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Inledning

En viktig del i ett strategiskt grundarbete handlar om att analysera sin omvarld, for att forsta
organisationens framtida roll, bade vilka utmaningar den kommer stéllas infér och vilka
mojligheter till utveckling som finns. Det géller dven att ha formaga att vardera
organisationens styrka och svaghet i férhallande till omvéarldens forandringar, for att kunna
prioritera och ta strategiska beslut som starker organisationens framtida position i en
foranderlig omvarld.

Overgripande fragor som bor diskuteras i samband med en omvirldsanalys:

. Vilken roll och unikt uppdrag har vi utifran nya utmaningar?

. Vad kommer medlemmar/malgruppen att efterfraga i framtiden?
J Hur attraherar ”var idé” bast nya medlemmar, givare och aktiva?
J Var gar vara avgransningar for vad vi inte ska erbjuda?

Denna rapport behandlar omvarldsanalys inom omradet vard och forskning. Fragor man kan
stalla sig efter att ha |ast igenom rapporten ar:

. Vad betyder de har férandringarna for oss och var verksamhet?
. Vad &r var styrka/svaghet i forhallande till det som tas upp i rapporten?

Rapporten ar uppbyggd i tva huvuddelar; Vard och héalsa samt Forskning. Varje del avslutas
med sammanfattning/slutord. Under vissa kapitel finns diskussionsfragor eller ett
diskussions- och reflektionsavsnitt. Det finns ett sarskilt avsnitt som diskuterar mojliga
konsekvenser for oss och var verksamhet i slutet.

Kort sammanfattning

Traditionellt har halso- och sjukvarden i Sverige (och resten av varlden) haft tyngdpunkten pa
sjukvard snarare an halsovard eller hilsoframjande arbete. Det har dven Astma- och
Allergiforbundet haft nar det galler den egna verksamheten och sarskilt inom
paverkansarbetet nar organisationen utformat politiska krav.

Bland annat tack vare forskning och nya medicintekniska innovationer pagar just nu ett skifte
inom sjukvarden dar halsovard och hilsoframjande insatser far ett storre inflytande. Det &r
en stor omdaning som sker och som kommer paverka sjukvarden, politiken och ideella
organisationer som arbetar med funktionshinder/funktionsratt, kroniska sjukdomar eller
andra halsofragor.

Det finns tre tydliga trender som praglar omdaningen av svensk halso- och sjukvard:

1. Fran sjukvard till friskvard; Prevention och forebyggande insatser kommer fa 6kad
betydelse jamfért med idag dar sjukvard for det mesta handlar om att bota sjukdom
och lindra symtom.

2. Fran sjukhusmiljo till hemmilj6; Sjukvard for patienter med kronisk sjukdom flyttar ut
fran sjukhusen och in i hemmet och telefonen alltmer. Eller kanske snarare en
forflyttning fran vard pa en fysisk plats till vard via digitala plattformar.



3. Fran generell till individuell vard; Allmanna rad och breda behandlingar har till viss
del redan borjat erséttas till forman for individanpassad vard, men kommer dn mer
att ersattas av fler personspecifika rad och skraddarsydd personcentrerad vard (aven
kallat precisionshalsa eller precisionsmedicin).

Det ar skillnad pa hur vart hélsotillstand ar och hur vi mar. Det finns manga andra aspekter
att ta hansyn till som avgoér hur vi faktiskt mar, med eller utan sjukdom/symtom pa sjukdom.
Psykologiska aspekter och vart eget sinnelag har stor inverkan pa hur vi mar. Halsa och
valbefinnande ar alltsa komplexa fenomen som inte helt enkelt kan definieras eller brytas ner
till att enbart handla om kliniska behandlingar eller medicinering av kroppsliga symtom och
bio-genetiska sjukdomsorsaker.

Precis som varden behover utvecklas for att se en patient som en hel manniska fast med
individuella behov, sa behéver dven organisationer som ska foretrada patienter utvecklas for
att sjalva hantera denna komplexitet i sin egen verksamhet, oavsett om det galler
medlemsaktiviteter, framja forskning eller formulera och driva politiska krav.

En viktig komponent i denna omstallning ar ny kunskap, kunskap som kommer genom
forskning och att sprida ny kunskap och omvandla forskningsframsteg till praktik. Sverige har
en lang tradition som framstaende forsknings- och kunskapsnation och goda férutsattningar
att fortsatta vara det. Det satsas mycket resurser pa forskning och utveckling, vi har
valfungerande myndigheter och det finns en tillit till, och vilja, bland befolkningen att delta i
forskning. Men det ar inte av naturen givet att Sverige alltid kommer vara en stark
forskningsnation och det finns tendenser till att Sverige tappar position, sarskilt i jamforelse
med manga nya framvaxande ekonomier.

En viktig aspekt i att driva forskning eller framja forskning politiskt ar att se forskningen som
gransoverskridande (bade geografiskt och mellan vard och akademi). Forskning &ar och har
blivit en alltmer gransoéverskridande verksamhet som kraver internationellt samarbete. Likasa
ar forskningen beroende av patientféretradare som foretrader sina malgruppers intressen
och patienter som har tilltro till myndigheter eller forskare och som vill dela sin hadlsodata
eller delta i kliniska studier. | Sverige ligger fortroendet for just medicinsk forskning pa en hog
niva och har 6kat sen 2020. Samtidigt finns utmaningar i form av delat huvudmannaskap
(akademi-vard) och att vissa grupper, framst de med lag utbildningsniva har en lagre tillit ill
alla typer av forskning. En annan utmaning ar att framja fler karriarvagar for
forskare/vardpersonal och en mer gynnsam forskningsmiljé som genererar fler forskare inom
allergiomradet i framtiden.



Omvdrldsspaning: Vard och hdlsa

Vad ar halsa och vad ar det som avgor hur vi mar?

En traditionell biomedicinsk beskrivning av hdlsa ar att det ar franvaro av sjukdom. Halsa ar
med denna definition nar den kliniska statusen ar frisk, alla delar av manniskan fungerar som
de ska och det inte finns ndgra symtom pa sjukdom. Nackdelen med denna teori ar att den
ser en manniska i forsta hand som en biologisk organism och inte som en person med en
relation till sig sjalv eller sin biologiska organism.

En annan mer humanistisk beskrivning av hdlsa handlar om att se manniskan som en hel och
komplex varelse dar relationer, intentioner, funktionsniva, formaga att uppna sina livsmal etc.
ses som viktiga faktorer for att definiera halsa. Inom den humanistiska teorin finns det sedan
flera olika specifika undervarianter. P4 webbsajten KBT i primarvarden har de fortjanstfullt
listat ett antal sadana undervarianter eller ansatser pa hur man kan definiera halsa:

Holistisk syn Hélsa handlar om i vilken utstrackning en manniska under rimliga
forutsattningar har férmaga att kunna férverkliga det som ar
viktigt i livet.

Ekologisk syn Halsa omfattar det tillstand dar positiv interaktion rader mellan

individen och dennes fysiska, psykiska och sociala omgivning.
Behavioristisk syn Halsa ar nar en manniska trivs och mar bra genom sitt beteende.

Teologisk syn Halsa ar att uppleva att det finns en mening med livet, men
innebar inte nddvandigtvis franvaro av sjukdom eller handikapp.

Salutogen syn Halsa uppkommer da individen har en kdnsla av sammanhang
(KASAM) vilket handlar om att se sin livssituation som begriplig,
hanterbar och meningsfull.

Hamtat fran: Perspektiv pd hilsa — KBT i Priméarvarden (kbtiprimarvarden.se)

Oavsett vilken syn du sjalv foredrar eller vilken syn som en organisation lutar at, finns det
bestamningsfaktorer som paverkar eller rent av avgor var halsa positivt eller negativt.

Sa har skriver Folkhdlsomyndigheten (FOHM) pa sin hemsida (Hélsans bestdmningsfaktorer —
Folkhilsomyndigheten (folkhalsomyndigheten.se)) angaende vad som avgor var halsa:

"Manga faktorer paverkar oss nar vi vaxer upp, utbildar oss och arbetar och dar vi bor och
lever. De kallas halsans bestamningsfaktorer. Samhallsplanering har en viktig roll for jamlik
hélsa och hallbar utveckling.”

Halsans bestamningsfaktorer brukar illustreras med en modell som kallas for
regnbagsmodellen:

"Ett satt att beskriva vad som paverkar halsan och dess fordelning i befolkningen ar
Whiteheads och Dahlgrens regnbagsmodell.


https://kbtiprimarvarden.se/teori-och-vetenskap/perspektiv-pa-halsa/
https://www.folkhalsomyndigheten.se/om-folkhalsa-och-folkhalsoarbete/tema-folkhalsa/vad-ar-folkhalsa/sociala-bestamningsfaktorer/
https://www.folkhalsomyndigheten.se/om-folkhalsa-och-folkhalsoarbete/tema-folkhalsa/vad-ar-folkhalsa/sociala-bestamningsfaktorer/

Langst in i modellen (Bild 1) finns faktorer som vi inte kan paverka, som alder, kén och arv. Ett
lager handlar om sociala natverk och stéd, som ar sarskilt viktiga under uppvaxtaren. De
ovriga lagren behandlar levnadsvanor, levnads- och arbetsférhallanden och ytterst generella
forhallanden i samhallet. Regnbagsmodellen klargor att det finns ett samspel mellan olika
lager, exempelvis paverkas levnadsvanor av sociala normer, natverk och levnadsférhallanden,
som i sin tur paverkas av socioekonomiska forhallanden. Livsvillkor paverkas dven av dels
individuella val, dels politiskt styrda beslut.”

Hamtat fran: Hilsans bestdmningsfaktorer — Folkhilsomyndigheten (folkhalsomyndigheten.se)
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Bild 1, Hdlsans bestémningsfaktorer enligt Whiteheads och Dahlgrens regnbdgsmodell


https://www.folkhalsomyndigheten.se/om-folkhalsa-och-folkhalsoarbete/tema-folkhalsa/vad-ar-folkhalsa/sociala-bestamningsfaktorer/
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Bild 2; En annan mer detaljerad variant av regnbdgsmodellen

Det modellen visar ar att en stor del av var halsa bestdms av faktorer som vi kan paverka pa
olika satt, de &r inte enbart styrda av vart genetiska arv eller saker som ligger utanfor var
kontroll, mojligtvis utanfor en enskild individs kontroll men inte utanfér manniskans kontroll.
Folkhdlsomyndighetens utgangspunkt ar alltsa att folkhalsopolitiken bor utformas med malet
att minska klyftorna eller ojamlikheten i halsa inom en generation, med sikte pa de faktorer
som faktiskt gar att paverka genom politiska beslut.

”Bakgrunden till denna utgangspunkt ar att hdlsa, bade generellt och specifikt for manga av
vara vanligaste sjukdomar, paverkas av de férhallanden, villkor och miljoer som manniskor
lever i. Det handlar om férhallanden som gar att paverka genom bland annat politiska
insatser, till exempel inom valfardsomradet som socialférsakringens utformande. Samtidigt
kan en del val med betydelse for halsan uppfattas ligga narmare individen, till exempel nar
det géller vissa hilsobeteenden. Aven har kan samhillet paverka, exempelvis genom
lagstiftning om rokfria miljoer, hastighetsbegransningar i trafiken samt aldersgranser och en
aktiv prispolitik for alkohol och tobak.”

(Hamtat fran rapporten Folkhalsan i Sverige 2023, av FoHM, sid 17, Finns att ladda ner hér:
Folkhilsan i Sverige — Arsrapport 2023 — Folkhilsomyndigheten (folkhalsomyndigheten.se))

| det forsta citatet fran FOHM:s hemsida menade de att samhallsplaneringen spelar roll for
var hélsa. ”Samhallsplanering har en viktig roll fér jamlik halsa och hallbar utveckling.”

Lite langre ner pa samma sida forklarar de vad de menar:


https://www.folkhalsomyndigheten.se/publikationer-och-material/publikationsarkiv/f/folkhalsan-i-sverige-arsrapport-2023/

"1 den fysiska, byggda miljon handlar det t ex om att ha tillgang till en bostad av god kvalitet,
att ha en bra boendemiljé utan skadliga luftféroreningar och stérande buller, med tillgang
och narhet till natur och grénomraden, till samhallsservice och kultur. Tillgang till en bra
skolmiljo inne och ute ar en ytterligare viktig forutsattning for att framja jamlikhet i halsa.”

Som en foljd av detta blir ett viktigt mal for allt folkhalsoarbete att minska ojamlikheten i
halsa. For att gora det behover bade hdlsofrdmjande arbete (som bygger pa kunskap om vad
som far manniskor att ma bra), sjukdomsférebyggande arbete (som bygger pa kunskap om
vad som orsakar ohalsa och sjukdom) och vdrdinsatser vid sjukdom bli mer jamlika, mellan
olika grupper i befolkningen och mellan olika individer. Ett aktivt folkhdlsoarbete bestar
saledes av tva olika delar som kompletterar varandra, dar varden ska ses som ett eget separat
omrade med andra forutsattningar.

1. Hdlsofrdmjande metoder for att starka manniskors fysiska, psykiska och sociala
valbefinnande. Det gors enligt FOHM genom att “starka tilltron till den egna férmagan
och 6ka kontrollen 6ver den egna halsan”.

2. Sjukdomsfoérebyggande metoder for att minska risken for sjukdom och férhindra
aterinsjuknande eller utveckling av sjukdom. Det gors enligt Socialstyrelsen t.ex.
genom andrade levnadsvanor, sasom att sluta roka, bérja motionera och dta mer
halsosamt. Detta galler i synnerhet olika typer av kroniska sjukdomar sasom hjart-
karlsjukdomar, diabetes, astma m.fl. sjukdomar.

”Det ar manga nationella myndigheter som direkt eller indirekt ar viktiga aktorer for att na
det nationella folkhalsopolitiska malet. Vissa av omradena ligger till stor del inom
folkhalsopolitikens eget mandat och budget, till exempel arbetet med fragor om alkohol,
narkotika, dopning, tobak, spel och hiv/aids. Andra centrala politiska omraden ar exempelvis
utbildning, arbetsmarknad, arbetsliv, demokrati och bostader. Kopplingen till hdlso- och
sjukvardspolitiken &r forstas ocksa stark.”

Hamtat fran: Vem gor vad inom folkhilsoomrddet — Folkhdlsomyndigheten

(folkhalsomyndigheten.se)

Folkhéalsopolitiken har atta olika malomraden som spanner 6ver olika sektorer och dar olika
offentliga aktoérer har ansvar:

e Det tidigare livets villkor

e Kunskaper, kompetenser och utbildning

e Arbete, arbetsforhallanden och arbetsmiljo

e Inkomster och forsérjningsmaijligheter

e Boende och narmiljo

e Levnadsvanor

e Kontroll, inflytande och delaktighet

e En jamlik och hédlsoframjande halso- och sjukvard

FoHM illustrerar de atta malen likt en blomma:


https://www.folkhalsomyndigheten.se/om-folkhalsa-och-folkhalsoarbete/tema-folkhalsa/vem-gor-vad/
https://www.folkhalsomyndigheten.se/om-folkhalsa-och-folkhalsoarbete/tema-folkhalsa/vem-gor-vad/

Figur 2. Halsans forutsattningar indelade i &tta malomraden utifrédn det folkhalsopolitiska
ramverket.
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En god och jamlik hdlsa - atta malomraden

Vara levnadsvanor paverkar risken for manga av de sjukdomar som bidrar mest till
sjukdomsbdérdan 1 Sverige 1idag, och livsvillkoren och levnadsforhallandena
paverkar mojligheten till hdlsosamma levnadsvanor. Olika politiska beslut paverkar
vidare befolkningens livsvillkor och levnadsforhallanden. Sambanden &r komplexa
och samma bestdnmingsfaktorer kan ligga till grund f6r flera olika hélsoutfall.

Hamtat fran: Folkhélsan i Sverige 2023, av FOHM, sid 14. Rapporten finns att ladda ner har:
Folkhlsan i Sverige — Arsrapport 2023 — Folkhalsomyndigheten (folkhalsomyndigheten.se))

Diskussionsfragor:

e Pg vilket sdtt har dessa omrdden med Astma- och Allergiférbundets
mal/verksamheter att géra, eller kanske skulle kunna pdverka oss och vart politiska
pdverkansarbete? Ar fler omrdden dn just hélso- och sjukvdrden intressanta for oss
och vdra mdlgrupper?

e Skulle Astma- och Allergiférbundet vara betjéint av att pd liknande sétt ta fram
strategiska mdlomraden fér ett friskt liv pa lika villkor fér vara malgrupper?

e Ska det vara mdl som dr kopplade till folkhdlsopolitikens malomrdden, Agenda 2030,
FN:s konvention om rdittigheter for personer med funktionsnedsdttning?

Halso- och sjukvard — En introduktion

Ett av de atta omradena for en god och jamlik hélsa enligt FOHM var en jamlik och
hélsoframjande halso- och sjukvard, ett omrade som enligt samma myndighet stack ut lite,


https://www.folkhalsomyndigheten.se/publikationer-och-material/publikationsarkiv/f/folkhalsan-i-sverige-arsrapport-2023/

kanske ur deras synvinkel ocksa eftersom det ar en annan myndighet som har ansvar for att
styra och félja upp svensk sjukvard, namligen Socialstyrelsen.

Men innan vi fortsatter behover vi kanske forsta lite mer om vad som menas med hélso- och
sjukvard egentligen?

For att definiera det kan vi titta pa vad Halso- och sjukvardslagen (HSL) sager:

"1 HSL definieras halso- och sjukvard som atgarder for att medicinskt forebygga, utreda och
behandla sjukdomar och skador. Aven sjuktransporter och omhiandertagandet av avlidna
ingar. Den som har storst behov ska ges foretrade till halso- och sjukvarden.”

(Hamtat fran: Halso- och sjukvardslagen - Patientsdkerhet (socialstyrelsen.se))

Det ar alltsa en tyngdpunkt, bade i lagen och i praktiken, mot just sjukvard, att behandla
sjuka och skadade dar behov ska ga fore andra faktorer nar det galler tillgang till vard. Detta
blir sarskilt viktigt att komma ihag nar vi sen ska titta pa de trender som just nu sker inom
hédlso- och sjukvarden, inte bara i Sverige utan i stora delar av varlden.

| Sverige drivs halso- och sjukvard framst i de 21 regionernas regi (tidigare landsting). Politiskt
tillsatta politiker inom landstingsfullméaktige beslutar om budget och omfattning av varden.

De 21 regionerna ar i sin tur indelade i sex sjukvardsregioner. ”Varje sjukvardsregion har
nationellt ansvar inom systemet for kunskapsstyrning. Bland annat har de uppdelat
sjukvardsregionalt vardskap for samtliga nationella programomraden.”

(Hamtat fran: Sjukvardsregional nivd | Kunskapsstyrning vard | SKR (kunskapsstyrningvard.se))

Har ar en lista pa de sex sjukvardsregionerna med vilka 1an som ingar samt ansvar/vardskap
inom de olika nationella programomradena (NPO):

e Norra sjukvardsregionen
(Norrbotten, Jdmtland-Hdrjedalen, Visterbotten, Vésternorrland);
Cancer, endokrina sjukdomar, levnadsvanor.

e Sjukvardsregion Mellansverige
(Géivleborg, Dalarna, Uppsala, Vidrmland, Orebro, Vistmanland, S6dermanland);
Akut vard, hjart-karlsjukdomar, dldres halsa och palliativ vard, 6ron-, ndsa- och
halssjukdomar.

e Sjukvardsregion Stockholm-Gotland
(Stockholm, Gotland);
Hud- och kdnssjukdomar (bl.a. psoriasis och atopiskt dermatit), infektionssjukdomar,
medicinsk diagnostik, reumatiska sjukdomar, séllsynta sjukdomar, 6gonsjukdomar.

e Vistra sjukvardsregionen
(Véstra Gotaland, norra delen av Halland);
kirurgi och plastikkirurgi, lung- och allergisjukdomar, mag- och tarmsjukdomar,
psykisk halsa, rorelseorganens sjukdomar.

e Sydostra sjukvardsregionen
(Ostergétland, J6nképing, Kalmar);
Barns och ungdomars halsa, kvinnosjukdomar och forlossning, perioperativ vard,
intensivvard och transplantation, rehabilitering, habilitering och forsdkringsmedicin.



https://patientsakerhet.socialstyrelsen.se/lagar-och-foreskrifter/centrala-lagar/halso--och-sjukvardslagen/
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/omkunskapsstyrning/organisation/sjukvardsregionalniva.71428.html

e Sodra sjukvardsregionen
(Skdne, Blekinge, Kronoberg, sédra delen av Halland);
Nationellt primarvardsrad, nervsystemets sjukdomar, njur- och urinvagssjukdomar,
tandvard.

Las mer om detta pa:

Sjukvardsregional niva | Kunskapsstyrning vard | SKR (kunskapsstyrningvard.se)

Sjukvardsregion — Wikipedia

Strukturen med nationella programomraden (NPO) speglas i de sex sjukvardsregionerna. Dar
finns samma struktur i form av sjukvardsregionala programomraden (RPO). Huvudsaklig
uppgift for RPO &r att i samarbete med de regionala strukturerna:

e genomfdra behovsinventering och bidra till det nationella programomradets
behovsanalys och omvarldsbevakning

e initiera fragor for nationell samverkan

e skapa sjukvardsregionala tillampningar av nationella kunskapsunderlag och
beslutsstod

e bista regionala strukturer med att ta emot, anpassa och omsatta nationell kunskap for
att den ska na ut till patientmotet

e stddja spridning och inférande av basta mojliga tillgangliga kunskap

e integrera och skapa forutsattningar for de nationella kvalitetsregistren som en del av
kunskapsstyrning i halso- och sjukvarden

e samverka med regional registercentrumorganisation

e utfora specifika sjukvardsregionala uppdrag

Hamtat fran: Sjukvardsregional niva | Kunskapsstyrning vard | SKR (kunskapsstyrningvard.se)

Just nu pagar en statlig utredning som handlar om ifall den politiska styrningen av svensk
sjukvard istallet ska tas 6ver av staten (Ett helt eller delvis statligt huvudmannaskap fér hilso- och
sjukvarden - Regeringen.se). Syftet ar att analysera for- och nackdelar med ett storre statligt
ansvar for varden och utredningen ska dven foresla en genomférandeplan hur staten stegvis
helt eller delvis kan ta 6ver huvudmannaskapet fér varden. Uppdraget ska redovisas senast
den 2 juni 2025. Resultatet av utredningen kan komma att férandra hela det politiska
landskapet inom vilket varden idag verkar.

Oavsett vad utredningen kommer fram till sa star det klart att en organisation som foretrader
patienter i fragor som ror vardpolitik kommer behdva en storre intern samordning och en
uppdelning eller kunskapsdelning for att pa basta satt fa genomslag for sina politiska forslag.

Det racker till exempel inte med att en niva inom ett forbund driver en viss linje, alla nivaer
behdéver driva samma linje, samtidigt och med samma metodiska uthallighet och samma
professionella och val underbyggda argumentation (eller atminstone ha gjort en strategisk
analys av vilka fragor man driver var och varfor). Dessutom bor politiska forslag vara
forankrade hos malgruppen och fortroendevalda for att fa legitimitet hos just de som
organisationen ska féretrada. Detta kraver bade en disciplin i alla led (alla fortroendevalda
och anstallda) inom organisationen och en framforhallning for att kunna forankra forslag i
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https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/omkunskapsstyrning/organisation/sjukvardsregionalniva.71428.html
https://sv.wikipedia.org/wiki/Sjukv%C3%A5rdsregion
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forvag, men kanske ocksa en viss kunskap hos de som beslutar i organisationen eller som
foretrader organisationen inom ett organ dar framtidens sjukvard utformas eller
implementeras.

