar
vard i hemmet att foredra ur saval vardens som patientens synpunkt. En patient har forstas
ratten att neka halso- och sjukvardspersonal tilltrade till sitt hem men innebér det da att
varden har en skyldighet att i sa fall erbjuda en annan vardform? Vi anser att det har ar en
fraga som ar viktig att klargéra men samtidigt vill vi betona att personer med astma och
allergi efterfragar en storre mojlighet till vard och uppféljning i hemmet.

Samma sak galler digitala vardbesok. Var medlemsundersokning visar att det finns en stor
potential i digital vard, sarskilt for uppfoljning och 6kad kontinuitet. Eftersom personer med
astma- och allergi kan paverkas av dofter och allergener som finns pa andra patienters klader
upplever manga det som positivt att kunna erbjudas vard utan fysiskt besok. Men aven har vill
vi betona valfriheten.

% nihee, Oga/wmm/

Maritha Sedvallson
Ordférande Astma-och allergiférbundet
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