Nar samhallet, medborgare och patienter stéller hogre krav pa politiker och svensk sjukvard,
maste man samtidigt kanske vara beredd pa att kraven dven kan hojas pa civilsamhallets
organisationer, att kravnivan liksom “spiller dver” pa andra sektorer an den offentliga och
privata sektorn. Kraven kan komma underifran, fran medborgare och medlemmar inom den
egna organisationen. Men kraven skulle ocksa kunna komma ovanifran, fran politiker,
offentliga organ och beslutsfattare eller andra potentiella samarbetspartners. Kraven skulle
till exempel kunna handla om 6kad professionalitet i allmanhet, samarbetsformaga, formaga
att utforma gemensamma projekt och forslag till I6sningar, projektledningsférmaga,
kommunikativ formaga, foretradarformaga (att vara en kompetent patient, da ofta med en
bredare kunskap dan bara om sin egen diagnos och livssituation).

Avslutningsvis och sammanfattningsvis kommer har en pedagogisk och oversiktlig
beskrivning av de olika politiska nivaerna vi har i Sverige och deras ansvar vad galler hélso-
och sjukvarden som ar hamtad fran Wikipedia:

Staten: Staten ar ansvarig for den overgripande héalso- och sjukvardspolitiken samt, via
Socialstyrelsen, for tillsynen av all halso- och sjukvard i riket. Sedan 2013 ar Inspektionen for
vard och omsorg, IVO, ansvarig for tillsynen.

Region: Regioner ansvarar for att organisera varden sa att alla medborgare har tillgang till en
god vard.

Kommunerna: Kommunerna ansvarar for vard av dldre samt stod och service till dem som &r
fardigbehandlade och utskrivna fran sjukhusvard. Kommunerna ansvarar ocksa for boende,
sysselsattning och stdd till dem med psykiska funktionsnedséattningar.”

(Hamtat fran: Halso- och sjukvard — Wikipedia)

Vardens utmaningar och I6sningar

Den férvandling som den svenska varden just nu befinner sig i ar likvardig med den
forvandling som teknologin har genomgatt under 1900- och 2000-talet eller med den
industriella revolutionen under 1800-talet.

En verksamhetschef pa Karolinska Universitetssjukhuset beskrev det sa har under ett
seminarium i Almedalen 28 juni 2023:

"Transformation ar svart. Vi ska gbra nagot som ar extremt svart pa kort tid. /.../
Omstruktureringen av dagens vard ar som att jamfora med industrialiseringen, vi har inget
val att stdlla oss vid sidan om, det ar en superkraft som bara kommer dundra fram.”
-Katarina Meijers, Verksamhetschef Omvdrdnadsomrdde Solna pd Karolinska
Universitetssjukhuset.

Hamtat fran: Férenkla i alla led — kan sjukvarden ricka till fler utan mer resurser? | Almedalsveckan
Play
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En av de storsta utmaningarna ar att vi lever allt langre och att manga darfér kommer fa eller
leva langre med kroniska sjukdomar, ibland med fler @n en diagnos hos samma person och
ofta under manga ar.

"Enligt Myndigheten foér vard- och omsorgsanalys kan 80—85 procent av sjukvardens
kostnader knytas till vard av personer med kroniska sjukdomar. | stort sett varannan vuxen
har minst en kronisk sjukdom och var femte av dem under 20 ar. Av de som dor av en kronisk
sjukdom har 90 procent en sjukdom som ar majlig att forebygga.

Varden maste alltsa anpassas till ett sjukdomspanorama allt mer dominerat av kroniska
sjukdomar. Hit hér exempelvis diabetes, hjart-karlsjukdom, lung-sjukdomar som astma och
KOL, cancer, ledsjukdomar, smarta och psykisk ohalsa. | och med att allt fler lever allt langre
kommer ocksa allt fler att under Iang tid leva med kronisk sjukdom, och inte bara med en
utan med flera sjukdomar samtidigt.”

(Hamtat fran rapporten “Hélso- och sjukvarden ar 2035”, utgiven av SKR 2016, sid 8)

| samma rapport kan man dven lasa att det ar tankt att detta ska ske genom en 6kad
digitalisering av varden:

"Varden behover anpassas till ett sjukdomspanorama dar kroniska sjukdomar dominerar
samtidigt som en ohallbar kostnadsutveckling maste brytas. Det kraver stora forandringar
och darmed manga svara beslut. Ny teknik i form av digitalisering kommer att vara det
viktigaste verktyget for effektivisering av varden. Digitaliseringen erbjuder nya mojligheter
nar det galler prevention, upptackt, diagnos och behandling. Digitaliseringen har dock aven
en del andra effekter. Verksamheter kommer att stangas. Arbetssatt och organisation
foérandras. Arbetsuppgifter kommer att vaxlas mellan personalgrupper och dven tas éver av
patienter och datorer. Yrken forsvinner och nya tillkommer. Maktférhallanden mellan olika
personalgrupper paverkas liksom maktbalansen mellan patienter och personal.
Digitaliseringen kommer att ge invanare och patienter storre inflytande Gver sin egen hélsa
och vard.

Om arbetet inom varden fortsatter som idag kommer vare sig finansieringen, vardplatserna,
personalen eller andra resurser att vara tillrackliga. Det talar for att varden, som andra
branscher, kommer att ta de stora stegen mot mer digitalisering det ndrmaste decenniet.”

(Hamtat fran: rapporten “Halso- och sjukvarden ar 2035”, utgiven av Sveriges kommuner och
regioner, SKR, 2016, sid 4)

Ett annat satt att minska sjukdomsbordan och 6ka hélsan ar att arbeta med folks
levnadsvanor, eftersom FOHM pekat ut det som en av manga paverkbara faktorer for en god
hilsa. Aven hir mojliggdr digitaliseringen en snabbare bekriftelse och smidigare uppfoljning
av halsoeffekter pa olika atgarder:

"Genom att direkt fa medicinsk bekraftelse pa halsoeffekten av fysisk traning och nya
kostvanor, ar det lattare att komma i gdng med nya vanor. Pa sa satt minskar
komplikationerna for personer med kroniska sjukdomar. Det startade med diabetes pa 2010-
talet, och 2035 ar detta det gangse sattet att motverka férsamring vid manga olika kroniska
sjukdomar, som hjart-karlsjuklighet, ledsjukdomar, astma, KOL, langvarig vark, depression och
demenssjukdomar.”’

(Hamtat fran rapporten “Hélso- och sjukvarden ar 2035”, utgiven av SKR 2016, sid 5)
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Men vilka levnadsvanor ar det egentligen som det handlar om?

"Forskning har tydligt identifierat sex levnadsvanor som ar starkt kopplade till kronisk
sjukdom; otillréicklig fysisk aktivitet, ohélsosamma matvanor, tobaksbruk, riskbruk av
alkohol, stress och sémnstérningar. Okad fysisk aktivitet dr en nyckel till flera olika
hédlsovinster. Det ar bade ett satt att forebygga och att behandla flera vanliga kroniska
sjukdomar.” (samma kalla som ovan, sid 10, min kursivering)

"Under 2015 avrapporterades forsok med nya arbetssatt vid tva vardcentraler, en i Eskilstuna
och en i Karlstad, for att gora vardcentralerna battre anpassade for personer med kroniska
sjukdomar. | centrum for utvecklingsarbetet stod patienter med tva olika kroniska sjukdomar,
kronisk smarta och KOL. Patienter med dessa sjukdomar involverades i arbetet med att
forandra vardcentralernas arbetssatt. Pa patienternas forslag utarbetades en sa kallad
behandlingsguide, en folder som 6versiktligt och kortfattat beskriver den behandling som
enligt aktuell kunskap har bast forutsattningar att minska besvaren for respektive
patientgrupper. Nar patienterna sjalva far mojlighet att paverka vardcentralens arbete, vill de
alltsa ha tydligare beskrivningar av vad som enligt aktuell kunskap ar den basta varden for
den sjukdom de har, och dessutom en plan for hur de kommer att fa just den varden och vad
de sjalva kan bidra med.” (samma kélla som ovan, sid 11-12)

"Varden av personer med kroniska sjukdomar star for cirka 80 procent av vardens kostnader.
Tva saker ar typiska for kroniska sjukdomar. Dels att de i stor utstrackning ar mojliga att
forebygga, dels att den successiva férsamring, med atféljande vardbehov, som ar typisk for
kroniska sjukdomar, kan bromsas. Dessa tva konstateranden rymmer en tydlig malbild for
digitaliseringens framtida inriktning.

Utifran vad man kan se idag kan man forutse:

e Att tillgdng till internet blir en forutsattning for full tillgang till varden

e Att gransen mellan patient och invanare blir mer flytande

e Attinvanarnas och patienternas stallning i varden starks

e Att varden blir mer forebyggande, mer kontinuerlig och mindre beroende av fysiska
moten

e Att nya aktorer tar 6ver vardtjanster men dven skapar helt nya

e Att valfardsaktorer samarbetar tatt med samma malbild utifran invanarens behov

e Att varden blir mer individualiserad och flyttar ut fran vardmottagningar till enskilda
manniskors vardag

e Att personalens arbetssituation blir drastiskt battre genom battre verksamhetsstod,
som enkel tillgang till beslutsstod, forbattrade uppféljningsmajligheter samt genom
att vardens olika delar kan utbyta information.” (samma kalla som ovan, sid 14)

For att mota dessa enorma utmaningar fick Socialstyrelsen ett uppdrag av regeringen att ta
fram en nationell strategi. Strategin blev klar 2014 och finns att lasa i sin helhet har: Nationell
strategi for att férebygga och behandla kroniska sjukdomar (regeringen.se)

De viktigaste huvuddragen i strategin presenteras kort nedan:

”Nationellt har det tagits fram en strategi for att forbattra varden for personer med kroniska
sjukdomar, strategin har ringat in tre omraden som behover forbattras, dessa ar:
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Patientcentrerad vdrd — patienterna ska i storre utstrackning involveras och vara delaktiga i
sin egen vard och behandling dar detta ar mojligt. Detta ska ske genom att ge patienterna
storre kunskap om sina sjukdomar och att forbattra koordinering mellan olika vardenheter
och olika vardnivaer.

Kunskapsbaserad vard — att den evidensbaserade kunskapen som finns och som bland annat
beskrivs i nationella riktlinjer ska fa ett storre genomslag i varden och skapa en storre
jamlikhet mellan vardgivare och olika landsting och regioner.

Prevention och tidig uppmdrksamhet — genom att forbattra arbetet med tidigt upptackt av
kronisk sjukdom bor man samtidigt ge patienterna mojligheter och stédja dem for att
forbattra sina levnadsvanor.”

Hamtat fran: Region Skdnes omvirldsanalys 2017: Hilso- och sjukvard samt folkhilsa (skane.se)

Storre delen av detta avsnitt kommer att f6lja strategins uppldgg och ga igenom de tre olika
omraden som strategin pekar ut som viktiga:

1. Patientcentrerad vard

Detta avsnitt rymmer flera olika avsnitt som alla kan relateras till patientcentrerad vard
sasom god och nara vard, egenvard och egenmonitorering och patientkontrakt. Tyngden
kommer att ligga pa detta omrade i rapporten.

2. Kunskapsbaserad vard

Det som ror ren forskning kommer tas upp i forskningsavsnittet, har kommer vi istallet att
berdra hur ett samarbete mellan vardens aktérer och patientforetrddare kan se ut och som
bygger pa principen om kunskapsbaserad vard, genom att ta upp ett par exempel fran
verkligheten.

3. Prevention och tidig uppmarksamhet

| detta avsnitt kommer vi ta upp den allergiska marschen och férklara varfor de tusen forsta
dagarnai livet diskuteras allt mer inom barnhélsovarden och varfor just de dagarna kan
avgora var “genetiska halsoprofil” for resten av livet.

1. Patientcentrerad vard

Innan vi gar in pa de olika underomradena en god och néra vard, egenvard/egenmonitorering
samt patientkontrakt sa behoéver vi reda ut vad som menas med patientcentrerad eller
personcentrerad vard. Har ar en beskrivning som ar hamtad fran Sveriges Kommuner och
Regioner (SKR):

"Personcentrering ar ett etiskt forhallningssatt och karnan i Nara vard. Den personcentrerade
etiken utgar fran att ménniskor har ratt till inflytande 6ver det som berér den egna personen,
hélsan och i forlangningen det egna livet.

Vad ar personcentrering?
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Personcentrering innebar att utga fran den unika personens férmagor, behov och
forutsattningar i alla delar av vard- och omsorgsprocess. Det géller bade innan, under,
mellan och efter ett vardmote eller kontakt. Det handlar till exempel om att:

o skapa enkla och tydliga kontaktvagar in i varden
e vardpersonal och patienter tar gemensamma beslut om vard och behandling
e varden ger stod till patientens egenvard.

Personcentrering handlar ocksa om att ta tillvara patienter och narstaendes erfarenheter
och kunskaper i vardmotet och i utformningen av halso- och sjukvarden och omsorgen.

Inom personcentrering stravar man efter ett partnerskap mellan vardpersonalen och
patienten. Det innebar att vard och omsorg ska ske i dverenskommelse mellan personen och
vardpersonalen.

Personcentrering kan dven vara ett medel for att uppna andra viarden som hogre kvalitet
eller effektivitet. Patienter som &r involverade i sin egen vard i stérre utstrackning foljer
behandlingsrad, vilket bidrar till en mer effektiv halso- och sjukvard.”

(Hamtat fran: Personcentrerat férhallningssatt | SKR)

En god och nédra vard — vad ar det?

"Socialstyrelsen har i uppdrag att framja, stodja och folja upp omstallningen till en god och
nara vard. Malet med omstallningen av halso- och sjukvarden ar att patienten far en god,
nara och samordnad vard som starker halsan. Malet ar ocksa att patienten ar delaktig utifran
sina forutsattningar och preferenser och att en effektivare anvandning av halso- och
sjukvardens resurser ska kunna uppnas.

En priméarvardsreform ar kopplad till omstéllningen. Malen for primarvardsreformen ar:
1. Tillgdngligheten till primarvarden ska dka

2. En mer delaktig patient och en personcentrerad vard

3. Kontinuiteten i priméarvarden ska oka”

(Hamtat fran forordet till rapporten; ”Insatser for att stodja omstallningen till en god och néara
vard 2023”, publicerad av Socialstyrelsen mars 2024, Artikelnummer: 2024-3-9007)

"Allt fler manniskor lever med kroniska sjukdomar och har behov av ett omhandertagande
som stracker sig 6ver lang tid och forutsatter stod av manga olika kompetenser inom hélso-
och sjukvarden. Forekomsten av psykisk ohalsa i befolkningen 6kar. Den medicinska
utvecklingen har avsevart forbattrat mojligheterna att behandla och bota manga medicinska
tillstand. Tillsammans med den demografiska utvecklingen har detta férandrat manniskors
behov av hélso- och sjukvard. For att fullt ut dra nytta av utvecklingen kravs en val utvecklad
samverkan mellan olika delar av halso- och sjukvarden och andra berdrda aktérer.” (Kalla
enligt ovan, sid 10)
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Enligt SKR ar patienter och patientorganisationer avgérande for att na malet om en god och
nara vard. Darfor blir det viktigt att dessa organisationer kan forse kunskapsstyrningen och
olika samverkande organ med bra foretradare som bade har kunskap om
sjukdomen/diagnoserna men som ocksa har relevant kompetens for att samverka, foretrada
och driva ratt fragor inom ramen for dessa organ. For att mota detta behov har bland annat
paraplyorganisationen tagit fram en patientforetradarutbildning och EUPATI har ocksa en
liknande utbildning som finns digitalt.

SKR tycker att det ar sa pass viktigt med patientforetradare att de har ett ersattningssystem
for dessa.

"Ersattning till patientforetradare

Patientforetradares kompetenser och kunskaper ar avgérande i utvecklingen till Nara vard.
Inom kunskapsstyrningen har man tagit fram en rutin for patientmedverkan som bland
annat innehaller rutin for ersattningsnivaer. Rutin for patientmedverkan finns hos
Kunskapsstyrning halso-och sjukvard.”

Patientforetradare i arbetsgrupper, Kunskapsstyrning

Egenvard och egenmonitorering

Sedan 2022 finns en sarskild lag som definierar och reglerar egenvard. Det ar en kort
lagstiftning med endast sex paragrafer (SFS 2022:1250). Har foljer ett utdrag ur lagen:

”2 § Med egenvard avses i denna lag en héalso- och sjukvardsatgard som behandlande halso-
och sjukvardspersonal har bedémt att en patient kan utfora sjalv eller med hjalp av nagon
annan.

3 § Med halso- och sjukvardsatgard avses i denna lag en atgard for att medicinskt férebygga,
utreda eller behandla sjukdomar eller skador.

5§ Nar egenvard utfors galler inte halso- och sjukvardslagen (2017:30).”

(Hamtat fran: http://rkrattsbaser.gov.se/sfst?bet=2022:1250)

”Socialstyrelsen fick i april 2023 i uppdrag av regeringen att ta fram ett kunskapsstod for
egenvard. Stodet ska rikta sig till socialtjansten och hélso- och sjukvarden. De personer som
behdver hjalp av nagon annan med egenvard ska beaktas, t.ex. hjélp av personliga assistenter
och personal i korttidsboende. Stodet ska framja en god patientsakerhet, 6kad
patientdelaktighet, forbattrad samordning och planering av insatser for den enskilde.
Uppdraget ska redovisas till regeringen den 31 december 2024.” (Hamtat fran: Insatser for att
stodja omstéllningen till en god och néra vard 2023 (socialstyrelsen.se), sid 32)

Det uppdraget ar alltsa annu inte fardigt. Men kunskapsstodet verkar utifran denna
beskrivning mest vara ett stod for personal inom varden eller inom socialtjanst och
kommunal omsorg.
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"Sverige staller om till ndra vard, en omstallning som innebar ett mer personcentrerat,
sammanhallet, proaktivt och halsoframjande arbetssatt.

Egenmonitorering, dar patienter med hjalp av digital teknik kan mata sina varden dar de
befinner sig, ar en viktig del i omstallningen. Patienten blir medskapare av sin vard, med en
okad kunskap, trygghet, kontroll och delaktighet i den egna vardprocessen som resultat.

”Distansmonitorering eller egenmonitorering innebar att patienten, oavsett plats, sjalv eller
med assistans mater och delar information om sin halsa med sjukvarden. Det kan handla om
att patienter, med kroniska sjukdomar som till exempel diabetes, hjartsvikt eller kronisk
obstruktiv lungsjukdom (KOL), kan undvika akuta och oplanerade vardkontakter och
samtidigt bli mer delaktiga i sin vard.

Inférandet av distansmonitorering ar en viktig del av digitaliseringen och ger invanaren en
betydande delaktighet i sin vard och halsa. Omstallningen till god och nara vard syftar till att
varden i hogre grad organiseras och bedrivs personcentrerat med utgangspunkt fran
patientens behov och férutsattningar.

Regionerna arbetar aktivt med distansmonitorering. De anvander digitala produkter och
tjanster for distansmonitorering for en rad olika sjukdomar och tillstand. Vanligast ar det att
regionerna anvander distansmonitorering for diabetes, astma och hjartsvikt.”

(Hamtat fran: Insatser for att stodja omstéallningen till en god och néara vard 2023, publicerad
av Socialstyrelsen mars 2024, Artikelnummer: 2024-3-9007, sid 17)

Med egenmonitorering ges forutsattningarna for en kontinuerlig relation och ett nara
samspel mellan vard och patient. Vardpersonalen kan i hogre utstrackning arbeta proaktivt,
vilket leder till en 6kad vardkvalitet och béattre arbetsmiljo. Akuta och oplanerade vardbesok
kan undvikas och vardens kompetenser och resurser kan nyttjas pa ett battre satt

Definition av egenmonitorering: Lopande registrering, dvervakning och bedémning av varden
avseende en persons hélsotillstand, dar personen sjalv utfor registreringen.”

Hamtat fran webbsidan: Egenmonitorering, digitala produkter | SKR

"Det framgar av enkéatsvar och intervjusvar att tillampningen av digital vard dr omfattande.
Fyra av fem regioner anvander sig exempelvis av appar for traning, digital behandling och
digitalt stod for egenvard.” (Hamtat fran: Insatser for att stédja omstéllningen till en god och
nara vard 2023, publicerad av Socialstyrelsen mars 2024, Artikelnummer: 2024-3-9007, sid 17)
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En kort anmierad film om hur egenmonitorering fungerar nar patienten sjalv mater sina varden.
Langd: 2 minuter.

Egenmonitorering

Nar patienten sjalv méater sina varden.
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Hogt blodtryck Diabetes

B 14 )

Hiartsvikt Astma
till exempel hogt blodtryck, KOL, diabetes, hjartsvikt eller astma,

P o) ci0/450 em—

Exempel pa diagnoser eller sjukdomar dér egenmonitorering ér aktuellt dr bl.a. astma och

lung-, hjdrt- och kdrlsjukdomar. Filmen finns att se hdr: Egenmonitorering, digitala produkter |
SKR

For egenmonitorering behovs digital teknik och tekniska |6sningar som ar enkla att anvanda
och som kan varieras efter vardbehov, se en illustration nedan:

EURCPEISKA UMIONENM
[Europeisks regionals
utvecklingsfondan

> + 0”7 o~
D.GLL’LQ@ eﬂ'f.'{n")f
T

Omsorg och
hemsjukvard
kommuners
ansvar

Halso- och
sjukvard,

regioners
ansvar
L]
- |
(I

0

>

&
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egeninkipt app  primérvard egeninkipta och typer av digitala  kommunal regi hemtjénst
fisrskrivna digitala  tjéinster frin
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Hlustration av hur det i en ndra framtid kan se ut fér en person som éver tid har olika vdard- och omsorgsbehov.

Bilden ar hamtad fran rapporten; "Hemmet — framtidens plats for vard och omsorg”, sid 6,
utgiven av bl.a. SKR. Finns att ladda ner har: Microsoft Word - Rapport Hemmet - platsen foér
framtidens vard och omsorg.docx (skr.se)
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Patientkontrakt

Ett satt att omvandla det personcentrerade férhallningssattet inom varden till praktisk
handling ar att inféra sa kallade patientkontrakt.

"Det ar en gemensam Overenskommelse mellan patienten och varden som sakerstéller
delaktighet, samordning, tillganglighet och samverkan med utgangspunkt i patientens
perspektiv. Genom patientkontraktet far patienten mojlighet att vara medskapare i sin egen
vard och starka sina egna resurser for halsa.”

(Hamtat fran: Patientkontrakt | SKR )

Bakgrunden ar som SKR skriver pa samma webbsida:

”Bland annat visar Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) rapport Lag utan
genomslag, att varden behdéver bli mer personcentrerad, inte minst for patienter med flera
olika och langvariga kontakter med halso- och sjukvarden. Varden behdver ocksa sdkerstalla
att patienter inom rimlig tid far den samordnade vard de har behov av, oavsett egen
formaga att sjalva ta kontakt med och samordna vardinsatser inom halso-och sjukvarden.”

Sa har illustrerar SKR metoden:

PATIENTKONTRAKT

Dokumenterad déverenskommelse - Vad kan jag gora for mig sjdlv
och med hjalp av mina natverk och vad gor varden

SAMMANHALLEN PLANERING

Mal o Planerade dtgdrder « Samordning
Har innefattas ocksa forfattningsreglerade
planer t.ex SIP

~or o
21 otk uppna

‘DeLak[»,-_S het
Samordn

' Tl
FAST KONTAKT MED VARDEN Sq‘“ﬂ““slcskee
eFasta vardkontakter mverkﬁh

- samordningsansvar & kontinuitet
o Fast lakarkontakt i PV

- medicinskt ansvar & kontinuitet
Y R

OVERENSKOMMEN TID \Ié?
Bokade tider i samrad oS

o
"Ett patientkontrakt ar ett satt att sakerstalla att patienten blir delaktig i sin egen héalsa och
vard samt att stodja patienten att tillvarata och nyttja sina egna resurser. Innehallet i
overenskommelsen ska spegla:

e vad som ska ske i vardkontakterna
e nar det ska ske
e vem patienten ska vanda sig till.

19


https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/naravard/patientkontrakt.28918.html

Det ska vara tydligt bade vad patienten och varden ska gora. | forsta hand ska patientkontrakt
erbjudas patienter med omfattande och komplexa vardbehov.”

”"Under hosten 2017 genomfordes ett pilotprojekt for att utveckla konceptet patientkontrakt i
Landstinget i Kalmar lan, Region Halland och Region Norrbotten. Projektet inkluderade bland
annat intervjuer med patienter och narstaende, workshops for bade patienter och
medarbetare samt ett designarbete for en framtida visualisering av sammanhallen plan pa
1177.se.

Ur pilotprojektet drogs slutsatserna om de fyra delarna i patientkontrakt —
overenskommelse, fast vardkontakt, 6verenskommen tid och sammanhallen plan — och vad
dessa ska leda till: delaktighet, samordning, tillganglighet och samverkan.” (Hamtat fran:
Patientkontrakt | SKR )

Slutrapporten visade att patientkontrakt behéver utvecklas ytterligare for att fa en god effekt
och innehalla andra delar an dagens for att mota framtida patienter med mer "komplexa
vardbehov och manga vardkontakter”. “For att lyckas kravs en solid vardegrund med ett
engagerat ledarskap och medarbetarskap, vilket skapar genomforandekraft.”

(Hamtat fran: Patientkontrakt slutrapport 2018-02-14.pdf (skr.se) )

Det terstar annu en del utvecklingsarbete innan patientkontrakt kan inféras pa bred front. A
andra sidan finns har ett momentum for en patientforetradare att vara med och arbeta fram
en metod for hur personcentrerad vard i praktiken kan ga till.

Innan vi gar over till ndsta del i den nationella strategin for kroniska sjukdomar sa avslutar vi
avsnittet med en sammanfattning av de atgarder som den nationella strategin pekar ut som
viktiga for att uppna en patientcentrerad vard.

"Flera insatser behover genomforas for en mer patientcentrerad vard.
Till dessa hor:

e framja information till patienter och anhdriga om medverkan och delaktighet
e fraimja kunskapen om bemétande och delaktighet i halso- och sjukvard

e fraimja utvecklingen av tekniker for patienter att styra sin egen vard

e frimja samverkan mellan vardenheter och vardnivaer.”

(Hamtat fran: Nationell strategi for att férebygga och behandla kroniska sjukdomar (regeringen.se)
sid 8)
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2. Kunskapsbaserad vard

En viktig pusselbit for att uppna en god, néra och jamlik vard ar att den bygger pa den
senaste kunskapen. Sveriges regioner har darfor ett gemensamt och nationellt system for
kunskapsstyrning.

"Kunskapsstyrningssystemet handlar om att utveckla, sprida och anvanda basta majliga
kunskap inom hélso- och sjukvarden. Malet ar att basta kunskap ska finnas tillganglig och
anvandas i varje patientmote.

Kunskapsstyrningens tre delar ar kunskapsstod, uppféljning och analys samt stod till
verksamhetsutveckling och ledarskap. Kunskapsstdd ska tas fram inom relevanta omraden
och utformas sa att de ar latta att anvanda.”

(Hamtat fran: System fér kunskapsstyrning | SKR)

Det later bra men har ocksa sina utmaningar nar sa manga olika aktorer ar inblandade pa
olika samhalleliga nivaer i att utforma svensk sjukvard.

"Det finns ett flertal aktorer som verkar inom kunskapsstyrningen sasom staten genom
statliga myndigheter, regionerna var for sig och genom deras nationella system for
kunskapsstyrning, kommuner, professions- och patientféreningar samt halso- och
sjukvardens medarbetare i det dagliga arbetet. Detta ar positivt men har ocksa lett till
utmaningar vad galler mojligheterna att ta vara pa kunskapen och erfarenheterna som
aktorerna besitter.”

(Hamtat fran: Gemensam inriktning sammanhallen andamalsenlig kunskapsstyrning HoS.pdf

(skr.se))

Detta kan vara en av flera anledningar till att regeringen nu tillsatt en utredning for att
undersoka ett 6kat ansvarstagande fran statens sida over varden. | kommittédirektivet fran
Socialdepartementet kan man lasa:

”Svensk halso- och sjukvard praglas av flera problem i form av bl.a. bristande tillganglighet,
jamlikhet, kompetensforsorjning och effektivitet. Som anges ovan framgar det av olika
myndighetsrapporter att det finns for fa disponibla vardplatser och att patientperspektivet
inte beaktas i tillracklig utstrackning.”

(Hamtat fran: dir-2023-73.pdf (regeringen.se) sid 11)

Sarskilt under corona-pandemin blottades flera sadana brister nar regionernas och
kommunernas beredskap var undermalig.

"Coronapandemin kravde atgarder inom verksamheter som till stora delar faller under
regionernas och kommunernas ansvar. Den kommunala sjalvstyrelsen och ansvarsprincipen,
dvs. den princip som anger att den som har ansvar fér en verksamhet under normala
forhallanden ska ha samma ansvar under en kris, innebar darfor en utmaning for statens
mojlighet att styra. Det decentraliserade halso- och sjukvardssystemet innebar saledes en
begransning av statens mojlighet att sakerstalla en god beredskap, ett tillrackligt effektivt
utnyttjande av resurser och jamlikhet 6ver hela landet. Léirdomarna fran coronapandemin
har visat att den nationella styrningen av halso- och sjukvardens beredskap behover starkas”
(Hamtat fran: dir-2023-73.pdf (regeringen.se) sid 11)
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| det nationella systemet for kunskapsstyrning finns lite olika verktyg att tillga. | den
nationella strategin for kroniska sjukdomar tas féljande exempel upp:

"Nationella riktlinjer, regelbundna utvarderingar och 6ppna jamforelser bidrar till att varden i
allt hogre grad baseras pa kunskap, allt for att forbattra resultaten i varden.” (Hamtat fran:
Nationell strategi for att férebygga och behandla kroniska sjukdomar (regeringen.se) sid 8)

Nationella riktlinjer for vard och behandling talar om hur vard och behandling ska bedrivas
och med vilka insatser. En bra riktlinje bor ocksa satta upp mal om vad en viss behandling bor
kunna uppna. Dar det finns nationella riktlinjer blir ocksa resultatet tydligt.

"En studie inom diabetesvard visar att vardcentraler som aktivt anvander nationella riktlinjer
som utgangspunkt for sitt arbete och dessutom ger svaga patientgrupper extra stdd, har de
basta behandlingsresultaten.” (Samma kalla som ovan, sid 8)

For att kunna utvardera och jamféra vard 6ver landet beh6vs nationella kvalitetsregister (som
Luftvagsregistret och SwedAD) dar man kan folja upp behandlingar och se vilka som ger bast
resultat. Men de behover starkas och sattet att registrera data behover utvecklas. Dessutom
saknas idag register for ett flertal kroniska sjukdomar (t.ex. allergi) och det saknas dven
nationella riktlinjer for “flera kroniska sjukdomar till exempel fér en rad neurologiska tillstand
samt for sjukdomstillstand med en mer sammansatt medicinsk problematik.” (Samma kalla
som ovan, sid 8).

Vad géller innehallet i registren saknas idag flera viktiga parametrar som ocksa tar hansyn fill
patientens vdalmaende:

"Det galler exempelvis forekomsten av patientrapporterade resultatmatt, patientens
upplevelse av bemotande samt maojligheter att vara delaktiga. For personer med langvarig
eller kronisk sjukdom ar det viktigt att uppféljningen inte enbart galler medicinska
parametrar. Den bor ocksa innefatta patientrapporterade matt, till exempel kan patienter
med KOL ha samma tekniska matt pa andningsférmaga, men olika upplevd livskvalitet
beroende pa behandlingens innehall.” (Samma kélla som ovan, sid 8)

Men vem har ansvar for att ta fram ”patientrapporterade matt”? Det kanske vi och andra
organisationer inom funktionshinderomradet behéver bli battre pa att driva och hjalpa till att
ta fram?

For att utveckla den kunskapsbaserade varden behover flera insatser genomforas enligt
strategin. Det handlar bland annat om att:

e anpassa riktlinjerna till férutsattningarna i varden

e framja tillampningen av nationella riktlinjer

e initiera nya riktlinjer

e framja kunskapsutbyte mellan landsting

e framja larande och forbattring inom hélso- och sjukvarden

e framja kunskap om ledarskapets betydelse.
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For att fa till en kunskapsstyrning inom varden kraver det dven att patientorganisationer och
patientforetradare ocksa har ratt kunskap. Darfor avslutar vi detta avsnitt med att titta pa
nagra exempel pa hur vi kan skaffa oss kunskap for att battre foretrada patienter med
kroniska sjukdomar i Sverige (och internationellt?).

Patientforetradarutbildning

Funktionsratt Sverige har tagit fram en patientfoéretradarutbildning for att bidra till en
tryggare patientforetradarroll och moéta den vaxande efterfragan pa patientens perspektiv i
utvecklingen av framtidens vard. Utbildningen ar till for den som ska bli patientforetradare
och for den som har haft olika uppdrag och vill lara sig mer. Andra malgrupper ar
beslutsfattare, personal i varden och ovriga intresserade.

https://funktionsratt.se/utbildning/

The European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI) ar en ideell
organisation baserad | Nederlanderna men som vander sig till patienter och
patientforetradare inom hela Europa. De har ocksa en utbildning for den som vill bli en mer
kunskapsorienterad patientféretradare.

Education That Empowers - EUPATI

3. Prevention och tidig uppmarksamhet

Var hélsa beror pa en mangd olika faktorer, en av de viktigaste faktorerna ar var egen livsstil.
En annan faktor ar den forsta tiden i livet. Ja en del hdvdar till och med att tiden innan du
blev fédd lagger grunden for den halsa du kommer att ha resten av ditt liv.

”Barnets forsta ar i livet ar viktiga for att ldgga en god grund fér mental och fysisk halsa
senare i livet. Men barn och foraldrar far inte samma stod och uppféljning i hela Norden.”

(Hamtat fran: Nordiskt natverk om barnets férsta 1000 dagar — en hilsosam start pé livet | NVC
(nordicwelfare.org) )

"l samband med Islands ordférandeskap i Nordiska ministerradet 2019 initierades och
finansierades ett projekt som kom att ta fram en nordisk situationsanalys som beskriver hur
tjanster som maodrahalsovard, barnhélsa och barnomsorg i landerna bidrar till att de allra
flesta barn far en trygg och bra start i livet.” (Hamtat fran: Nytt ndtverk om betydelsen av

barnets forsta 1000 dagar i livet | NVC (nordicwelfare.org))

Det héar projektet ar ett samarbete mellan de nordiska landerna och kommer att paga 2023—
2027. Det kallas for Barnets 1000 forsta dagar — en halsosam start pa livet. Visserligen
kommer detta projekt ldgga stort fokus pa hjarnans utveckling och mognad och hur det
paverkar barnens mentala hilsa, men begreppet 1000 forsta dagar och forskningen kring hur
olika faktorer tidigt i livet paverkar halsan inbegriper alla omraden.

"-Forskningen har exploderat under de senaste decennierna, med allt fler rapporter som
understryker vikten av fosterstadiet och barnets férsta 24 manader. Hur den perioden kan
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kopplas till olika utfall senare i livet, sager Gunilla Lonnberg.” (Hdmtat fran: Lirtorget - Center
for skolutveckling (goteborg.se))

Gunilla Lénnberg ar doktor i medicinsk vetenskap och forskare vid Uppsala universitet i
forskargruppen CHAP (Child Health and Parenting). Gruppen leds av professor Anna Sarkadi
som “har foreslagit ett index for férskolor, liknande sjukvardens Care Need Index (CNI) som
anvander socioekonomiska forhallanden for att identifiera risk for ohalsa och i férlangningen
fordela resurser. Det skulle gbra det maijligt att utvardera barnkullar pa olika forskolor pa

2N

gruppniva.” (kalla samma som ovan)

Det ar alltsa ett satt att omsatta ny forskning till en konkret och forebyggande atgard, en
atgard som en patientforetradarorganisation skulle kunna driva som politiskt krav med den
senaste forskningen som stod.

Aven inom astma- och allergiomradet har lakare och forskare bérjat anvanda just begreppet
de 1000 forsta dagarna. En som gjort det ar Henrik Herlgv, barnallergolog pa Barnkliniken
Helsingborgs Lasarett, som holl en féreldasning 10 april 2024 i Linképing under Barnveckan.
Presentationen finns att hamta pa Barnldkarféreningens hemsida och férelasningen handlar
om att andra eller bryta den allergiska marschen, som han menar star infor ett
paradigmskifte.

| sin forelasning tar han upp ett antal olika forskningsstudier som bekraftar den sa kallade
allergiska marschen (vilken vi snart ska férklara). Men hans slutsats ar att vi nu borjar fa
tillrackligt med forskning och data for att kunna borja forebygga uppkomsten av allergi. Det
kan ske genom lite olika metoder. Ett av de viktigaste ar tidig matintroduktion, fran 3—4
manader, med allsidig introduktion. Att behandla eksem tidigt och effektivt, gdrna med
kortisonkram. Just huden ar ett viktigt organ fér sma barn och som kan avgora uppkomsten
av allergi och eksem. Hypotesen ar att ifall &mnen kommer in via en skadad hudbarriar (som
t.ex. eksem) sa tolkar kroppen det som ett intrang och som ett hot, darfor kan kroppens
immunférsvar komma att reagera pa det amnet med en allergisk reaktion.

Ett exempel Henrik tar upp ar att salvor och kramer som innehaller jordnétsprotein dkar
risken for jordnotsallergi hela sju ganger. Att foradldrarna tvattar sina hander innan de smorjer
ett barn ar en annan enkel men viktig atgard for att forhindra att amnen rakar smorjas in i
barnets hud. | foreldsningen namner han ocksa att eksem tillsammans med exponering av
allergen (alltsa not och jordnot) i hemmet 6kar risken for att utveckla jordnotsallergi (se bild
10 av 28 i presentationen). Hdmtat fran: Microsoft PowerPoint - Paradigmskifte utan copyright
(barnlakarforeningen.se)

Den allergiska marschen beskriver hur den vanliga utvecklingen av allergisjukdomar gar till
hos sma barn. Det brukar borja tidigt med eksem av olika slag, exempelvis bojveckseksem,
och sedan reaktioner pa olika typer av livsmedel for att féljas av astma och rinit.

"Det naturliga forloppet av atopiska sjukdomar har ofta kallats den atopiska marschen.
Atopiskt eksem ar den forsta kliniska manifestationen, foljd av fodoamnesallergi, astma och
slutligen rinit i den turordningen.” (Hamtat fran: Atopiskt eksem vanligt i alla &ldrar
(lakartidningen.se) )

Ifall du undrar vad en atopisk sjukdom ar sa kommer en kort forklaring har: “Atopi ar en
arftlig bendgenhet att producera IgE-antikroppar (bli IgE-sensibiliserad) vid normal
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exponering for vanligt forekommande allergener mot fédoamnen eller luftburna allergener.
Dessa personer kan utveckla symtom av eksem, rinit och astma. /.../ Barn med atopiskt
eksem har en 6kad risk att utveckla allergisk astma och allergisk rinit.” (samma kalla som
ovan)

Det ar darfér som den allergiska marschen ibland dven kallas fér den atopiska marschen. Den
brukar illustreras med en sadan har bild:

! Allergiska / atopiska marschen
|

D Eksem

20 D Matallergi
B Astma
Bl Allergisk rinit

% 10
. :/
1 2 4 6 8 10
Alder (ar)
7\;; Karolinska Sachsska 2

Bilden ar hamtad fran en foreldsningsbildserie med titeln ”Riskfaktorer for allergi i forskole-
och skolmiljé” av Johan Alm, barnallergilikare pa Sachsska barn- och ungdomssjukhuset, SOS
samt forskare pa Karolinska Institutet. Bildserien finns att se i sin helhet har: slide 5.jpg
(960x720) (slideplayer.se)

Ett annat organ som ar viktigt for oss manniskor och som paverkas av de tusen forsta dagarna
ar lungorna. Pa Karolinska Institutet (KI) finns ett forskarlag som leds av Erik Melén (professor
i barnmedicin) och som tittar pa just lungfunktion hos sma barn. De haller pa att ta fram en
metod och ett verktyg for att méata lungfunktionen hos sma barn for att pa sa satt tidigt
kunna upptacka avvikelser i en persons lungfunktion. P3 sa satt ska det bli mojligt att snabbt
satta in ratt behandling for att motverka sjukdom och ohélsa.

”Langd- och viktkurvor har lange anvants inom varden for att folja barn och ungdomars
utveckling. | en artikel i The Lancet presenteras nu ett nytt webbverktyg som gor det majligt
att pa ett liknande satt folja utvecklingen for ett av kroppens mest vitala organ — lungorna.
Lung Function Tracker &r resultatet av ett internationellt samarbete mellan forskare”

(Hamtat fran: Innovativt webbverktyg gér det méjligt att félja lungfunktion éver tid | Karolinska
Institutet Nyheter (ki.se) )

Forhoppningen ar att tidigt kunna upptacka och behandla lungsjukdomar for att férhindra
dem fran att utvecklas, det kan handla om astma och KOL till exempel. Men det kraver i sin
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tur att lungfunktionsmatningar blir en ny standard fér sma barn, inte bara att félja langd och
viktkurvor som varden gor idag.

"Vi planerar dven att samla experter runt om i varlden for att undersdka mojligheter att
infora bredare undersékning av lungfunktion pa populationsniva, pa liknande satt som
kontroller av langd och vikt anvands idag, sager Erik Melén.” (samma kalla som ovan)

| en artikel publicerad pa Linképings universitet kan man ldsa om ett forskarlag som arbetar
med immunologi och epigenetik. De samarbetar med andra europeiska och amerikanska
forskare om den forsta tiden i livet, men dven tiden som foster och hur immunférsvaret
tillsammans med den mikrobiella omgivningen spelar roll for utvecklandet av astma och
allergi.

"Dock talar nya bevis fran bade vara egna och andras studier for att den gravida moderns
mikrobiella omgivning ar av stor betydelse for programmering av barnets immunsystem.

Epigenetiska mekanismer, arftliga forandringar i genuttryck som sker utan forandringar i
DNA-sekvenser, ett slags cellulart minne, kan vara av stor vikt har. Immunreglerande gener
hos barnet kan aktiveras eller tystas genom exempelvis férandrad DNA-metylering, vilket kan
paverka genuttryck och utveckling av sjukdom senare i livet.”

(Hamtat fran: Strategier fér att bekdmpa allergi-epidemin: Kan vi férutse och férebygga allergier hos

barn? - Linkdpings universitet (liu.se))

"Det immunologiska samspelet mellan mor och barn ar betydelsefullt, dd miljon under
fostertiden kan vara mycket viktig for utvecklingen avimmunsvar mot allergener.” (Kalla som
ovan)

De menar alltsad att dven fostertiden ar viktig for att avgora risken for allergi senare i livet. For
att testa sin hypotes och hitta ett satt att motverka uppkomsten av allergi och astma har de
borjat testa "tillforsel av probiotikan Lactobacillus reuteri till modern under graviditeten och
till barnet under det forsta levnadsaret.”

| en stor nationell studie fran 2018 har forskare upptackt att barn som fods med kejsarsnitt
6per 21% storre risk att utveckla matallergi (studien leddes av Jonas Ludvigsson, professor
vid avdelningen for medicinsk epidemiologi och biostatistik vid Karolinska Institutet och
barnldkare vid Institutionen for pediatrik vid Orebro universitetssjukhus). Idag féds vart sjatte
barn med kejsarsnitt.

Darfor har sex sjukhus™ i Sverige inlett ett forsok med att forebygga allergier hos barn som
fods med kejsarsnitt genom en annorlunda men dnda naturlig metod. De smorjer in den
nyfodda bebisen med bakterier fran mammans underliv och tarmar. Metoden har dven
uppmarksammats pa SVT Nyheter med flera olika inslag under varen 2024.

*De sex sjukhusen dr: Universitetssjukhuset i Orebro, Sodersjukhuset i Stockholm,
Akademiska sjukhuset i Uppsala, Vrinnevisjukhuset i Norrképing, Universitetssjukhuset i
Linképing, Norrlands universitetssjukhus i Umed och Ldnssjukhuset Ryhov i J6nképing.

Hamtat fran: Studie: Bebisar fédda med kejsarsnitt smdrjs in med bakterier frdn mammors tarmar
och underliv | SVT Nyheter
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Sa de tusen forsta dagarna i livet spelar alltsa en viktig roll for var genetiska "halsoprofil” for
resten av livet. Fler forskningsstudier och darmed forslag pa férebyggande atgarder kommer
med stor sannolikhet att komma de narmaste aren. Men att omsatta forslag till ny praxis
inom varden eller samhallet kommer krava att patientorganisationer krokar arm med
forskare, vardpersonal och politiker for att det ska bli verklighet ocksa.

Aven i detta avsnitt avslutar vi med att se vad den nationella strategin pekar ut som viktiga
atgarder for att uppna forbattrade preventiva halso- och sjukvardsinsatser.

"Flera insatser behover genomforas for att starka arbetet med prevention och tidig
uppmadrksamhet. Det handlar bland annat om att framja och stodja:

e utvecklingen av ett hdlsoframjande forhallningsatt i hela halso- och sjukvarden

e tillampningen av nationella riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder

¢ kunskapsutvecklingen om prevention och tidig uppmarksamhet

® kunskap om preventivt arbete och tidig uppmarksamhet hos patienter och anhériga.”

(Hamtat fran: Nationell strategi for att férebygga och behandla kroniska sjukdomar (regeringen.se)
sid 10)

Diskussionsfragor:

- Vilken roll kan och bér Astma- och Allergiférbundet spela i vardens digitala omstdllning och i
arbetet med hdélsofrémjande eller sjukdomsférebyggande insatser?

- Hur ska vi arbeta med patientféretrédare och forhdlla oss till spetspatienter? Vem ska ens
kunna bli patientféretrddare och hur ska det ga till?

- Hur férhdller sig patientféretrddarrollen till réstbdrarfunktionen? Finns det en konflikt
mellan att vara en réstbdrare fér att pdverka samhdllet och att praktiskt samarbeta med
vdrden och andra vardaktérer? Eller mellan att vara réstbdrare och sjélv starta
egenvdardsmottagning eller liknande vardinsats?

- Hur ska vi férhdlla oss till huvudmannaskapet fér varden och den statliga utredning som nu
pdgdr? Det pdgadr dven en utredning kring elevhdlsans uppdrag, hur aktiva ska vi vara i dessa
utredningar och vad ska vi tycka?

Framtidsspaning — Sa ser framtidens vard antagligen ut

Varldshélsoorganisationen WHO uppskattar att allergi och astma kommer att drabba 50% av
jordens befolkning ar 2030 om inga effektiva atgarder satts in.
Hamtat fran: Barnallergi och klinisk vdrdvetenskap | Karolinska Institutet (ki.se)

Darfor ar det viktigt att bade se vilka forebyggande insatser som kan komma behdvas och att
spana in hur sjukvardens atgarder kan komma att se ut i en snar framtid. Det paverkar en
patientforetradares utrymme for paverkan och férutspar insatser som maste till for att en
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grupp ska fa en god och néara vard. Kan en organisation vara med och paverka utvecklingen
och bidra till att [6sa den enorma utmaning som kroniska sjukdomar kommer att utgora for
framtidens samhallen, sa skapar det dven en klar fordel for de malgrupper som
organisationen ska foretrada.

Har foljer ndgra korta spaningar som ror framtidens vard.

Sju trender inom sjukvarden (enligt Bernard Marr, framtidsforskare):

1.

Preventionsmedicin, snarare an trial and error som idag, att férebygga ohalsa snarare
an att bota sjukdom.

Demokratisk sjukvard; ny teknik blir billigare och darmed mer lattillganglig for alla
manniskor, oavsett inkomst, vilket leder till att alla inom en snar framtid enkelt via sin
mobil/appar/smartwatch kan 6vervaka sin egen halsa eller chatta med en hélsobot.
Individualiserad och precisionsvard; teknik, Al och hadlsodata pa en mer generell niva
mojliggdr paradoxalt nog mer individualiserad vard.

Digitaliserad halsovard; digitala plattformar, lakarbesdk via mobilen.

Kropps- och biohacking; gen-saxen, robotkroppsdelar m.m.

Robotar och nano-botar; robotar som hjalper till vid operationer, exo-skelett, nano-
botar som sdker upp skadade celler eller utfér andra uppdrag inuti kroppen.
Datafiering; internet of things blir i detta sammanhang internet of medical things.
Halsodata blir sjukvardens framsta verktyg och méanniskors data kommer bli en viktig
faktor for att utforma framtidens vard.

(Hamtat fran: The 7 Biggest Future Trends In Healthcare (youtube.com) )

Atta forutsigelser inom hilso- och sjukvarden (Dr. Bertalan Mesko, medical futurist):

1.

Patienten ar i centrum for behandlingen, en medaktor och inte en passiv mottagare
av en upplyst ldkare. Det kommer ocksa fordndras fran att patienter behéver séka upp
vard till att varden "hemsoker” patienten istallet.

Sjukvarden globaliseras; Redan idag kan man séga att varden &r globaliserad nar en
lakare skickar t.ex. rontgenbilder till andra sidan jorden for analys. Det kommer att
Oka an mer dven inom andra sjukvardsomraden.

Sjukvard pa distans dr nya normen; corona-pandemin skyndade pa och majliggjorde
att fler borjade anvanda digitala plattformar och mobilen for att soka vard pa distans.
Det ar en trend som ar har for att stanna och utoka.

Patienten blir medskapare; i framtiden kommer inte patienter att ndja sig med att bli
tillfragad vad man vill ha och sen bestammer sjukvarden, utan bli en aktiv
medskapare for att kunna 6ka nivan pa behandlingen och foljsamheten. Sma men
viktiga exempel ar att patientmedverkan i utformandet av undersékningsrum och
kommunikationen medfér 6kad foljsamhet av medicinska rad och behandlingar och
att patienter kdnner sig delaktiga i sin egen vard och sin egen halsa.

Stora tech-foretag kommer att ga in i hdlsosektorn; i framtiden kommer digitalisering
och halsodata vara vardefullt och darfor bli en potentiell ny marknad for
techforetagen. Sjukvard och ny teknik kommer att smalta samman allt mer.
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6. Lakare gar fran att vara medicinska experter till hdlsoguider; Patienter kommer
nufértiden mer palasta till Iakaren och lakaren behoéver darfor hjalpa patienten och
guida den i den djungel av halsoinformation som redan finns att tillga och dessutom
forklara (forsvara?) sitt eget val av diagnos och behandling. Fler patienter kommer i
framtiden inte att vara passiva mottagare av vard och behandlingar utan aktiva och
nyfikna medskapare till sin egen halsa.

7. Access till hdlsodata gor varden mer individualiserad; Att vi ar mer uppkopplade nu
gor ocksa att vi kan 6vervaka var egen halsodata, men ocksa att varden kan fa tillgang
till mer halsodata, vilket i sin tur kan hjdlpa varden att gora rad och behandlingar mer
individuella i framtiden.

8. Nya medicinska team kommer att uppsta; Sedan lange har ett medicinskt team ofta
bestatt av lakare, sjuksyster och underskoterska samt ibland andra funktioner. |
framtiden kommer medicinska team ha tva nya medarbetare, namligen Al och
patienten sjalv. Al kommer kunna gora analyser och stéalla diagnoser likt en lakare och
gbra mycket annat som manniskor har svart att klara av pa egen hand. Patienten
kommer att bli en viktig medskapare av sin egen vard, ndstan mer som en vardkund
snarare dn som en passiv patient som ska vardas eller tvingas till en viss behandling.
Att sjalv vara med och utforma sin egen vard blir darfor en viktig del i att skapa god
féljsamhet och uppna en battre halsa.

(Hamtat fran: 8 Predictions About The Near Future of Healthcare - The Medical Futurist - YouTube )

Life Science Sweden* publicerade november 2019 ett referat fran ett panelsamtal anordnat
av MSD déar framtidens vard stod p& agendan. Aven hir var de utmaningar som vi tecknat
tidigare i rapporten i fokus tillsammans med den transformation som varden ar inne i eller
behdver.

*Life Science Sweden dr en nyhetstjéinst inom bioteknik, medicinteknik och ldkemedel som
bevakar forskning, afféirer och personer inom svensk life science.

Bland annat sa Lisa Norén, lakare och Medical innovation manager pa Capio, foljande:

"— | framtiden kommer man inte s6ka vard, utan den data som jag som individ har genererat
kommer utgora grunden for skraddarsydda behandlingar som utgar fran min livsstil och
tarmflora. Vi kommer att fa se “husgenetiker” vilket inte behéver vara en person, utan kan
vara en maskin.”

(Hamtat fran: S& tror de varden ser ut 2030 (lifesciencesweden.se) )

Irene Svenonius, f.d. moderat landstingsrad och finansborgarrad i Stockholm, gjorde foljande
framtidsspaning:

”Patienternas behov och otalighet kommer att driva utvecklingen framat, sarskilt i storstader
som Stockholm dar man har svart att acceptera vardcentralernas gammalmodiga 6ppettider
fran 8-17.00. Istdllet kommer man att krava alternativa digitala vardlosningar som ar mer
flexibla och anpassade efter konsumentens behov.
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Vardflodena kommer bli mer effektiva genom till exempel Al-diagnoser och rontgenbilder
som tolkas utomlands for att utnyttja tidsskillnaden.

2030 ar det helt ute att sitta i vantrum pa ett sjukhus, en miljé dar manga patienter ofta blir
sjukare av att komma till. Hela vardkonsumtions moénstret haller pa att andras och det
kommer bli mer digitalt an vad vi kan forsta idag. Patienter som inte absolut maste besoka
sjukvarden kommer att fa vard pa distans.”

Men for att varden ska fungera och patienternas egenvard och behov ska kunna tillgodoses
behovs digitala I6sningar som hanger med i den tekniska utvecklingen. Det ar latt att glomma
bort tekniken som spelar en stor roll inom dagens och framtidens vard. En annan deltagare
pa Life Science Swedens event lyfte detta:

"En aterkommande gast i publiken ar namnkunniga professor Martin Ingvar fran Karolinska
Institutet. Nar han fick mikrofonen sa passade han pa att lyfta fragan om vara alderdomliga
vardinformationssystem.

— Om Sverige ska kunna na sina ambitiosa framtidsmal och effektivisera varden och 6ka
kvaliteten genom 6kad digitalisering sa maste vi ta efter lander som Holland och Schweiz och
borja hantera vardinformationen pa ett rationellt satt. Det skulle innebara en battre service
med ett 6kat fokus pa patienten och dessutom skapa en mer attraktiv arbetsplats som ar
enklare att folja upp och utvardera, menade Martin Ingvar.”*

*Just professor Martin Ingvar leder sedan hésten 2023 ett stort fyradrigt Vinnovaprojekt som heter “A
Transformative Shift from the Documentation Paradigm to Assisted Planned Data Collection in
Health” som handlar om effektivisering av hélsodata inom astma-KOL-omrdadet. Projektet har fatt 30
miljoner kronor av Vinnova. Astma- och Allergiférbundet ér med i projektet som enda
patientféretrddarorganisation.

En analys ar att Sveriges politiska uppdelning av vardansvaret mellan manga olika politiskt
styrda regioner idag hindrar utbytet av data mellan regioner och férhindrar eller fordyrar
digitaliseringen av halsodata. En annan ar att 6kad férekomst av kroniska sjukdomar
tillsammans med 6kad rorlighet och fler hogutbildade ocksa kommer att 6ka patienternas
kunskap om sina egna symtom och darmed ocksa sina forvantningar pa varden.

”Livia Holm, som &r Utvecklingschef pa natlakare foretaget Kry, lyfte fram patienternas nya
forvantningar pa varden.

— Patienternas krav kommer bara 6ka for att fa basta tankbara vard oavsett var den finns och
vilken aktor som erbjuder den. Man kommer vilja vara med och paverka i en helt annan
utstrackning.”

Men dessa nya forvantningar kan samtidigt leda till hogre forvantningar pa organisationer
som sager sig foretrada patienter och vara en rostbarare. Mer om det kommer att diskuteras
i rapporten En folkrérelse for folkhédlsa? — Engagemang, gavor och organisering.

Inspirerande exempel pa innovationer inom varden

Ungefar 15% av alla inlagda pa sjukhus kan vardas hemma, vilket ar samma siffra som
Socialstyrelsen bedémer att antalet vardplatser behéver 6ka med i takt med att antalet
patienter 6kar. Det finns ett tak for antalet sjukhus och antalet vardplatser per sjukhus.
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Framfor allt personer med kronisk sjukdom som inte ar i akut behov av att bli inlagda vill
vardpersonal inte ha till sjukhusen.

"Varden bestar idag av en massa boxar som patienten krockar mot. Dessa boxar ar vardens
heliga Graal, men ingen kan vara i sin egen lilla box langre! Vi behover 6ppna upp boxarna for
att kunna vara innovativa.”

-Towa Jexmark, Head of innovation, Ramsay Santé (Europas nast storsta vardbolag)

Hamtat fran: Framtidens vardplats - hur behéver den se ut? | Almedalsveckan Play (seminarium pa
Almedalen 29 juni 2023)

Pa John Hopkins sjukhus i Baltimore USA har man infort ett slags kontrolltorn (John Hopkins
Capacity Command Centre) dar man med hjalp av Al monitorerar patienter i realtid for att
optimera sjukhusets vardplatser och vardkedjan for patienterna. De kan visualisera
patientfloden, géra prognoser for framatblickande planering samt ge forvarningar om
kommande flaskhalsar. Resultatet har bl.a. blivit 30% farre akutpatienter som behdéver vanta
pa sangplats och 70% farre patienter som behdver vanta i operationssalen pa grund av
sangbrist.

Analyser fran Stadsnatféreningen visar att digitalisering av varden kan spara in hela
dldreomsorgens kostnadsokning till 2030. Hamtat fran: nytta-av-digitalisering-av-aldreomsorg-
2014-acreo-ssnf.pdf

| ett livesant seminarium pa Almedalen 2023 togs hadlsosamtal och uppsdkande verksamhet
upp som goda exempel pa hélsoférebyggande arbete. Exemplet rérde lunghalsa kopplat till
rokning och att alltfler unga borjar roka eller anvanda nikotinprodukter, som i sin tur blir en
vag in till rékning och andra ohdlsosamma levnadsvanor.

”Idag erbjuder flera regioner halsosamtal for att forebygga ohdlsosamma levnadsvanor,
nagot som ar ett bra satt att hitta patienter och tidiga fall av t.ex. cancer och andra
folksjukdomar.”

-Marie Morell, vice ordférande i SKR:s sjukvdrdsdelegation, (M) regionstyrelsens ordférande i
Region Ostergétland

Test med bussar i utsatta omraden dar man screenar folk pa gatan har lett till att varden
kunnat hitta 70% fler cancerfall i ett tidigt stadium. En tidig diagnos kostar cirka 200 000 kr i
en vardbudget medan en senare diagnos som innebar en mer avancerad cancer kan innebara
cirka 2 miljoner kr i kostnader for att behandla.

Hamtat fran: Nationellt screeningprogram for lungcancer — dags att agera | Almedalsveckan Play

Karolinska universitetssjukhuset har lange anvant sig av robotkirurgi och i mars 2024 tog man
ytterligare ett steg i sin innovativa riktning genom att kdpa in en ny slags robot som precis
blivit godkdnd for den europeiska marknaden. Den ska kunna utféra operationer genom att
ga in i kroppen genom endast ett hal. Idag behover robotkirurgerna ha ett hal fér robotens
kamera och ett annat hal for sjdlva instrumenten som ska utféra kirurgin. Den nya roboten
mojliggor kirurgi som tidigare ansags for riskfylld och kan gora stor skillnad for vissa
patientgrupper (sarskilt inom canceromradet) i form av mindre smarta, kortare operations-
och vardtider samt mindre risk for komplikationer efterat.

Hamtat fran: Karolinska Universitetssjukhuset bland de forsta i Europa med ny robotkirurgi
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Hur vi relaterar till hdlsa respektive ohdlsa

Mahatma Gandbhi lar ha sagt: “Manniskan ar inte annat an summan av sina tankar. Det man
tanker det blir man.”

Halsa har inte enbart fysiska eller medicinska orsaker och effekter utan handlar lika mycket
om vart psyke och vara tankar, med andra ord hur vi relaterar till oss sjdlva och var halsa. |
detta avsnitt kommer vi ga igenom nagra olika sadana aspekter som paverkar var uppfattning
om hadlsa och vdlbefinnande.

Halsans bestamningsfaktorer gick vi igenom tidigare i rapporten, sa har kommer vi istéllet
fokusera pa att definiera valbefinnande och vilka faktorer som ligger bakom kanslan av att ma
bra och leva ett gott liv.

Ett satt att beskriva valbefinnande ar att illustrera det med den sa kallade Ma-bra-handen:

Ma bra hand

Relationer
Néring och @ och kénslor
maltider ®
¥
So6m och Motion och att
vila lyssna pa sin
e kropp
Virderingar e
och dagliga Fritid och
val kreativitet
*

"En hand behdver alla fingrar for att fungera bast, pa samma vis uppratthaller man psykisk
halsa, genom att ta hand om de olika delarna av vdlbefinnande. Ifall det fattas ett finger, ar
funktionsférmagan nedsatt for hela handen.”

Bild och citat ovan hamtat fran: M3 bra-handen beskriver val i vardagen som paverkar var psykiska
halsa - MIELI rf

For att ma bra behovs alltsa en rad olika faktorer i vara liv vara uppfyllda. Samtidigt visar
forskning pa att den upplevda lyckan och livstillfredsstéllelsen beror pa hur du dr som person.
Vi kommer att aterkomma till det lite senare i avsnittet, men forst ska vi titta ndarmare pa vad
som styr vara uppfattningar om héalsa och ohalsa.

Ett vetenskapligt omrade som studerar just detta ar Hdlsopsykologi. Pa Goteborgs
universitets hemsida beskriver de disciplinen pa foljande satt:
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"En utgangspunkt inom halsopsykologin ar det bio-psyko-sociala perspektivet dar halsa kan
forstas som ett resultat av fysiska, psykologiska och sociala faktorer.”
Hamtat fran: Halsopsykologi | Psykologiska institutionen, Géteborgs universitet (gu.se)

Det &r manga andra aspekter an just arv eller strikt medicinska symtom som avgor en
persons hélsa, vilbefinnande eller upplevelse av sjukdom. Det kan gélla saval en sjalv som
andra och pa individuell niva som pa en mer generell niva.

| ett avsnitt i Daniel Kahnemans bok Tdnka, snabbt och Idngsamt refererar han till ett
forskningsprojekt dar man tittade pa allmanhetens syn pa risk for ohdlsa och déd. Deltagarna
skulle rangordna doédsorsaker kopplat till olika orsaker (dar astma fanns med som en orsak).
Till exempel antog deltagarna att tromber dodar fler personer an astma, trots att astma
dodar 20 ganger fler manniskor (globalt sett). Stroke orsakar nastan dubbelt sa manga
dodsfall som alla olyckor tillsammans, men 80 procent av deltagarna trodde att olyckor var
en vanligare dodsorsak. Pa varje omrade gick deltagarnas antaganden rakt emot aktuell
forskning och halsostatistik.

Forskarna kom senare fram till att synen pa halsa och sjukdomsorsaker hos allmanheten
styrdes av vilken uppmarksamhet orsakerna hade fatt medialt, inte av fakta eller verklig
statistik. Ovanliga handelser och extraordinara katastrofer far alltid mer utrymme i media an
manga enstaka dodsfall som sker oftare och som tillsammans dédar manga fler, till exempel
astma eller andra sjukdomar.

Men det ar inte bara media som paverkar vara uppfattningar om halsa och héalsorisker utan vi
sjalva ar minst lika bra pa att snedvrida vara egna uppfattningar.

Ett exempel pa det ar kopplat till mediciner och vaccin kopplat till risken for biverkningar. Vi
tenderar att tolka samma fakta olika beroende pa hur det presenteras for oss. Ta féljande tva
exempel som ar hamtade fran Kahnemans bok (sid 369);

1) Ett vaccin som skyddar barn mot en dodlig sjukdom innebar en risk pa 0,001 procent
for livslang invaliditet.

2) Ett vaccin som skyddar barn mot en dédlig sjukdom innebar att ett barn av 100 000
kommer fa en livslang invaliditet.

Sannolikheten ar i de bada exemplen exakt lika stora men presenterade pa tva olika satt.
Exempel nummer tva kommer hos de flesta att framsta som mer vadligt dar sannolikheten
forstoras och bidrar till en livfull men skrammande bild dar risken overdrivs i férhallande till
den nytta som vaccinet gor. Det hér galler inte bara vaccin, mediciner eller andra typer av
behandlingar, samma princip galler ocksa inom manga andra omraden i livet.

”Pa manga omraden i livet, menar Slovic*, bildar vi oss uppfattningar och gor val som éar
direkta uttryck for vara kanslor och for var grundlaggande instinkt att anamma eller undvika
nagot, ofta utan att veta vad vi gor. Affektheuristiken** ar en form av substitution, dar svaret
pa en enkel fraga (Vad kdnner jag infor det har?) fungerar som svar pa en mycket svarare
fraga (Vad anser jag om detta?). ” (sid 159)

*Paul Slovic, professor i psykologi vid universitetet i Oregon

**Affektheuristik; en bendgenhet att géra bedémningar och fatta beslut pG grundval av
kénslor
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Den har diskrepansen har antagligen funnits i alla tider. Den antika filosofen Sokrates
brukade uppleva samma diskrepans nar han konfronterade medborgare i Aten med fragan
om vad de ansag om olika saker och metodiskt brot ner deras svar och argument till att
handla om asikter, kdnslor och tyckanden som sallan var baserade pa verkliga fakta eller
erfarenheter utan just pa vad den svarande personen kande infér nagot.

Samma princip kan aven galla andra saker i livet, ta teknik som ett exempel, om en person
gillar en viss teknik eller upplever sig ha nytta av den upplevs tekniken som sadan vara nyttig
och inte sarskilt riskfylld (ta exempelvis bilen). Det finns alltsa ett tydligt samband mellan
upplevd gladje/nytta och upplevd risk. Ju stoérre nytta eller glddje nagot ar for oss, desto
mindre anser vi riskerna vara, oaktat den verkliga risken. Men det har fenomenet, som Daniel
Kahneman kallar for “associativ konsekvens”, galler manga olika vardagliga saker, sasom
oskyddat solande, oskyddat sex, kemiska amnen eller tillsatser i vissa populdra livsmedel, att
ata for mycket chark eller rott kott, bruk av alkohol, tobak och nikotinprodukter bara for att
namna nagra exempel.

Fordelen ar att var hjarna forenklar var tillvaro genom att skapa en véarld som ar mer
onyanserad an verkligheten, enklare och mindre komplicerad helt enkelt. Vi slipper oroa oss,
ta obekvama beslut eller dgna tid och energi at att géra riskbedémningar hela tiden eller ta
reda pa vad vi verkligen anser om nagot, baserat pa fakta och statistiska underlag. Nackdelen
ar att vi istdllet 6verskattar vissa risker och bortser fran andra, kanske varre, risker. Att vi tar
beslut utifran hur vi kdnner infér nagot snarare an utifran en genomtankt analys. Det kan
ocksa gora att vi forstorar halsorisker som framstar som mer omedelbara och konkreta an att
se halsorisker pa lang sikt eller helt andra orsaker an de som var uppmarksamhet faster sig
vid, som inte ar synliga helt enkelt.

Detta kan alltsa forklara varfor vissa fortsatter valja att gora saker som inte gynnar deras
halsa. Det kan till exempel vara att fortsatta roka eller bruka tobaks-/nikotinprodukter fastan
man diagnostiserats med astma eller KOL. Att inte ta eller ens ta med sina mediciner i olika
sociala sammanhang for att undvika risken fér negativa sociala konsekvenser. Att inte gora sig
av med ett husdjur trots en palsdjursallergi i hushallet. Att sluta motionera for att undvika
risken for astmaanfall och eventuell social stigmatisering bland vanner och klass- eller
klubbkamrater. Att chansa och dta mat fastdn man har en matallergi for att undvika att “vara
till besvar”.

Men det kan ocksa leda till att en person 6verskattar risker dar risken egentligen ar lag och
inte har en koppling till forskning och statistik. Eller tolkar en viss reaktion som varre an vad
den ar, alternativt gor en felaktig koppling mellan reaktionen och orsaken till reaktionen.

Exempel har skulle kunna vara reaktioner eller upplevda reaktioner pa luftburna allergier
(t.ex. hundar i offentliga miljoer eller olika typer av livsmedel). Ett annat ar allergiska
reaktioner som vissa tolkar som svara allergireaktioner eller till och med som allergichock
fastan det inte ar det i en klinisk och medicinsk mening. Att reagera psykiskt pa ett allergen
innan man fatt en fysisk reaktion skulle ocksa kunna vara ett typiskt fall av affektheuristik,
alltsa "en benagenhet att géra bedéomningar och fatta beslut pa grundval av kanslor: Tycker
jag om det har? Tycker jag illa om det? Hur starkt kdnner jag for det?” (Daniel Kahneman,
Tanka, snabbt och langsamt, sid 158-159).
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| borjan av avsnittet beskrevs Ma-bra-handen och de faktorer som ligger bakom begreppet
valbefinnande. De sex faktorerna som handen bestar av ar alla viktiga komponenter i att ma
bra enligt den modellen. Men samtidigt har forskare inom psykologi kommit fram till att det
sallan finns ett enda samband mellan manniskors faktiska levnadsomstandigheter och deras
upplevda valbefinnande.

Kahneman skriver: “En anledning till den laga korrelationen mellan manniskors
levnadsomstandigheter och deras livstillfredsstallelse ar att bade den upplevda lyckan och
livstillfredsstallelsen till stor del bestams av vart medfédda sinnelag. Fallenhet for
valbefinnande ar lika arftligt som kroppslangd eller intelligens.” (sid 450)

Att vara sjuk, att fa eller ha en kronisk sjukdom eller en diagnos, ar en sak, hur man upplever
och hanterar sin sjukdom ar nagot helt annat. Halsa och valbefinnande hanger ihop men ar
samtidigt tva olika saker.

Det i sin tur kanske kan forklara varfor vissa personer som har en markbart dalig halsa anda
kan uppleva en hog livstillfredsstallelse. Det ar andra faktorer dn just halsan som kan vara
med och bestamma hur vi upplever att vi mar for tillfallet, till exempel vart medfédda
sinnelag for hur vi upplever att vi mar. Och det géller bade i stort och smatt.

Stora omvalvande forandringar i livet, bade till det battre och till det sdmre, kan ge ett starkt
positivt eller negativt utslag pa kort sikt, men lagger sig oftast efter tid. Det géller dven
permanenta negativa forandringar som forlamning, invaliditet eller kronisk sjukdom. Det nya
och omviélvande blir en del av det nya livet som en manniska anpassar sig till och inte
uppmarksammar lika mycket efter ett tag. Man vanjer sig helt enkelt.

"Att anpassa sig till en ny situation, vare sig den ar positiv eller negativ, handlar i mycket om
att tanka allt mindre pa den. | den meningen ar de flesta langvariga livsvillkor, som férlamning
och dktenskap, deltillstand som man befinner sig i bara ndr man dgnar dem
uppmarksamhet.” (sid 454)

Det hér kallar Kahneman for Fokuseringsvillan (sid 451ff). Vissa detaljer i vardagen som
hamnar i fokus far stort inflytande pa den samlade bedémningen av ens egen halsa och
valbefinnande eller av andras halsa och védlbefinnande. Vi tror vi vet eller ser allt som finns
att se och veta och lagger darmed for stor vikt vid enstaka detaljer eller en enskild orsak
istallet for att titta pa alla andra mojliga faktorer som paverkar hélsa och valbefinnande. Med
andra ord, vi blir det vi tanker, fokuserar eller faster var uppmarksamhet pa.

Faster man stor vikt eller uppmarksamhet pa att man ar ex. forlamad kommer antagligen alla
maijliga rorelsehinder i vardagen att torna upp sig. “Noggranna observationer visar att
forlamade personer &r pa ganska gott humor mer an hélften av sin vakna tid redan en manad
efter olyckan — men deras humor forsamras forstas nar de tanker pa sin situation.” (sid 454)

Aven flera filosofer dr inne pd samma spar vad giller var relation till hilsa.

"The depressed man lives in a depressed world” sa till exempel den 6sterrikisk-brittiska
filosofen Ludwig Wittgenstein (Ludwig Wittgenstein — Wikipedia) och menade med det att den
sjukes varld ar en annan an den friskes, en person som ar deprimerad eller sjuk uppfattar
varlden och ser den genom sitt eget morka fonster eller filter. Med andra ord, du tolkar
varlden och din tillvaro utifran den stamning du sjalv befinner dig i.
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En annan filosof, Hans Georg Gadamer*, ar inne pa ett liknande spar ndr han menar att en
sjukdom, sarskilt en kronisk sadan, riskerar att krympa din vérld, sa att allt till slut handlar om
dig och din sjukdom eller dina symtom.

*Den tyska filosofiprofessorn Hans Georg Gadamer dgnade stérre delen av sitt liv (1900-
2002) at att reflektera kring just hélsa, troligtvis var det pa grund av hans egna
livserfarenheter. Han fick polio som ung och led sen av bensvaghet resten av sitt liv, hans mor
dog av diabetes ndr han var liten och hans lillasyster dog av difteri endast tvd ar gammal.
Han hade ocksd en bror som fick epilepsi och led av en psykisk sjukdom och som Gadamer
fick ta hand om under sin uppvdxt. Sina betraktelser om hélsa samlade han i en bok, ”"Den
gatfulla hilsan”, som gavs ut i bérjan pa 2000-talet och som kom ut pa svenska ett dr efter
hans déd).

Gadamer menar i boken “Den gatfulla hdlsan” (Dualis forlag, 2003) att halsa handlar om
balans eller jamvikt i livet, darfor ar sjukdom ett bortfall, en slags forlust av denna jamvikt*.
En sjukdom ar alltsa inte bara summan av symtomen eller enbart en diagnos, utan en
narvarande utmaning i livet och en rubbning i ens tillvaro. Ar sjukdomen kronisk upplever
manga ocksa en slags forlust av det liv som varit, som ibland behéver hanteras psykologiskt
som andra jamforbara forluster i ens liv.

*Just begreppen balans och jimvikt har funnits i véstvdrldens definition av hélsa sedan
dtminstone antikens dagar dd filosofer som Hippokrates, Platon och Aristoteles skrev om
balans mellan kroppsvdtskor och jamvikt i livet som viktigt fér hélsan, ndgot som diven togs
upp och blev viktigt inom den europeiska medeltida medicinen. Ett séitt att dterstdlla
balansen i kroppen var aderlatning, en metod som var en vanlig medicinsk behandling dnda
fram till 1850-talet.

Liksom ett verktyg tiger halsan still sa lange allt fungerar och vi ér inne i ombesdrjandet av
tillvaron, men sa fort nagot fel upptrader faller vi fran vara vardagliga rutiner och upptacker
det avvikande, alltsa sjukdomen eller dess symtom. Lite som nar en hammare inte langre
fungerar och vi plotsligt borjar fundera pa hur vi anvander hammaren, vad skulle kunna
ersatta hammaren och vad en hammare egentligen ar for slags verktyg? Eller nar en muskel
plotsligt inte fungerar som den ska och vi borjar reflektera 6ver att det finns en sarskild
muskel for att utféra en viss kroppsrorelse. Pa det satter ligger den goda halsan férborgad
eller dold i bakgrunden (darav bendmningen den gatfulla hadlsan) och gor sig pamind forst nar
den felar. Liksom hjdrtat och andningen har sin rytm har dven halsan sin egen rytm. Halsa kan
enligt Gadamer i egentlig mening inte delas upp i tva motsatta poler, frisk respektive sjuk,
eller halsa/ohélsa, utan ar standigt en rorelse mellan olika ldgen dar jamviktslaget utgor
referensramen for nar man upplever sig sjuk respektive frisk.

"Att vara frisk eller ha hélsan ar ju 6verhuvudtaget inte att kdnna sig pa ett visst satt, utan det
ar ens tillvaro, ens i-varlden-varo och samvaro med andra manniskor, att i arbete och gladje
vara uppfylld av det egna livets uppgifter.” (Hamtat fran: Den gatfulla halsan, sid 20)

Nar den jamvikten eller balansen stors gor sig hdlsan, eller snarare bristen pa den, pamind
och vi faller ur rytmen och kdnner oss darfor sjuka, nedstamda, hindrade, sorgsna, arga eller
angestfyllda infor detta faktum. Att inte standigt (behova) tanka pa sin sjukdom ar alltsa ett
slags friskhetstecken? Men att paminna sig sjalv eller bli pamind om det kan alltsa tvartom
gora att du kdnner dig mer sjuk.
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Men hur kan man da enligt Gadamer hitta tillbaka till en jamvikt i livet efter en diagnos eller
svar sjukdom? Vagen till hdlsa nar en person fatt en obotlig sjukdom eller en kronisk sjukdom
gar genom att hitta en ny balans eller jamvikt i livet, vilket kan goras genom tre olika steg som
hanger ihop;

1) Acceptans
2) Sjalvdistans
3) Positiv resonans

Har nedan gar jag igenom de olika stegen;

1) Att acceptera sin diagnos eller sjukdom ar forsta steget och kanske dven det svaraste
av dem alla. Ofta handlar det om att acceptera sadant som inte gar att forandra och
att std ut med det samtidigt som mod kravs for att ta tag i det som faktiskt gar att
paverka och fordndra. | likhet med sinnesrobdnen for den som ar bekant med den:
”"Gud, ge mig sinnesro att acceptera det jag inte kan férandra, mod att forandra det
jag kan och forstand att inse skillnaden”.

2) Sjukdomen krymper forvisso varlden (tillvaron) enligt Gadamer men okar
forhoppningsvis ens egen erfarenhetshorisont och darmed sjalvdistansen. Darfor blir
en viktig fraga till den som fatt en diagnos eller en kronisk sjukdom, vad tar jag med
mig for erfarenheter utifran detta? Eller vad lamnar jag efter mig for erfarenheter och
arv till andra i min narhet nar jag inte langre finns? Sa kan man zooma ut fran sig sjalv
och sin sjukdom och skapa en sjalvdistans istallet for att “fastna” i sin egen sjuka och
forkrympta tillvaro.

3) Du kan inte alltid styra dina egna kadnslor, symtom eller upplevelser av en sjukdom
men du kan aktivt ta tag i det du kdnner och lyfta dig, studsa tillbaka mot ett nytt
jamviktslage (kallat positiv resonans) genom att (om)tolka din egen tillvaro, inte
enbart se sjukdomen som en férlust utan daven som en erfarenhet som gjort dig
starkare infér kommande utmaningar i livet. Det handlar om att omtolka sin egen
tillvaro, fran sjuk eller andra epitet sasom "allergiker” till den person du istallet vill
vara. Att ga fran att vara ett offer eller martyr for yttre omstandigheter till ett
handlade subjekt som tar ansvar for ditt eget liv. Denna aktiva handling ar
andemeningen och slutmalet med de tre stegen mot en ny jamvikt eller balans i livet.

En god halsa handlar alltsa i slutdndan om hur jag vill leva mitt liv, vad ar meningsfullt i just
mitt liv? Den fragan forfoljer en person dven genom en sjukdoms olika stadier. Gadamers syn
pa hélsa ar alltsa starkt humanistisk och lagger sig nara den teologiska synen, men dven den
salutogena och holistiska synen (se avsnittet om halsa tidigare i rapporten).

Han menar ocksa att den egna relationen eller relaterandet till sin egen hélsa/ohélsa dven
spelar roll for den medicinska behandling som en patient eventuellt far. Oavsett typ av
behandling sa ar den forvantade effekten en viktig delkomponent i sjdlva behandlingen som
sadan. Hur du stéller dig till och tror pa behandlingen spelar med andra ord roll for den
faktiska behandlingens medicinska effekt pa sjukdomen. Tron pa behandlingen eller den som
utfardar behandlingen kan ocksa paverka féljsamheten.
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Just sddana forvantningar har en erkand stark paverkan pa var halsa dven inom den
akademiska disciplinen psykologi. En psykolog som studerat detta kopplat till just astma och
allergier ar Mats Lekander som ar professor i halsopsykologi vid Karolinska Institutet och som
aven suttit flera ar i forskningsnamnden fér Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond.

| en intervju i var egen tidning Allergia (juli 2016) sager han: ”Vi forvdntar oss att en
medicinsk behandling ska gora oss friska. Darfor kanner vi oss lite battre eller blir verkligen
lite friskare nar behandlingen pabdrjas. Detta trots att den inte har hunnit ha nagon
medicinsk effekt. P4 samma satt kan forvantningar fa oss att ma daligt. Det handlar om
kdnslomassiga faktorer och hur hjarnan uppfattar olika situationer” (Hamtat fran: Stress kan
férvarra allergi - Allergia)

Mats menar att stress, oro och negativa forvantningar pa allergiska reaktioner, kanske inte i
sig kan utlosa en allergisk reaktion, men férvarra en redan paborjan allergisk reaktion. Allt
handlar om hur vi tolkar situationen. ”Effekten av alla kroppsliga reaktioner kan bli storre nar
hjarnan ar inblandad.” Lésningen, enligt Mats, ar att andra manniskors forhallningssatt till sin
sjukdom.

En annan professor i psykologi, amerikanen Robert L. Leahy (Robert L. Leahy - Wikipedia),
menar att just oro ger illusionen av kontroll. Genom att oroa oss for nagot riktar vi vart fokus
och var uppmarksamhet till detta nagot. Vi dgnar mycket tid at att |6sa ett problem innan det
hunnit bli ett reellt problem. Ett exempel ar radsla for hundar, som tas upp av Ewa Braf pa
ledarskapssajten Motivation.se (En tanke &r en tanke (motivation.se)), som gar ut pa att en
person som ar radd for hundar blir orolig ndr hen ser en hund pa trottoaren framfor sig och
darfor valjer att ga dver till andra sidan gatan i férebyggande syfte. Det skapar en kdnsla av
att oron faktiskt har raddat mig fran nagot daligt, vilket paradoxalt nog, kan leda till att trigga
annu mer oro nasta gang personen moter en hund och samtidigt ger en (oftast illusorisk)
kdnsla av kontroll.

Men Leahy menar samtidigt att oro inte bara behdéver betyda ndgot negativt, oro ar en viktig
funktion da den skarper vara sinnen och gor oss mer fokuserade nar vi ska |6sa ett problem.
Detta kallar Leahy och andra psykologer for en produktiv oro, men den kan ibland sla 6ver till
en improduktiv oro som riskerar att ta 6ver och sla undan vart rationella tankande. Det ar en
typ av oro som “begransar livet utan att det medfor nagra tydliga fordelar” (hamtat fran:
Modul 1 — Introduktion till GAD — KBT i Primé&rvarden (kbtiprimarvarden.se))

Tva amerikanska professorer och forskare inom neurologi, Claire J. Creutzfeldt och Robert G.
Holloway, menar att upplevelsen av livskvalitet ar skillnaden mellan férvantningar och
erfarenheter. De har studerat strokepatienter och kommit fram till att fokuseringsvillan
skapar en snedvridning i vad bade patienter med stroke och andra fokuserar pa och tror har
negativ effekt pa strokepatientens hélsa, “they tend to focus on the things that will change
while ignoring things that will stay the same, creating a focusing illusion.”

(Hamtat fran: Treatment Decisions After Severe Stroke (ahajournals.org) sid 3406)

Overgdende problem tenderar alltsd att fa stora proportioner medan mer permanenta
forandringar osynliggors. Nar det géllde just stroke 6verskattade manga dessutom det
negativa i att inte kunna kommunicera verbalt, medan férlamning, att inte kunna
kommunicera alls eller inte kunna delta i sociala sammanhang kanske var ett storre problem
egentligen och paverkade vilbefinnandet mer negativt, men det sag de inte eller fokuserade
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inte pa. Likasa tenderade en del patienter att “glomma” eller kraftigt undervardera det
faktum att de var vid liv och hade 6verlevt ett allvarligt strokeanfall, det sags inte som en
faktor som paverkade deras kansla av vdlbefinnande. (Sid 3406, samma kalla som ovan)

En slutsats man skulle kunna dra av detta ar att det alltsa finns en risk att fokuseringsvillan
gor att vi fokuserar pa faktorer som vi inte kan paverka eller som ar svara att andra pa och
som dessutom kanske inte ens har sarskilt stor effekt pa var halsa eller vart valbefinnande
overhuvudtaget.

Sa vad har allt detta med astma och allergi att géra och ar inte detta ett satt att psykologisera
och darmed forminska allvaret i medicinska symtom och kroniska sjukdomar?

Syftet med detta avsnitt &r inte att bygga en argumentation kring att personer med svara eller
luftburna allergier hittar pa eller oroar sig for mycket. Inte heller att det bér vara fritt fram for
hundar overallt eller fritt fram att dta notter var och hur som helst eftersom de flesta anda
bara ar lite eller mycket oroliga. Men det ar bra att kanna till psykologiska aspekter av halsa
och sjukdom for att det skapar vissa utmaningar for organisationer som arbetar med halsa
eller funktionshindrades rattigheter. Nagra av dessa utmaningar kommer vi specificera och ga
igenom nedan.

En utmaning ar att sa fort man tar upp psykologiska aspekter eller problematiserar kroniska
sjukdomar i enlighet med detta avsnitt riskerar vissa personer att dra felaktiga och allt for
langt gangna slutsatser om en enskild individs hédlsotillstand. Inte sallan dras dessa slutsatser
for egen vinnings skull eller for att undvika besvar, t.ex. for att slippa gora anpassningar eller
begransningar i sitt eget liv.

En annan utmaning ar att vi relaterar var halsa och vart valbefinnande till andra méanniskor
eller till en annan tid. Inte sallan sker det pa ett satt som antingen uppvarderar eller
nedvarderar var egen nuvarande situation nar vi jamfor det med andra eller med hur vi sjalva
trodde att vi madde innan en olycka eller ett visst insjuknande. Utifran det riskerar vi att dra
felaktiga slutsatser om var egen nuvarande halsa. Nagot som forskare kallar for handikapp-
paradoxen.

“Many people with serious and persistent disabilities report greater quality of life compared
with when healthy people are asked to imagine similar circumstances, resulting in the
disability paradox. The capacity of humans to adapt to devastating experiences against all
odds, be they medical or otherwise, impresses us repeatedly but remains beyond our
imagination. Patients adapt to a change in their health over time by changing their internal
standards, values, and self-assessment of quality of life, a process referred to as response
shift or scale recalibration and emotional adaptation.”

(Hamtat fran: Creutzfeldt & Holloway, 2012, sid 3405. En sammanfattning av rapporten gar
att ladda ner har: Treatment Decisions After Severe Stroke (ahajournals.org))

Det later onekligen som Gadamers syn pa halsa som jamvikt och att hitta en ny jamvikt i livet
efter en diagnos, olycka eller allvarligt sjukdomsfall.

Kahneman skriver om samma fenomen: ”Vi kan férvanta oss att livstillfredsstallelsen bland
forlamade och andra personer med kronisk sjukdom eller andra pafrestande akommor ar lag
i forhallande till deras upplevda vilbefinnande, for nar de uppmanas att bedéma sitt liv
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kommer de oundvikligen att tanka pa andras liv och hur de sjélva levde fére olyckan eller
insjuknandet.” (sid 455)

Detta kan alltsa galla at bada hallen, i en positiv och en negativ riktning. Vi tenderar att vanja
oss vid en situation och anpassa var syn pa vart eget vélbefinnande utifran andra faktorer &n
rent objektiva matt eller med medicinska matt méatt. Om en person upplever att den inte
langre kan ga i trappor som forut utan att bli rejalt andfadd ar risken att slutsatsen blir att
trappor ar jobbiga men att jag anda mar bra, inte att jag har eller kanske har astma och
antagligen skulle behova en battre behandling an den jag har idag for att ga i trappor som jag
borde kunna gd i utan problem. En person kan anpassa sig till negativa férandringar i halsan
genom att normalisera dem och anpassa sitt liv efter dessa nya forutsattningar utan att
ifragasatta eller analysera bakomliggande orsaker. Om en person till exempel 6verlever ett
svart astmaanfall eller en anafylaxi (allergichock) kan reaktionen efterat vara ett 6kat
valbefinnande, ifall man uppmarksammar det faktum att man 6verlevde och har fatt nya
insikter och erfarenheter av livet efter en sadan handelse.

Men det kan lika gdrna vara sa att en diagnos eller ett sjukdomsfall leder till negativa tankar,
att det blir ett tungt kors att bara nar man jamfor sig med andra manniskor. D@ minskar
kanslan av valbefinnande, fér att man tror det som andra tror om manniskor som ar svart
sjuka eller har svara funktionsnedsattningar. Det finns en forvantan om att sjuka manniskor
eller méanniskor med funktionsnedséattningar helt enkelt har en samre halsa eller mar psykiskt
samre an andra manniskor, vilket naturligtvis inte alltid behover vara fallet. Man kan ocksa
tro att man missar en massa saker i livet som man skulle kunna ha gjort ifall man inte hade
haft sjukdomen eller diagnosen.

Det ar ocksa latt att anvanda en sjukdom som ett “perfekt alibi” for att inte ta tag i
utmaningar i livet eller for ouppfyllda drommar som troligtvis anda skulle ha forblivit just
drommar, “jag eller mitt barn ar sa sjukt sa vi kan inte resa nagonstans” eller ”ifall jag inte
hade varit sjuk skulle jag minsann ha kunnat bli en astronaut”.

Men hur ska en organisation som Astma- och Allergiféorbundet kunna attrahera och engagera
manniskor dar malet ar att starka halsa och valbefinnande, utan att konstant paminna om
livet fore insjuknandet eller forstarka kanslan av oro, sjukdom och utanforskap? Att helt
enkelt inte fastna i ett dltande av alla hinder och svarigheter som sjukdomen innebar utan
kunna stotta och coacha manniskor till ett friskare liv och en sundare livsinstallning eller en
mer konstruktiv relation till sin egen sjukdom. Och hur ska vi kunna mata forbattrat upplevt
valbefinnande pa ett korrekt satt om sjalva fragan i sig bidrar till att sanka det?

Kanske Kahneman kan kasta ljus 6ver denna kniviga och kluriga kluvenhet.

")Jamfor tva ataganden som kommer att férandra nagra sidor av ditt liv: att kdpa en ny
bekvam bil och att gad med i en grupp som traffas en gang i veckan, till exempel en poker-
eller bokklubb. Bada upplevelserna kommer att kdnnas annorlunda och spannande i bérjan.
Den avgorande skillnaden &r att du med tiden kommer dgna bilen foga uppmarksamhet
medan du kér den, men du kommer alltid vara uppmarksam under de sociala traffar du
anmalde dig till. /.../ Fokuseringsvillan skapar en snedvridning till forman for prylar och
upplevelser som ar spannande i bérjan, men som med tiden mister sin dragningskraft. Tiden
bortses ifran, vilket gor att upplevelser som kommer att vara intressanta dven pa lang sikt
uppskattas mindre dn de fortjanar.” (sid 456)
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En lardom av detta ar att social gemenskap har stérre och langre effekt pa valbefinnandet an
andra faktorer sdsom konsumtion eller inforskaffandet av materiella ting. Overfort till
civilsamhallet skulle det kunna betyda att forsoka locka nya medlemmar med argument som
handlar om att fa gemenskap inte kommer locka nagra nya eftersom manniskor inte ser
nyttan eller uppskattar gemenskap forran de sjdlva ar en del av den. Daremot skulle de pa
kort sikt eventuellt kunna lockas mer av materiella och kortsiktiga fordelar, forutsatt att
organisationen i nasta steg formar locka en medlem att ga fran ett passivt till ett mer aktivt
medlemskap, for att pa sa satt bygga meningsfulla relationer med andra inom samma
organisation. Annars riskerar lockelsen endast resultera i att manga nya medlemmar gar ur
efter nagot ar och darmed bidra till en 6kad genomstromning av medlemmar.

En annan lardom fran detta avsnitt ar att den som standigt tanker pa sin sjukdom eller
identifierar sig som valdigt sjuk eller som "“allergiker” kommer darfér antagligen ma samre
och ha svarare for att vara i offentliga rum dar vissa typer av allergener riskerar att finnas,
oaktat de egentliga riskerna och oavsett den medicinska svarighetsgraden i den egna
sjukdomen och de egna symtomen. Risken har ar att det i sin tur leder till 6kade krav pa
tillganglighet i offentliga rum och att upplevelser av diskriminering och utanforskap vaxer sig
starkare an vad som faktiskt ar medicinskt motiverat. | férlangningen kan det skada
fortroendet for organisationen och forsvara for Astma- och Allergiférbundet att fa igenom
viktiga och relevanta politiska beslut fér de malgrupper vi representerar.

Och som ett svar pa fragan om att mata valbefinnandet. Ifall vi inte méater det, som idag, vet
vi definitivt ingenting om vara medlemmars valbefinnande fore/efter en insats, vilket bara
riskerar att leda till att vi inte heller vet om vi prioriterar ratt eller fel i var verksamhet.

Att kunna mata effekt, halsa och valbefinnande har en direkt koppling till politiska beslut som
ror sjukvard och valfard. Ett matt pa valbefinnande tillsammans med underlag for
valbefinnande for en viss malgrupp eller sjukdomsgrupp kan fa stora konsekvenser for
politikens prioriteringar och investeringar inom det omradet. Det kan ocksa forbattra
mojligheterna till extern finansiering av verksamhet och projekt inom ett visst omrade och
for en viss organisation. En spaning som manga gor, t.ex. Giva Sverige, ar att externa
bidragsgivare sasom myndigheter, stiftelser, fonder och andra organisationer allt mer kraver
att organisationer eller féreningar som ska ta emot bidrag ocksa ska kunna redovisa (garna pa
forhand) mal, effekt och utvardera detta efterat. Det kommer i sin tur krava en 6kad
kompetens inom civilsamhallet, inte bara i att s6ka medel, utveckla eller driva ett projekt,
utan dven hur man mater mal och effekt av ett projekt och sen rapporterar det pa ett
kommunikativt satt.

Slutsatsen i detta avsnitt dr att en god halsa inte bara handlar om hur man har det utan lika
mycket hur man tar det. Valbefinnande handlar inte bara om hur pass svar sjukdom en
person har utan lika mycket (eller mer) om hur personen relaterar till sin sjukdom och hur
livet runt omkring personen ser ut. Med andra ord, for att ma bra, med en kronisk sjukdom,
behovs en balans mellan god sjukvard men ocksa omsorg eller omtanke om personen och
dess anhoriga, en meningsfull social gemenskap som starker den enskilde och fokuserar pa
det friska, snarare an bekréaftar sjukdom, svarigheter och utanférskap.

| flera ar har det pa en central niva inom Astma- och Allergiforbundet forts en diskussion
huruvida vi ar till for de svarast sjuka eller mattligt sjuka. Men kanske ar det dags for en
kopernikansk vandning i den diskussionen, dar inte svarighetsgraden i sjukdomen eller antal
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diagnoser ska spela roll for om det ar en malgrupp vi ska vanda oss till eller attrahera, utan
snarare en vilja till ett friskt liv. Sa istallet for att vanda oss till den som ar eller identifierar sig
som sjuk eller som "allergiker”, “astmatiker” eller “atopiker” sa kanske budskapet kan vara
mer positivt och handla om att Astma- och Allergiférbundet dr en organisation som vander
sig till manniskor som vill leva ett friskt liv pa lika villkor — Fritt fran astma, allergi, eksem eller
annan overkanslighet. Dar friskhet inte enbart handlar om politiska krav pa 6kad
tillganglighet, mer forskning eller battre allergivard, utan dven pa battre halsa i form av 6kat
valbefinnande som kan uppnas via exempelvis social gemenskap, kunskap och utbildningar
samt stod eller uppmuntran till sunda och hdlsosamma levnadsvanor. Att starka individer till
okad egenmakt, genom att ta kontroll dver sina egna radslor, sin oro och sina kanslor

kopplade till sjukdomen.

Men det ar just har som utmaningen ligger, hur kan vi attrahera manniskor som inte vill
identifiera sig med sin sjukdom utan vill vara friska utan att standigt bli paminda hur sjuka de
ar eller vad de skulle kunna ha gjort ifall de inte hade sjukdomen? Ar vi fast i ett monster att
endast kunna attrahera de som upplever sig vara allra mest sjuka, mest utanfor eller mest
drabbade for diskriminering pa grund av sin sjukdom och som darfoér soker en bekraftelse for
just detta snarare dn en konstruktiv och langsiktig [6sning pa sin sjukdomsproblematik? Hur
kan Astma- och Allergiférbundet i sa fall hjalpa till att forandra méanniskors forhallningssatt till
sin egen sjukdom, som Mats Lekander menade var I8sningen? Ar eller kan vi bli den
meningsfulla parten som erbjuder gemenskap och stdéd och som starker personers
egenmakt? Om inte, hur ska vi kunna bli den typen av organisation?

Alla dessa tankar, fragestallningar och utmaningar har baring pa den Strategi 25-30 som
Astma- och Allergiférbundet ska ta fram infér kongressen 2025 och som ar tankt att galla
fram till 2030.

Sjukdomars "status” och hur det spelar roll for oss

P1-programmet Kropp & sjél tog upp sjukdomars status i ett avsnitt fran 2010. Pa Sveriges
Radios webb kan man aven lasa en artikel som publicerades efter att programmet sants:

”Sjukdomar ar orattvisa. De drabbar inte alla lika, och ingen véljer att medvetet orsaka sig
sjukdom. Man far heller inte vélja vilka sjukdomar som man ska fa. Men det ar valdigt tydligt
att olika sjukdomar har olika status, bade inom varden och i samhallet i vrigt. Detta paverkar
dels bemotande och resurser i varden, men ocksa hur 6ppen man vagar vara med sin
sjukdom.” (Hamtat fran: Eftersnack v 44 Statussjukdomar - Kropp & Sjal | Sveriges Radio)

Status ska har forstas eller tolkas som en fordom om sjukdomar och den person som har en
viss sjukdom. Det handlar mer om socialt och kulturellt anseende dn om nagon form av
vetenskaplig eller klinisk kategorisering av en sjukdom.

Aven inom var organisation diskuteras ibland statusen for allergisjukdomar. | dessa
diskussioner framfors det ofta att statusen spelar roll for vart arbete och paverkar var
verksamhet pa olika satt. Darfor kan det vara intressant att beréra @mnet i denna
omvarldsanalys och grava lite djupare i vad som faktiskt avgor en sjukdoms status och hur en
intresse- eller patientorganisation skulle kunna paverka den statusen. Eftersom status
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handlar om fordomar (eller brist pa kunskap) och resurser sa gar det darfor att paverka de
faktorer som ger en sjukdom dess status.

| P1-programmet Kropp & sjéil listas fem saker som spelar roll for en sjukdoms status.

Fem faktorer som paverkar en sjukdom/diagnos status:

1.

Det ska vara en slump att nagon far sjukdomen och inte bero pa livsstilsfaktorer som
en person skulle ha kunnat paverka sjalv. Sjukdomar som (riktigt eller oriktigt) kan
anses vara sjalvforvallade har per automatik lagre status @n andra sjukdomar.
Sjukdomen ska dven vara vetenskapligt matbar med tydliga symtom (ej diffusa).

Det beror pa vem du &r och var du bor. Ont i kroppen eller ont i sjdlen — dess status
beror pa om personen bor i stad eller pa landsbygd, eller vilken socio-ekonomisk
grupp och yrkeskategori personen tillhér. En byggarbetare, industriarbetare, bonde
eller annan kroppsarbetare far garna sdka vard fér ont i kroppen medan terapi eller
psykiska sjukdomstillstand anses vara skamligt. Inom yrken dar en person ar
valutbildad och intellektuellt hogpresterande ar det tvartom inte alls konstigt att ga i
terapi eller soka vard for vissa psykiska sjukdomar eller psykiska tillstand som ror
hjarnan. Det kan ocksa vara stor skillnad pa vilket kon personen med en viss sjukdom
har, bade hur personen blir bemott av varden och omgivningen men ocksa vilken
status sjukdomen och sjukdomsbararen far.

Dar det finns personer (garna kandisar eller nagon med hogt anseende) som kan
representera och ge sjukdomen ett ansikte, som kan synliggéra och avmystifiera
sjukdomen. Aven s& kallade patografier (bocker eller berittelser som handlar om
egna erfarenheter av en sjukdom eller sjukvard) kan paverka statusen for vissa
sjukdomar. Kort sagt, har en person status i samhallet kommer ocksa sjukdomen
personen har att fa hogre status.

Sjukdomar som sitter i underlivet, rér mage och tarmar eller som ar specifika for
kvinnor far oftast |1ag status och anses skamligt att prata om. Sex, samliv, pruttar,
avforing och kvinnokroppar verkar fortfarande vara skambelagda och tabubelagda
amnen i vart moderna samhalle. Sjukdomar som daremot ror hjarnan eller hjartat har
oftast hogre status.

Sjukdomar som det satsas mycket forskningsanslag pa eller som av ldkare och varden
anses ha hog status far ofta dven hogre status bland allmanheten.

Cancersjukdomar, demenssjukdomar och hjart-/karl-sjukdomar ligger i statustoppen medan
kénssjukdomar, underlivssjukdomar, hudsjukdomar samt mag- och tarmsjukdomar ligger i

botten.

Statusen for psykiska diagnoser kan variera stort, dar t.ex. milda varianter av ADHD, autism
och utbréandhet/depression/angest kan anses ha hogre status an t.ex. schizofreni,

beroen

Kalla: F

desjukdomar och atstérningar.

ina och fula sjukdomar 2 november 2010 - Kropp & Sjal | Sveriges Radio
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Skulle man kategorisera vara diagnoser i en statusskala (som ett rent tankeexperiment) sa
skulle den kunna se ut sa har;

Hégre status Lagre status

Astma (kontrollerad) Doftoéverkanslighet (SHR)/rinit konjunktivit/svar
astma eller KOL

Pollenallergi (mild) Eksem/urticaria m.m.

Gluten- och laktosintolerans Matallergi (svar, flertalig eller ovanlig)

Bi- och getingallergi Kvalsterallergi

Diskussionsfragor:

e Hur anser du att statusen dr just nu for de sjukdomar som vi arbetar med? (t.ex. i
férhdllande till andra folksjukdomar)

e Tror du att sjukdomsstatus spelar roll for framgdng i vart paverkansarbete eller om en
person vdljer att g med som medlem eller ge en gdva?

e Har du erfarenhet av eller ndgot eget exempel pd hur status fér en viss sjukdom
pdverkat dig eller ndgon i din omgivning?

e Kan eller bér Astma- och Allergiférbundet paverka statusen fér vara diagnoser och hur
isa fall?

Hundar i vard och omsorg

Nar rapporten har en hund pa framsidan vore det val konstigt om det inte ocksa fanns ett
sarskilt avsnitt som handlar om hundar i vard och omsorg. Det har avsnittet kommer framst
att fokusera pa assistanshundar, till skillnad fran hundar som husdjur eller sallskapsdjur.
Anledningen ar att assistanshundar har en annan roll an sallskapshundar dar olika
anpassningsbehov riskerar att krocka i miljéer dar en individ eller en viss grupp befinner sig i
ett utsatt lage. Det kan t.ex. handla om elever med sarskilda behov i forskola/skola, patienter
pa ett sjukhus, funktionshindrade pa ett omsorgsboende eller seniorer pa ett dldreboende.

Avsnittet borjar med att definiera vad en assistanshund ar och sen gors en kort summering av
trenden och utvecklingen i Sverige de senaste aren. Sen foljer en faktagenomgang av
forekomst av hundallergi tillsammans med orsaker och symtom. Avsnittet avslutas med en
slutsats och nagra goda exempel.

Vad ar en assistanshund?

"Assistanshundverksamheten ar forhallandevis ny i Sverige. Under aren 2009-2014 bedrev
davarande Hjdlpmedelsinstitutet pa uppdrag av regeringen forsoksverksamhet med sa
kallade service- och signalhund /.../” (sid 2)

"Assistanshund ar ett samlingsnamn for olika tjanstehundar vars syfte ar att 6ka majligheten
for manniskor med funktionsnedsattning att fa 6kad delaktighet i samhallet med hunden som
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hjalpmedel. Det finns olika typer av assistanshundar och nya typer tillkommer allteftersom
de utbildas for olika &ndamal. Under de senaste aren har exempelvis assistanshund for
personer med psykiatrisk diagnos utbildats.” (sid 4)

Ett samlingsbegrepp

Assistanshund ar ett samlingsbegrepp for servicehundar, signalhundar och medicinskt alarmerande hundar, sasom
diabeteshundar och epilepsihundar, samt ledarhundar i Sverige.

ASSISTANSHUND

servicehund signalhund

diabeteshund epilepsihund

Hamtat fran: SHK testar SOS-hundar - Svenska Hundklubbens Riksorganisation

"l intervjuer med representanter fran SoS [Svenska Service- Signalhundsférbundet] och SBK
[Svenska Brukshundsklubben] framgar att efterfragan pa assistanshund har 6kat de senaste
5-7 aren och att den typ av assistanshund som har 6kat mest i antal fran 2015 fram till i dag
ar assistanshund for personer med psykiatrisk diagnos, framst bland barn och unga men dven
bland vuxna.” (sid 5)

"En jamforelse med det antal aktiva ekipage som SBK har uppgett som aktiva fran 2016 och
framat, 154 ekipage, och det antal som har utbildats genom SoS bara under aren 2015 fill
2021, 153 ekipage, blir totalt 307 ekipage. Information fran SKK [Svenska Kennelklubben] 7
februari 2022, dnr 2022/0013. Information fran SBK i mail 2022-03-17. Detta visar att mindre
an 40 procent av alla utbildade och examinerade assistanshundar hos SBK och SoS
registreras. Morkertalet for antal hundar ar dessutom stérre da assistanshundar och ekipage
fran andra aktorer dn SBK eller SoS som utbildas och examineras inte alls finns med i
registret. Utifrdn ovanstaende siffror bedomer MFD att det for mojligheten att kontrollera
godkanda assistanshundar finns behov av att se 6ver méjligheten att skapa ett separat
register for assistanshundar.” (sid 15)

Hamtat fran: Myndigheten for delaktighet (MFD) analys 2022, finns att ladda ner har: Analys
av assistanshundverksamheten - MFD

Assistanshundarna uppgar officiellt till cirka 300 stycken men ett stort morkertal finns dar
MFD uppskattar att mindre an 40% av alla utbildade assistanshundar registreras, vilket skulle
betyda att det verkliga antalet i sa fall skulle uppga till minst 500 stycken.

Det kan jamféras med antalet séllskapshundar som april 2024 uppgar till 1 133 000 stycken.
(Kalla: Statistik ur hundregistret - Jordbruksverket.se)
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"Hundar i varden har kommit for att stanna

Idén &r enkel: Manniskor mar markbart battre i sallskap av en vardhund. Den som mar béttre
behover i regel mindre ldkemedel. Vardhunden okar valbefinnandet samt motiverar till social
gemenskap, fysisk och kognitiv traning m.m. Hunden blir en brygga mellan deltagare,
anhdriga och personal inom vard, skola och omsorg.” Hamtat fran: Vardhundskolan
(vardhundskolan.se)

"Intresset for att ha vardhundar som medarbetare har vuxit hela tiden. | skrivande stund
(februari 2021) fortsatter man runt om i landet att inféra verksamhet med vardhund pa 20 -
30 nya enheter varje ar.” Hamtat fran: Den svenska modellen - Vardhundskolan
(vardhundskolan.se)

"Under de ar som Svenska Brukshundklubben har ansvarat for kvalitetssakring av
assistanshundar har vi sett en markant 6kning av behovet av dessa hundar for att framja
individens utveckling och vidmakthalla halsa och framgang.” (Hamtat fran: Info till kommuner
& regioner - Svenska Brukshundklubben)

Svenska Brukshundklubben har sedan 2016 haft regeringens uppdrag att kvalitetssakra
assistanshundekipage och assistanshundinstruktorer. Det finns sedan 2013 dven en SIS-
standard for hundar i vard och omsorg (Kalla: Ny svensk standard fér vardhundar | Vardfokus

(vardfokus.se))

Hur manga har palsdjursallergi idag och hur manga har en svar allergi mot just hundar?

For att strategiskt kunna avgora om, vad, hur Astma- och Allergiférbundet ska forhalla sig till
hundar inom varden eller i offentliga miljoer behévs bakgrundsfakta om antal personer med
palsdjursallergi och hur manga som har svara besvar.

Tabellen nedan visar prevalens, alltsa forekomst, av palsdjursallergi hos vuxna 18—84 ar fran
FoHM:s Miljohalsoenkat 2023, nedbrutet pa svara, latta respektive mindre/inga besvar:

Allergiska besvir, vuxna efter alder, kon och ar. Andel (procent).

Resultat
v Om tabellen | S Pivotera manuellt | | O‘ Pivotera medsols | 'O Pivotera motsols
v Visa resultat som... | Tabell - Layout 1 ‘ | \|| Diagram - Kolumn ‘ | - Diagram - Linje
v Andra och berakna Svara Latta Mindre eller inga vid medicinering
v Spara resultat som... Andel Andel Andel
Totalt Totalt Totalt
v Spara sokningen Totalt Totalt Totalt
. PETI 2023 2023 2023
v Tabellinstallningar |
- Katt 39 9,2 438
Hund 16 57 40|

~ Fotnoter

Redovisningen bygger pa fragor i Miljohalsoenkaten: Ar du 6verkanslig eller allergisk mot nagot av féljande och hur allvarliga ar i
sa fall dina besvar? Uppdelat pa: a) Pollen b) katt, c) hund, d) hast, e)kanin eller gnagare, f) mogel, g) kvalster, h) fodoamnen, i)
nya klader/textilier, k) plast/gummi, I) rengéringsmedel, m) dofter, n) kosmetika, o) nya bygg och hobbyprodukter. Svar: Ja, svara
besvar/ja, latta besvar/ja, men mindre eller inga besvar om jag medicinerar/Nej. Fragan har funnits med 1999, 2007, 2015 och
2023, men fragorna om textilier, inredning, elektronik, plast, rengéringsmedel och byggprodukter tillkom 2015.
Miljohéalsoenkaten ar en urvalsundersokning bland befolkningen 18-84 ar

46


https://vardhundskolan.se/
https://vardhundskolan.se/
https://vardhundskolan.se/fakta-historik/den-svenska-modellen/
https://vardhundskolan.se/fakta-historik/den-svenska-modellen/
https://brukshundklubben.se/tjanstehund/assistanshund/kommuner-regioner/
https://brukshundklubben.se/tjanstehund/assistanshund/kommuner-regioner/
https://www.vardfokus.se/nyheter/ny-svensk-standard-for-vardhundar/
https://www.vardfokus.se/nyheter/ny-svensk-standard-for-vardhundar/

(Hdmtat fran: Miljéhdlsoenkdten 2023 som gérs av Folkhédlsomyndigheten. Resultatet bygger
pd sjdlvuppskattade besvdr, alltsa inte diagnostiserade besvdr eller kliniska diagnoser. Ofta
brukar antalet diagnostiserade besvdr vara mindre dn sjélvuppskattade)

Ett vanligt symtom pa svar pélsdjursallergi ar astmatiska besvar. (Hamtat fran: Palsdjursallergi
- 1177 och Pélsdjursallergi - Information och rad - Astma- och Allergiférbundet
(astmaoallergiforbundet.se) )

Men utlésande faktorer for palsdjursallergi/allergisk astma kan variera stort och bero pa en
mangd olika faktorer: Allergener, Anstrangning, Irritanter — tobaksrok, annan rok, kyla, starka
dofter, fuktskadad inomhusmilj6, damm, retande gaser och kemikalier, Luftvagsinfektioner,
Lakemedel — exempelvis NSAID, betablockerare (Hamtat fran: Astma hos vuxna - Viss.nu)

Det ar svart att peka pa en enskild faktor som utléser astman eller palsdjursallergin.
Metaforen med bagaren som till slut rinner éver nar en person utsatts for olika allergen och
irritanter far har illustrera det komplexa i att harleda allergiska symtom till enskilda faktorer i
en viss miljo:

"En dag hamnar du kanske pa en plats som inte ar rokfri. Eller sa finns det allergener i luften,
till exempel pollen eller djurepitel. Nasan, 6gonen och luftréren irriteras, men fortfarande
klarar du dig utan nagra storre besvar.

Men sedan kanske du hamnar bland manniskor som anvander stark parfym. Eller sa finns det
fler allergiframkallande @mnen i luften. Det kan mycket val bli droppen som far béagaren att
rinna over och dina symtom borjar visa sig. Da kanske du tror att du inte tal starka dofter,
men sanningen ar snarare att du inte tal kombinationen av tobaksrok, parfym och andra
allergiframkallande @mnen. Det &r alltsa den totala médngden av irriterande dmnen som
framkallar dina besvar.

Det kan ocksa handa att du lever som vanligt och inte utsatter dig for stora mangder av
allergiframkallande och irriterande amnen. Men du har ett tillfalligt samre skydd. Kanske for
att du har en pagaende luftvagsinfektion, for att du inte tar din férebyggande medicin som du
ska, eller nagot annat. Din troskel blir da lagre an normalt och det behdvs inte sa mycket for
att du ska kdnna av dina besvar.” (Hamtat fran: Symtom pa astma | astma.com - Astma.com)

Den utlosande faktorn ar inte alltid densamma som det du ar allergisk mot och ofta inte
heller nagot du faktiskt kan se eller detektera med blotta 6gat. Sa for att vara sdaker behover
man allergitesta sig mot olika allergen for att se vilket man troligtvis reagerar mot. Men inte
ens ett allergitest kan kanske ge dig sanningen. Aven om du testar positivt for hund sa finns
det stora variationer hur en person reagerar mot olika hundar och det kan t.o.m. vara sa att
hundallergin egentligen &r en korsallergi och att den primara allergin ar mot ex. katt.

"Forskarna har kartlagt atta olika proteiner i kattallergenet och lika manga hos hunden.
Allergen utsondras via saliv, mjall och urin. Hos katten reagerar nastan alla kattallergiker, 90
procent, mot samma protein. Darfor kan vanliga allergitest mot katt ge ett ganska sdkert svar.
Hundallergiker daremot kan reagera mot flera olika proteiner. Det gor pricktestet lite mer
osakert.

— Ett exempel vi ldkare kan mota ar en patient som fatt ett positivt, men inte jattehogt, utslag
pa pricktest. Patienten beréattar att denne reagerar pa vissa hundar, men inte andra.
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Om det da aven visar sig att han eller hon har en kattallergi kan man med hjalp av ett
komponenttest ta reda pa om det i sjdlva verket kan handla om en korsallergi mellan katt och
hund. Det skulle i sa fall innebdra att patienten inte ar primart hundallergisk.

e Can f 1 ar det allergen som flest hundallergiker reagerar mot. Det kan aterfinnas i
dammpartiklar och ar svart att fa bort fran omgivningen. Darfor kan kraftigt allergiska
personer reagera aven pa en plats dar en hund tidigare har vistats.

e Can f 5 finns i hanhundars urin och sadesvatska. Reagerar du enbart pa det kan du
exponeras for tikar utan besvar.” (Hamtat fran: Ny kunskap om katt- och hundallergi - Allergia)

Men enbart den 6kande forekomsten av hundar i olika miljéer (offentliga, varden, skolan) kan
Oka det sa kallade “bakgrundsbruset” av palsdjursallergen och kanske leda till fler reaktioner.
Samtidigt menar Magnus Wickman (professor emeritus i pediatrisk allergologi pa Kl) att det
handlar om sa fa individer och att det for dessa finns bra medicinska behandlingar och
vaccinationer nufértiden:

"Genom palsbarande sallskapsdjur i samhallet ar “bakgrundsbruset” av palsdjursallergen
(hund, katt och hast) hogt. Hela tiden utsatts vi for allergenhalter och en andel av svart
palsdjursallergiska individer kan darigenom underhalla sin allergi trots att de undviker
direktkontakt med palsdjur. Pa Sachsska Barnsjukhuset har vi varje ar barn som far
sprutbehandling mot palsdjursallergi for att de ska kunna vara socialt integrerade eller klara
skolundervisningen. De kan inte undvika palsdjursallergenet som varken syns eller doftar. Nar
de ser ett palsdjur i sin narhet, ar det inte konstigt att de reagerar emotionellt, dven om inte
djuret gor att de blir samre i sin allergi. /.../ Allergitestpositivitet mot hund forekommer hos
cirka 15 procent av befolkningen, men mindre an en tredjedel av dessa kan forvantas reagera
pa hund. Av de som reagerar ar det mindre an 1 pa 10 som kan férvantas reagera med svara
symtom.” (Hamtat fran: Magnus Wickman: Utgor ledar- och assistanshundar en risk for
allergiker? | Soshund.se )

Just ledarhundar eller assistanshundar utgor enligt Wickman ingen halsorisk fér den som ar
allergisk mot hundar eller palsdjur:

"Nar ledarhunden ror sig utomhus ar det otdankbart att allergenexponeringen fran dessa
hundar ger ett sa stort tillskott i luften att det kan utgora en halsorisk for nagon. Nar ledar-
eller assistanshunden ror sig inomhus eller ligger still i offentliga miljder eller i samband med
kommunala transporter avges en viss mangd allergen som sprids i omgivande luft, men
denna mangd ar ringa jamfort med vad som redan finns i omgivande luft.” (for kalla se ovan)

Mojliga konsekvenser for oss och var verksamhet

Hundar i varden har kommit for att stanna, darfor kan det vara svart eller rentav omgjligt att
framgangsrikt driva ett forbud mot hundar i olika miljéer. Risken ar istallet att Astma- och
allergiférbundet kommer ses som omadijliga, gnalliga eller som kdnslostyrda kravmaskiner. |
synnerhet nar det galler vardhundar eller assistanshundar av olika slag. Det skulle till och
med kunna ses som en diskriminering att forbjuda eller yrka pa férbud mot assistanshundar i
olika miljoer.

Daremot kan vi vara en konstruktiv part for att diskutera fram I6sningar som passar bade
personer som har behov av vardhund och personer som har svar palsdjursallergi. Att krava
forbud eller stélla andras behov av vardhundar och liknande mot behov fran vara malgrupper
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riskerar bara att leda till Idsningar och konflikt med andra forbund inom
funktionsrattsrorelsen. Har handlar det om att vara pragmatisk och I6sningsorienterad, likt
den 6verenskommelse som Astma- och Allergiférbundet traffat med Synskadades
Riksforbund (SRF) som har far tjana som ett gott exempel.

Vagledningar och 6éverenskommelser angaende hundar:

Overenskommelsen mellan Synskadades Riksforbund (SRF) och Astma- och Allergiférbundet,
antagen 2017; Microsoft Word - 20 Ok med Astma- och Allergiférbundet.docx (srf.nu)

Hundar i vard och omsorg, en vagledning fran Socialstyrelsen, publicerad juli 2024;
Hundar i vard och omsorg (socialstyrelsen.se)

Hundar i vard och omsorg, vagledning fran Sveriges Veterinarforbund, tillsammans med bl.a.
Uppsala universitet, Svenska Barnlakarféreningen och Astma- och Allergiforbundet, publ.
2015; https://medial.svth.se/2020/10/Hundar-i-vard-och-omsorg-vagledning-till-praktiskt-

arbete-1.pdf

Diskussionsfragor:

e Mindre én 1-2% férvéntas kunna fa svdra allergibesvér av hund. Givet det underlaget,
komplexiteten i olika utlésande faktorer och andra funktionshindrades behov, vad bér
Astma- och Allergiférbundets hdllning vara i frégan om assistanshundar?

e Boér vi arbeta for ett férbud mot hundar inom vdrden eller i offentliga miljéer? Finns
det andra och kanske bdttre sdtt att hjélpa mdlgruppen till ett friskare liv?

e Varfér tror du att sd manga som dr allergiska mot pdlsdjur ér fokuserade pad just
hundar? Och varfér vicker frégan om hundar i olika miljéer sa heta kénslor och
skapar sa mycket debatt, bade inom vdr organisation och offentligt?
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Omvdrldsspaning: Forskning

Denna omvarldsspaning ar uppdelad i foéljande avsnitt:

Svensk forskning i internationell jamforelse
Akademisk frihet

Internationalisering

Medicinsk forskning

Slutord
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1. Svensk forskning i internationell jamférelse

Forskningens finansiering

Sverige hor till de lander i OECD som investerar mest i forskning och utveckling (FOU) i relation ftill
landets BNP. De totala FoU-utgifterna' i Sverige uppgick 2021 till 186,7 miljarder kronor, vilket r en

o0kning med 7,2 miljarder kronor jamfort med 2019 och utgor 3,3 procent av BNP. Sverige 6verstiger

darmed EU:s mal pa tre procent. [1]
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Figur 1. FoU-utgifter som andel av BNP och FoU-utgifter per capita (PPPS) 2021, for ett urval av lander. Killa:

Vetenskapsradet, Forskningsbarometern 2023.

Foretagssektorn star for den storsta delen av FoU-utgifterna i Sverige, cirka 72 procent.
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Hogskolesektorn star for 23 procent och 6vriga sektorer star for 4,5 procent. Sveriges FoU-
intensitet (FoU-utgifter som andel av BNP) har varit relativt oférandrad 6ver de senaste 10 aren,
men har, om man gar tillbaka till bérjan av 2000-talet, minskat. 2001 uppgick Sveriges FoU-

" Med ett lands FoU-utgifter avses de samlade utgifterna fér den FoU som har utférts inom landet under en given tidsperiod.
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utgifter till 3,9 % av BNP. Minskningen beror framfor allt pa att foretagens FoU-investeringar
minskade patagligt under forsta decenniet. Statens investeringar i FoU har i stéllet 6kat under
samma period, men eftersom statens andel av de totala utgifterna utgér en mindre del dn
foretagens, vags inte foretagens minskade utgifter upp fullt ut. [2]

Hur finansieras forskningen

Svensk FoU finansieras av foretagssektorn, offentlig sektor, privat icke-vinstdrivande sektor och
finansiering fran utlandet. Den absolut storsta finansidren av FoU ar foretagssektorn som i stort
sett uteslutande finansierar sig sjalv (99 procent). Offentlig sektor star for 24 procent av den
totala finansieringen av FoU. Den storsta delen av denna finansiering gar till hogskolesektorn (73
procent), men dven foretagssektorn och kommuner och regioner far en betydande del (11
respektive 10 procent). Finansieringen fran den privata icke-vinstdrivande sektorn uppgar till 6,1
miljarder kronor, varav 97 procent gar till hogskolesektorn. [1]

Aven om foretagssektorn stér fér den stérsta andelen av svensk FoU-finansiering ar staten en
betydande finansiar av forskning i Sverige, sarskilt av den forskning som bedrivs vid larosatena.
2023 var statens budgeterade medel fér FoU 46,8 miljarder kronor (3,74 procent av den totala
statsbudgeten). Figur 2 visar fordelningen av de statliga budgetanslagen till FoU. Ungefar 30
procent av FoU-anslagen gar till olika socioekonomiska @ndamal (exempelvis transporter,
industriell verksamhet eller forsvar) medan cirka 70 procent gar till allmanvetenskaplig
utveckling, varav storst andel gar till medicin och halsovetenskap.

FoU inom naturvetenskap
18,7%

Socioekonomiska andamal
29,5%

FoU inom ingenjorsvetenskap
och teknik

FoU inom humanoria 12,6%

5,3%

FoU inom samhallsvetenskap

10,8%
FoU inom medicin och hélso-
och sjukvardvetenskap
FoU inom lantbruksvetenskap 20,0%
och veterinarmedicin
3,1%

Figur 2: Statliga budgetanslag till FoU for ar 2023 efter andamal (procent). Kélla: Vetenskapsradet,
Forskningsbarometern 2023.

Larosatenas finansiering kan delas upp i direkta anslag, det vill sdga ramanslag som gar direkt fran
staten till universitet och hogskolor? och externa forskningsmedel som huvudsakligen utgérs av
medel fran de statliga forskningsraden’®, privata icke-vinstdrivande organisationer (som till

% Kallas ofta basanslag

3 Vetenskapsré&det, Forte, Formas, Vinnova
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exempel Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond), foretag och EU. 2021 utgjorde de direkta
statliga anslagen 42 procent av hogskolesektorns totala finansiering och de externa anslagen
ovriga knappa 60 procent. [1] Sverige har ett forhallandevis mangsidigt finansieringslandskap
med manga offentliga och privata forskningsfinansiarer. | jamférelse med manga andra lander
finansieras forskning vid svenska larosaten i relativt stor utstrackning med externa medel.

Ovriga kéllor 4,6%

EU inkl. ERC 4,6%
Faretag 3,8%

Privata icke-vinstdrivande

organisationer 14,3% Direkta anslag 42,2%

Offentliga
forskningsstiftelser 3,0%

Regioner och kommuner
3.1%

Ovriga statliga myndigheter
7.2% Forskningsrad 17,4%

Figur 3. Hogskolesektorns FoU-utgifter 2021 fordelat efter finansieringskalla. Kalla: Vetenskapsradet,
Forskningsbarometern 2023.

Allergiforskning i Sverige

Svensk allergiforskning finansieras av en mangd olika aktorer. Tabell 1 visar nagra betydelsefulla
finansidrer inom omradet medicin.

Tabell 1. Nagra viktiga forskningsfinansidrer inom svensk medicinsk forskning. Statliga aktorer ar markerade
med gult och privata aktérer med blatt.

Finansiar Inriktning

Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond Astma, allergi, atopiskt eksem och annan
dverkanslighet

Cancer- och allergifonden Cancer och allergier

Formas Hallbar utveckling inom miljs, areella naringar
och héllbart samhallsbyggande

Forte Halsa, arbetsliv och valfard

Goran Gustafssons stiftelser

Naturvetenskaplig och medicinsk forskning

Herman Kreftings Stiftelse for Allergi- och
Astmaforskning

Allergi och astma

Hjart-Lungfonden

Hjarta-karl och lunga
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HudFonden Dermatologi och venereologi

Knut och Alice Wallenbergs Stiftelse Medicin, teknik och naturvetenskap
Konsul Berghs Stiftelse Allergi

Olle Engkvists Stiftelse Samtliga vetenskapliga omrdden
Rikstorbundet Hjartlung Hjart- karl- och lungsjukdom

Stiftelsen for Strategisk Forskning Naturvetenskap, teknik och medicin
Svenska Lakaresdllskapet Medicinsk och halsovetenskaplig forskning
Svenska Séllskapet f6r Medicinsk Forskning Medicinsk forskning

Vetenskapsrédet Alla vetenskapsomrdden

Vinnova Innovation

Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond ar en viktig svensk forskningsfinansiar, vars bidrag
enbart gar till astma- och allergiforskning®. Genom bidrag fran allmanheten har fonden kunnat
dela ut mer an 200 miljoner kronor till allergiforskning. Sedan 2011 har Astma- och
Allergiférbundets Forskningsfond genom sin arliga utlysning beviljat omkring 7 miljoner kronor
per ar till olika forskningsprojekt. Fonden delar ocksa varje ar ut Kerstin Hejdenbergs stipendium
till doktorander inom barnallergologisk forskning — en viktig insats for att stodja yngre forskare
och framja atervaxten av allergiforskning i Sverige. Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond
har dven en sarskild bidragsform for forskningsrelaterade projekt.” Andra viktiga privata
finansidrer inom astma- och allergiomradet ar Cancer- och allergifonden, Konsul Berghs Stiftelse,
Herman Kreftings Stiftelse, Hjart-Lungfonden, Riksférbundet Hjartlung och HudFonden.

Aven de statliga forskningsrdden bidrar med viktig finansiering. Figur 4 visar hur medel till
allergiforskning via forskningsraden fordelas i snitt per ar éver perioden 2021-2023.

Forte, 3,4 mnkr
12% T

Formas
6 mnkr
21%

Vetenskapsradet

Vinnova/ 18 m;kr
1.3 mnkr 63%
4%

# Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond stddjer forskningsprojekt inom astma, allergi, atopiskt eksem och annan éverkénslighet.

5 Exempelvis arrangera vetenskapliga féreldsningar eller pilotstudier. Bidragen &r mindre i belopp én ordinarie forskningsanslag.
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Figur 4. Beviljade medel till allergiforskning efter finansiar. Figuren visar genomsnittliga beviljade medel per ar
till projekt innehallande s6ktermen “allergy” fér perioden 2021-2023. Observera att detta inte ar en fullstandig
bild av forskningsradens finansiering av allergiforskning och att t.ex. termen "asthma” inte ingar. Kalla: Swecris

| jamforelse med andra stora folksjukdomar far allergiforskningen forhallandevis lite
forskningsmedel. Figur 5 visar medel beviljade till forskning inom allergi, cancer, hjart-
karlsjukdom respektive diabetes via forskningsraden.
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Figur 5: Medel beviljade via forskningsraden inom omradena allergi, cancer, hjartkarl och diabetes 6ver tid.

” n

Figuren visar beviljade medel for aren 2008-2023 till projekt innehallande sdktermerna “allergy”, “cancer”,
“cardiovascular” respektive "diabetes”. Observera att detta inte ar en fullstandig bild av forskningsradens
finansiering inom dessa omraden. Kalla: Swecris

Forskande personal

Aven nir det giller forskande personal stér sig Sverige vl i internationell jamférelse. Sverige ar
ett av de lander i OECD som har flest forskare i relation till folkm&ngd och ligger pa ungefar
samma niva som i vara grannlander Danmark och Finland. Andelen forskare i befolkningen kan
sdga nagot om vilka forutsattningar som finns att bedriva forskning i ett land och &r ofta néra
relaterad till de resurser som finns for forskning. | Sverige ar 75 procent av forskarna verksamma
inom foretagssektorn, drygt 20 procent inom hogskolesektorn och 5 procent inom statlig sektor.
[1] Den vanligaste typen av anstallning inom hogskolan ar lektor och doktorand.

Inom hégskolesektorn ligger andelen méan och kvinnor inom intervallet 40 till 60 procent® for alla
karridrsteg utom professor. For professorerna ar andelen kvinnor 30 procent och andelen man 70
procent. En tendens ar dock att den sneda férdelningen kvinnor och man bland professorer ar
tydligast bland de aldre karriaraldrarna vilket skulle kunna innebara att kbnsbalansen mellan
kvinnor och man bland professorer med tiden kommer utjamnas. Andelen kvinnor som ar
professor har ocksa tydligt 6kat 6ver tid’. En invdndning mot detta ar att under de senaste tio
aren har en hogre andel av mannen an kvinnorna som disputerat i Sverige anstallts som

6 Fsr atten grupp ska anses ha jamn kénsférdelning ska andelarna kvinnor och man ligga inom intervallet 40-60 procent.

7 2001 var andelen kvinnor bland professorerna 14 procent
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professorer inom tolv ar efter disputation, samt att den 6kning av kvinnliga professorer som
tidigare setts eventuellt tycks ha avstannat de senaste aren. [3]

Vetenskaplig publicering

Den vetenskapliga produktionen i form av publiceringar okar kraftigt. Det totala antalet
vetenskapliga publikationer i varlden 6kade med 72 procent mellan 2012 och 2021. Det ar till
stor del Kina som star for den stora 6kningen. Ar 2021 stod Sverige for 0,8 procent av
varldsproduktionen av vetenskapliga publikationer.

Tittar man i stéllet pd andel hégciterade publikationer?, vilket kan sigas vara ett matt pa
kvaliteten pa det som publiceras (om @n mahéanda ett trubbigt och omdiskuterat sadant), ser
man att Sveriges citeringsgenomslag har minskat nagot, fran 12 procent 2017 till 11 procent
2021. Sverige ligger dock fortfarande over varldsgenomsnittet pa 10 procent, men inte i topp
fem bland OECD-landerna. Topplanderna ar Storbritannien, Nederlanderna, Schweiz,
Australien och Luxemburg, vilka alla har ett citeringsgenomslag pa 13—-14 procent.

Diskussion

Sverige ar ett av de lander i OECD som lagger allra mest medel pa FoU som andel av BNP.
Sverige ar ocksa ett av de lander i OECD med storst andel forskare i befolkningen. Vi ar alltsa
ett av de framsta landerna nér det galler satsningar pa FoU och vi har en hég FoU-intensitet.
Trots det tillhor Sverige inte de fem toppldanderna i OECD nar det galler vetenskaplig
produktion eller nar det galler citeringsgenomslag. | Vetenskapsradets rapport
"Forskningsbarometern” staller man sig fragan, givet att Sverige ar ett av de framsta landerna
med avseende pa FoU-satsningar, vilka forvantningar bor vi ha nér det galler
citeringsgenomslag och varfor ar Sverige inte ett av de framsta landerna i OECD dven i detta
avseende? Man konstaterar dock samtidigt att det ar viktigt att komma ihag att forskning inte
enbart syftar till att skapa vetenskapligt genomslag. Den forskning som bedrivs syftar dven till
att 6ka var kunskap, att mota samhallsutmaningar och att starka naringslivets
konkurrenskraft. Ett hogt citeringsgenomslag ar ingen garanti for att uppna detta, men en
viktig indikator for att visa om vi ar pa ratt vag. [1]

Mats Benner, professor i forskningspolitik vid Lunds universitet, konstaterar i en artikel att
gemensamt for de jamforelselander som avancerar i matbar forskningskvalitet ar att de har
jobbat aktivt med att satsa pa exceptionella forskare och forskningsmiljoer och samtidigt
identifiera vilka omraden och miljoer som underpresterar. Man har prioriterat och
omfordelat resurser till det som fungerar bra, for att skapa méjligheter till koncentration och
fokus. Nagot som Sverige inte lyckats med. | Sverige har, enligt Benner, de tillskott av
offentliga medel som kommit, i hog grad i stallet gatt till att expandera redan existerande
verksamheter, trots att det saknas tydliga evidens for att kvantitet foder kvalitet. [4]

| en rapport av tankesmedjan SNS konstaterar forfattarna att svensk hogskolepolitik sedan
2010 befunnit sig i ett tillstand av “expansiv stagnation”, dar mer resurser och uppdrag har
tillférts men som systemet inte kunnat omsétta i kvalitativa forandringar. [5]

8 Hur stor andel av landets publikationer som &r bland vérldens 10 procent mest citerade publikationer
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Liknande resonemang fors fram av Kungliga Vetenskapsakademien, som menar att for att
hoja kvaliteten pa svensk forskning behdovs prioritering och koncentration. Det sker, enligt
akademien, bast genom 6kad prioritering och férdelning av forskningsmedel i 6ppen
konkurrens, genom forskningsraden, sa att de forskare och forskningsmiljoer som har storst
chans att nd genombrott far goda forutsattningar att gora det. [6] [7] Resonemanget star
dock inte oemotsagt, och kritiker menar bland annat att den riktigt banbrytande forskningen
ar originell och séallan skapas av center som ar excellenta ”i backspegeln” samt att sadan
forskningsfinansiering snarare riskerar att vara konserverande och gynna forutsagbar
forskning [8]. Vidare menar kritiker att ett alltfor stort beroende av extern finansiering pa
bekostnad av basanslag bland annat leder till minskad autonomi for larosatena, kortsiktighet
i forskningen, att forskare tvingas lagga alltfor mycket tid pa ansdkningar och otrygga
anstallningsvillkor for forskare.

For- och nackdelar med olika finansieringsstrommar till forskning ar en dterkommande
diskussion inom forskningssamfundet. 2019 lat forskningsradet Formas analytikern Dr
Michael Stampfer géra en genomlysning av det svenska systemet och analysera for- och
nackdelar med direkt finansiering till larosaten (basanslag), eller via forskningsfinansiarer
(externa medel). Hans slutsats ar att det inte finns ndgon optimal fordelning av statliga
finansieringsstrommar till forskning men att den enskilt viktigaste faktorn for att halla hog
vetenskaplig kvalitet inom ett larosate ar fokus pa rekrytering och karriarmojligheter. [9]

Allergi och 6verkanslighet drabbar en tredjedel av Sveriges befolkning. 800 000 personer har
astma. Allergi ar darmed en av Sveriges storsta folksjukdom. Astma och allergi leder ocksa fill
stora personliga och samhalleliga kostnader. Det ar inte klarlagt exakt hur stora de svenska
samhallskostnaderna for allergisjukdomar ar, men de uppgar sannolikt till dver 10 miljarder
kronor per ar. [10]

Forskning ar nyckeln till effektivare behandlingsmetoder, och battre livskvalitet for de som
drabbas. Det ar langt ifran givet att mer pengar riktade mot foérutbestimda omraden eller
sarskilt definierade samhallsutmaningar leder till storst samhallsnytta eller kommer leverera
de resultat som behdvs — manga av de storsta genombrotten och de mer banbrytande
innovationerna tenderar att komma ifran den nyfikenhetsdrivna grundforskningen [11] —
men i jamforelse med flera andra stora folksjukdomar tycks allergiforskningen fa mindre
forskningsmedel (figur 5). Vidare lyfter en kliniskt aktiv forskare inom allergiomradet i samtal
fram att den patientnara forskningen har svart att sta sig i konkurrensen om de stora
anslagen (fran exempelvis Vetenskapsradet och Europeiska forskningsradet). Forsknings-
miljoerna i den kliniska vardkontexten blir helt enkelt inte lika bra.

Diskussionsfragor:

e Arallergiomrddet underfinansierat? Vilken roll kan — och bér — Astma- och Allergiférbundets
Forskningsfond ha som finansiéir av svensk allergiforskning i framtiden? Vilken roll kan och
bér Astma- och Allergiférbundet ha i férhéllande till den offentliga finansieringen av
allergiforskningen?

e Vilken roll kan Astma- och Allergiférbundet tillsammans med Astma- och Allergiférbundets
Forskningsfond spela fér att sprida mer forskningresultat till allmdnhet, politiker och
vardpersonal?

e Hur ska vi forhdlla oss till de andra finansidrerna inom allergiomrddet? Eller behéver vi inte
gora det?
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2. Akademisk frihet

Akademisk frihet ar ett kdrnvarde fér akademin och en grundlaggande forutsattning for att
universitet och hogskolor ska kunna uppfylla sitt uppdrag. Akademisk frihet ar avgérande for
att sakerstdlla samhallets och medborgarnas fortroende for att larosatena agerar oberoende
av politisk, ideologisk, ekonomisk eller andra former av extern paverkan.

Begreppet akademisk frihet innefattar bade larosatenas institutionella autonomi och
lararens, forskarens och studentens individuella akademiska frihet. For att uppna
institutionell autonomi kravs lagstod som garanterar akademins sjalvstyre och
sjdlvbestammande, samt tillrdckliga ekonomiska resurser for att uppratthalla finansiellt
oberoende. Larares och forskares individuella akademiska frihet forutsatter
sjdlvbestammande, kollegialitet och starkt akademiskt ledarskap pa alla nivaer inom
larosadtena. For att uppratthalla akademisk frihet i realiteten maste statsmakterna respektera
dessa grundlaggande forutsattningar och halla “armlangds avstand”.

Under de senaste aren har det skett en oroande utveckling pa global niva. Enligt Academic
Freedom Index 2024 ar den akademisk friheten pa tillbakagang i 23 lander och bara var
tredje person av varldens befolkning lever i lander dar den akademiska friheten garanteras.
[12] Bland lander som utmarker sig ar Ryssland, Kina, och Indien. Men ocksa i USA minskar
den akademisk friheten. | Europa utmarker sig Ungern och Polen som sarskilt svaga vad galler
den akademiska friheten. Data visar ocksa att polarisering korrelerar med minskande
akademisk frihet i manga lander. | starkt polariserade samhallen riskerar universitet fastna i
och dras med i debatten och anviandas i som slagtran i en "oss mot dem-mentalitet”. [12]

Lagskydd

| Sverige kan den akademiska friheten anses vara relativt vdlbevarad, men den bygger i stor
utstrackning pa en princip om “armlangds avstand” mellan politik och akademi. |
internationell jamforelse ar lagskyddet for larosatenas institutionella autonomi forvanande
svagt i Sverige. [13] | en europeisk jamforande studie av graden av akademisk frihet aterfinns
Sverige i botten - pa plats 23 av 28 i sammanstallningen av alla studerade kategorier och pa
26:e plats av 28 vad giller lagskyddet for larosatenas institutionella autonomi. En viktig
bidragande orsak till att Sverige ofta rankas lagt i liknande jamforelser ar att lagskyddet for
den akademiska friheten ar forhallandevis svagt. | Sverige ar forskningens frihet skyddad i
grundlag, men utbildningens frihet saknar motsvarande skydd.? | hégskolelagen finns en
skrivning om att den akademiska friheten ska framjas och vérnas.™

Politisk styrning

En annan bidragande orsak till att den akademiska frineten kan anses svag i Sverige ar att
larosatena formellt sett ar forvaltningsmyndigheter. En statlig forvaltningsmyndighet ar direkt
understalld regeringen och har darmed till uppgift att verkstalla politiska beslut. | ett
internationellt perspektiv ar detta ett relativt ovanligt satt att organisera ett lands

? Regeringsformen (1974:152)
10 Hogskolelagen (1992:1434)
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infrastruktur fér forskning och utbildning, och gor att det formella avstandet mellan politik
och akademi kan anses kort. | Sverige vilar alltsa den akademisk friheten i stor utstrackning
pa en tradition med “armlangds avstand”.

Men forskning visar att de politiska p&lagorna gradvis 6kat. Over tid har politiska
malsattningar successivt lagts till i hogskolelagen sedan den tréadde i kraft i bérjan av 1990-
talet. 1997 andrades lagen sa att universitet och larosaten forvantas samverka med det
omgivande samhallet. 2006 inférdes kravet att larosatena ska framja en hallbar utveckling.
2021 skirptes lagen for att tydliggora larositenas arbete for internationalisering. Aven
genom regleringsbreven har den politiska styrningen okat, samt genom tilligg av uppdrag
och 6kade resultatkrav, krav pa aterrapportering och kontroll. Detta samtidigt som en
generell avkollegialisering agt rum, dar beslut i allt stérre utstrackning fattas i linjen i stallet
for i kollegiet [14]

Den akademiska friheten kan ocksa hotas inifran. Som svar pa den debatt som uppstatt om sa
kallad “cancelkultur”" p& svenska liroséten fick Universitetskanslersambetet (UKA) 2023 i
uppdrag av regeringen att utreda larosatenas arbete med akademisk frihet. Begreppet kan
hanforas till den amerikanska diskursen om akademisk frihet och det har i debatten framforts
en oro om att Sverige riskerar att folja i samma spar, och att utbredningen av en cancelkultur
i Sverige riskerar att leda till minskad mangfald i akademiska perspektiv och till sjdlvcensur
och ddrmed hotar den akademiska friheten. UKA:s rapport visar dock att mindre &n en
procent av de tillfragade forskare och larare anser att den akademiska friheten ar utmanad av
cancelkulturen. Rapporten visar i stallet att en betydligt stérre andel anser att den
akademiska friheten hotas av “politisk styrning och politisk paverkan generellt” (29 procent)
och “forskningsfinansiering och forskningsfinansieringssystemet generellt” (28 procent). [15]

Hat och hot

Ett ytterligare hot mot den akademiska friheten ar hat och hot mot forskare och
universitetslarare. En rapport fran SULF, SUHF och Nationella sekretariatet for genusforskning
visar att erfarenheter av hot och trakasserier ar vanliga i akademin. 39 procent anger att de
nagon gang blivit utsatta for nagon form av hot eller trakasserier. Att utsattas - och dven
risken for att utsattas - for hat och hot, kan fa allvarliga konsekvenser och inskranka den
individuella akademiska friheten. Till exempel visar studien att 17 procent av de som utsatts
for hot och trakasserier har dvervagt att [amna akademin. 26 procent har undvikit att
engagera sig i en viss fraga, 23 procent har tvekat infor ett beslut och 20 procent har avhallit
sig fran att uttala sig i egenskap av forskare.

Ett intressant resultat i undersokningen ar att hot och hat i akademin oftast kommer ”inifran”
- fran en student (48 procent av de utsatta), eller kollegor (19 procent). Det ar vanligast att
den som utsatts for hot och trakasserier ar en kvinna och att forévaren ar kand av den som
utsatts.

" bland kallat utfrysningskultur eller deplattformering, dér forskare upplever sanktioner frén lérosdten, kollegor och till viss del det omgivande samhdilet till
foljd av att de framfor olika @sikter. Exempel kan vara att inte f& utrymme att presentera sina resultat, uttala sig i vissa @mnen, bjuda in vissa féreldsare,

andra litteraturlistor respektive dgna sig &t sjdlvcensur.
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Diskussion

Akademisk frihet ar viktigt for att Sverige ska ha kvalitet och trovardighet i den forskning och
undervisning som bedrivs, och for att universitetslarare ska kunna utbilda och forska utan
politiska patryckningar. Att forskare och larare fritt kan séka och sprida kunskap ar en
avgorande demokratisk grundpelare.

Emellertid syns en oroande utveckling, bade globalt och i Sverige. Upprepade matningar visar
att demokrati och akademisk frihet ar pa tillbakagang i flertalet lander i varlden och flera
olika rapporter visar att universitetslarare och forskare upplever att den akademiska friheten
ar hotad, dven i Sverige.

Sverige rankas ofta hogt i internationella jamforelser nar det galler forskning och innovation.
Men nar det gdller akademisk frihet rankas vi snarare i botten. En viktig bidragande orsak ar
att det lagliga skyddet for akademisk frihet ar jamforelsevis svagt. Sveriges universitets- och
hogskoleforbund (SUHF), Sveriges universitetslarare och forskare (SULF), Sveriges férenade
studentkarer (SFS) och Sveriges unga akademi (SUA) argumenterar i ett gemensamt initiativ
for att den akademiska friheten ska skyddas, vdrnas och framjas i grundlag. | en skrivelse till
regeringen argumenterar de for att grundlagskommittén (som arbetar med skydd for nya
grundlaggande fri- och rattigheter) bor fa ett tillaggsdirektiv enligt detta. [16]

En annan aspekt av den akademiska friheten i Sverige ar forvaltningsformen. Som
myndigheter lyder larosatena direkt under regeringen, vilket kan anses sta i skarp konflikt
med idén om institutionell autonomi. Det leder ocksa till vissa begrdansningar i verksamheten.
Som myndigheter kan larosatena till exempel inte fritt skriva egna eller inga avtal, ta emot
donationer eller vinster fran sina holdingbolag, eller dga sina byggnader. Fragan om
larosdtenas verksamhetsform har varit féremal for ett antal utredningar genom tiderna [17]
[18] [19], men ingen av dessa har dannu lett till ndgon genomgripande fordandring av
styrningen. | takt med att omvarldslaget blivit allt oroligare och en tydlig tillbakagang av
demokrati och akademisk frihet i varlden, har roster holjts for att det ar naivt att tro att inte
samma sak kan hdnda i Sverige och att det ar dags att aterigen se Over larosatenas styrning
med syfte att 6ka autonomin. [20] [21]
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3. Internationalisering

Forskning och innovation ar till sin natur granséverskridande och svenska larosadten verkar pa en
internationell arena. Mobilitet férnyar kunskaps- och innovationssystemet genom infléde av nya
idéer, perspektiv och metoder och bidrar till 6kad kvalitet i forskningen. Internationella samarbeten
blir allt viktigare och ar avgorande for svensk forskningskvalitet.

Forskare vid svenska larosaten samarbetar idag i hogre utstrackning och med ett storre antal lander
an tidigare. 2023 var 41 procent av alla doktorandnybdrjare i Sverige fran andra lander och 2022 hade
29 procent av alla de som avlade doktorsexamen vid svenska ldarosaten genomfort delar av sin
forskarutbildning utomlands. [22] Ett annat satt att mata samarbete ar att rakna andelen svenska
publikationer som ar forfattade tillsammans med forskare fran andra lander (sampublikationer).
Under aren 2009 till 2011 var andelen internationella sampublikationer bland svenska forskare 44
procent. For aren 2019 till 2021 hade andelen stigit till 70 procent. Svenska forskare sampublicerar
mest med forskare i USA, foljt av Storbritannien och Tyskland. Den st6rsta 6kningen sker dock i
samarbeten med Kina, dar andelen sampublikationer 6kade fran 4 till 10 procent mellan ovan
namnda perioder. En stor 6kning av sampublikationer med Australien, Brasilien och Indien syns ocksa.

(1]
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Figur 6: Andelen internationellt samforfattade publikationer av samtliga svenska publikationer, per
samarbetsland 2009-2011 och 2019-2021. Kalla: Vetenskapsradet, Forskningsbarometern 2023.

Ansvarstull internationalisering

Internationella samarbeten och utbyten ar viktiga for hog kvalitet inom utbildning, forskning
och innovation och bidrar till att starka Sveriges konkurrenskraft. Men internationella
samarbeten medfor ocksa utmaningar. De senaste aren har osdkerheten i varlden dkat och
det rader ett forsamrat sdakerhetspolitiskt ldge. Linder som for nagra decennier sedan hade
en mindre betydelse for internationella forskningssamarbeten ar idag snabbt vaxande
kunskapsnationer samtidigt som flera av dessa styrs av diktatoriska regimer.
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Demokratimatningar visar att det pagar en demokratisk tillbakagang i varlden och att allt fler
manniskor lever i diktaturer. 72 procent av jordens befolkning lever idag under auktoritart
styre, och 28 procent i rena diktaturer. En minoritet, 13 procent, lever i liberala demokratier.
[23] Det har bidragit till geopolitiska utmaningar som stéller nya krav pa internationella
samarbeten inom hogre utbildning, forskning och innovation. Det galler i synnerhet da
samarbeten sker med forskare fran lander vars vetenskapliga och politiska system, kultur och
lagar skiljer sig vasentligt fran vara, som inte ar rattsstater, inte styrs demokratiskt samt dar
det finns problem med korruption eller krankningar av de manskliga rattigheterna.

Risker med internationella samarbeten ror bland annat datasakerhet, IP-rattigheter,
bristande forskningsetik, politiska paverkansforsok, korruption, fattigdom, och att produkter
och forskning anvands for oonskade syften sasom militara (sa kallad “dual use”). Andra risker
ar inskrankningar i akademisk frihet, manskliga rattigheter och demokrati. Internationellt
samarbete med partners fran lander med begransad demokrati och akademisk frihet kraver
darmed 6kad medvetenhet och ansvarsfull hantering med hansyn till forskningsetik,
manskliga rattigheter, akademisk frihet samt individuell som nationell sékerhet.
Internationellt samarbete innebar inte enbart potentiella risker fér anstallda i Sverige, utan
ocksa for projektpartners i samarbetslandet.

Forskningsetiska aspekter

Forskningsetikens utveckling bérjade inom det medicinska omradet och hade tidigt fokus pa
att skydda forsdkspersoner mot 6vergrepp i vetenskapens namn. Men i takt med att
vetenskap och metoder utvecklas aktualiseras nya fragestallningar och aspekter. Genom
exempelvis utvecklingen av storskaliga befolkningsstudier, epidemiologisk forskning och
registerforskning har till exempel hantering av stora mangder halsodata och personuppgifter
kommit i centrum. Principen ar att forskare med svensk anknytning eller finansiering maste
folja det juridiska eller etiska ramverket for forskning och utbildning i Sverige vid arbete
utomlands. Vissa etikkrav kan gora att det ar svarare, tar langre tid och kostar mera att
genomfora forskning i Sverige och under senare ar har sa kallad etisk dumpning
uppmarksammats, dar forskare utnyttjar ett svagare regelverk i ett annat land for att
genomfdra studier som ar olagliga i Sverige. [24]

Forutom forskningsetiska principer och regelverk kan politiska, sociala och kulturella
sammanhang skilja sig avsevart mellan lander. Samarbeten med forskare fran sadana lander
innebar andra och ibland storre utmaningar. Om forskningspersoner, intervjupersoner,
studenter eller forskare till exempel tillhor forfoljda etniska grupper, minoriteter eller andra
utsatta grupper kan de genom samarbete eller deltagande i en studie utsattas for sarskilt stor
risk. [24]

Forskningsresultat eller metoder som kan ha dubbel anvandning ar ett sarskilt utmanande
omrade som stéller stora krav pa etik, lagstiftning och samverkan. | detta sammanhang
betyder "dual use" att resultaten kan ha bade civila och militara tillampningar, vilket gor
sadan forskning sarskilt intressant for militar, sakerhetsmakt eller férsvarsindustri i ett annat
land. Men teknologisk utveckling och innovation ar en icke-linjar process och det kan vara
mycket svart att urskilja just sddan forskning fran annan och férutspa hur grundforskning
eventuellt kan anvandas i framtiden.
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Diskussion

Ansvarsfull internationalisering och skyddet av svensk utbildning, forskning och innovation ar
ett gemensamt ansvar for larosaten, forskningsfinansidrer och regeringen, men det ar upp till
varje larosate att avgora sina egna rutiner for internationellt samarbete. Pa senare tid, och
som reaktion pa omvarldslaget, har det skett ett 6kat fokus pa sdkerheten pa larosdaten med
Okade krav pa att skydda nationella intressen, kunskap och teknik i samband med
internationella samarbeten och kontakter. Sdpo har i en rapport varnat for ett 6kat hot mot
svenska larosaten fran utlandska underrattelsetjanster och pekar sarskilt ut kinesiska staten
for att nyttja kinesiska medborgare vid svenska larosaten i syfte att inhamta teknik och
kunskap som okar den kinesiska militara formagan. [25] Vidare har det uppmarksammats att
kinesiska forskarstudenter som antagits vid svenska larosaten via ett kinesiskt
forskarprogram'> méste skriva under ett avtal dir den kinesiska regimen kréver lojalitet med
kommunistpartiets ledning och att de “fortsatter tjana regimens intressen”. [26]

Internationella forskningssamarbeten kan ske pa en rad olika nivaer. Ofta ror det sig om
samarbeten pa personniva mellan tva individer i olika lander med ett gemensamt
intresseomrade. Men samarbeten kan ocksa gilla 6vergripande bilaterala strategiska
partnerskap mellan larosaten, eller mellan regeringar som involverar manga larosaten i flera
lander. [24] Nar Ryssland 2022 inledde sin fullskaliga invasion av Ukraina gick regeringen ut
med en uppmaning till [arosdten och forskningsfinansidarerna att omedelbart upphéra med
alla kontakter och samarbeten med statliga institutioner i Ryssland och Belarus. Detta
hérsammades av myndigheterna, men i sammanhanget ar det viktigt att komma ihag att
manga forskningssamarbeten baseras pa kontakter kollegor emellan och att enskilda ryska
och belarusiska forskare inte per automatik likstalls med statliga institutioner.

Har kan en konflikt uppsta i synen pa forskningssamarbeten, dar samarbetet forskarna
emellan bygger pa tillit men dar relationen mellan landerna, pa nationell niva, inte gor det.
Idag 6kar mangden sampublikationer (mellan personer) med exempelvis Kina, men
relationen mellan landerna blir allt svarare. Med hanvisning till det sakerhetspolitiska laget
och under foérevandning att starka larosatenas sakerhetsarbete har regeringen genomfort ett
antal atgarder. Bland annat beslutade regeringen med mycket kort varsel att korta
mandatperioden fér nya ledamoter i landets universitets- och hogskolestyrelser till forman
for att fa in ny sdkerhetspolitisk kompetens i styrelserna.” En atgird som méttes av mycket
skarp kritik fran forskarsamfundet, bland annat for att vara ett gravt évertramp pa
larosatenas autonomi och den akademiska friheten. [27] Andra, mindre kontroversiella
atgarder innefattar ett uppdrag till Universitets- och hogskoleradet, Vetenskapsradet och
Vinnova att féresla hur arbetet med ansvarsfull internationalisering pa larosaten och andra
myndigheter kan framjas."

Omvarldslaget medfor att vi idag i hogre grad maste balansera nyttan av forskning med andra
aspekter sa som demokrati, exportkontroll, manskliga rattigheter och nationell sdkerhet. Det
medfor ett 6kat behov av informerade bedomningar av innehall och konsekvenser av

internationella forskningssamarbeten. Tommy Shih, forskare vid Lunds universitet och senior

"2 Chinese Scholarship Council (CSC) drivs av den kinesiska regimen

'3 Pressmeddelande: Nya styrelser fér 30 universitet och hégskolor.

™ Pressmeddelande: Myndigheter ska ta fram riktlinjer fér ansvarsfull internationalisering.
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radgivare vid Nationellt kunskapscentrum om Kina vid Utrikespolitiska institutet framhaller i
en artikel att riskbedomningar kopplat till internationella samarbeten sallan ar svart eller vitt
om man inte vill diskvalificera hela lander eller vetenskapliga discipliner. Han menar att ett
centralt problem med “sakerhetisering” av forskningssamarbeten ar att den inte 6ppnar upp
for nagra komplexa eller nyanserade |6sningar, utan i stéllet tenderar att leda till snabba och
drastiska politiska beslut. Risken ar att i stallet for att adressera de faktiska risker som
foreligger med samarbetet, sa blir resultatet att den stora majoriteten okomplicerade
samarbeten med icke-demokratiska lander misstankliggors, vilket kan fa langtgaende
konsekvenser for mobilitet, kunskapsgenerering och spridning och i forlangningen
konkurrenskraft, innovation och valfard. Shih och kollegor argumenterar i stallet for en mix av
instrument som vager dessa risker mot vardet att bevara forskningens 6ppenhet, dar en
viktig komponent ar att starka det professionella omdémet hos forskare,
forskningsfinansiarer och politiker. [28]
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4. Medicinsk forskning
Medicinsk forskning ger kunskap om hur kroppen fungerar och hur sjukdomar férebyggs,
uppkommer och behandlas och stracker sig 6ver stora omraden — fran molekyl och cell, till
individ och samhalle. Medicinsk forskning delas ofta in i sa kallad preklinisk och klinisk
forskning, men dessa bada delar interagerar och det sker ett dmsesidigt utbyte mellan
grundlaggande forskning, patienten och forskningsinfrastrukturer inom varden, sa kallad
transnationell forskning.”” Tack vare medicinsk- och hilsovetenskaplig forskning far vi battre
mojligheter att forebygga sjukdomar, stalla tidigare och mer exakta diagnoser, samt ge
effektivare behandlingar. Genom patientnara medicinsk forskning kan patienter bidra till och
snabbare dra nytta av medicinska framsteg. Dessutom tranas halso- och sjukvardspersonal i
de nya behandlingsmetoderna innan de implementeras i varden.

Det mesta inom halso- och sjukvarden, pa vardcentraler och sjukhus, har borjat som en idé i
ett forskningsprojekt som prévas genom experiment och undersdkningar. Resultaten kan
ibland 6verforas direkt fran universitetet till halso- och sjukvarden, men ofta sker fortsatt
utveckling dven utanfér universiteten innan resultaten blir praxis i halso- och sjukvarden.
Forskning inom medicin och halsa ar darfor starkt beroende av flera aktorer och involverar en
mangd kompetenser inom akademi, hdlso- och sjukvard, foretag, myndigheter och
patienterna sjalva.

Vagen fran forskning till praktisk nytta kan vara lang. Det tar ofta manga ar innan ny kunskap
implementeras och bara en brakdel av forskningen leder till patientnytta. Den genomsnittliga
tiden det tar for forskningsresultat att na klinisk praxis har uppskattats till 17 ar. [29]

En viktig faktor for att patienter ska fa ta del av nyvunnen kunskap ar att forskningen ar en
integrerad del i hdlso- och sjukvarden. Organisationen Agenda for halsa och valstand lyfter
fram ett antal utmaningar som forsvarar processen. Bland annat identifieras att det saknas
tid for forskning och utveckling och att den nedprioriteras till forman for vardproduktionen
som ett allvarligt hot och att det behovs en 6kad forstaelse och ansvarstagande for forskning.
[30] En bidragande orsak kan vara att verksamhetsledningen ofta inte utgors av aktiva
forskare. Forskare lyfter i samtal fram verksamhetschefernas engagemang och involvering i
forskningen som en forutsattning for att skapa starka forskningsmiljoer i hdlso- och
sjukvarden (personlig kommunikation med kliniskt aktiv forskare inom allergiomradet). Detta
betonas ocksa av Agenda for hdlsa och valstand som menar att hog akademisk kompetens
hos sjukhusdirektér och verksamhetschefer pa universitetssjukhusen ar en forutsattning for
att lyckas. En ytterligare omstandighet som férsvarar integrationen av forskning i varden och
samverkan mellan akademi och sjukvard ar det faktum att vi i Sverige har olika huvudman for
hélso- och sjukvard (regioner) och for forskning och utbildning (staten). [30]

Klinisk forskning

Enligt ALF-avtalet ar klinisk forskning “medicinsk och hdlsovetenskaplig forskning som
forutsdtter vardens strukturer och resurser och har som mdal att Iésa ett ohdlsoproblem eller
att identifiera faktorer som leder till 6kad hdlsa.” [31] Hos Vetenskapsradet kan man ocksa
|asa att "klinisk forskning genomférs ofta pG mdnniskor, s.k. kliniska studier, men det finns

1 Tilldmpad forskning i syfte att dverbrygga avsténdet mellan preklinisk forskning och klinisk forskning.
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dven klinisk forskning som mer liknar preklinisk forskning. Det gdiller till exempel forskning
ddr man anvénder humant material och dérfér behéver vdrdens resurser, men ddr syftet med
studien dr av mer grundldggande karaktdr. Det kan exempelvis handla om att studera och
forsta hur celler, vivnader och organ fungerar och interagerar samt hur olika
sjukdomstillstand kan uppstd. All klinisk forskning behéver tillstand fran
Etikprévningsmyndigheten.”

Klinisk forskning gors for att fa fram nya, sdkra och effektiva behandlingar till hdlso- och
sjukvarden. Det ar en forutsattning for att myndigheterna ska kunna godkanna
behandlingarna, men ocksa for en kunskapsbaserad och jamlik sjukvard.

Sverige har goda forutsattningar for att bedriva framstaende klinisk forskning med manga
internationellt framstaende forskare, vardpersonal och foretag, och investerar relativt sett
mycket i forskning och utveckling. Men det finns ocksa utmaningar. Agenda for hédlsa och
valstand har genomfort en SWOT-analys av klinisk forskning (inklusive anvandning av
hélsodata) i Sverige, dar de beskriver styrkor, svagheter, hot och majligheter. [32] De styrkor
som lyfts fram ar att:

e Sverige har en stark forskningstradition.

e Sverige har gott internationellt anseende inom medicinsk forskning.

e Svensk halso- och sjukvard haller hog kvalitet.

e Den solidariska finansieringen av halso- och sjukvarden gér den sammanhallen, vilket
i sin tur gor att kliniska studier kommer att kunna efterlikna den reella kliniska
situationen.

e Det svenska systemet med personnummer framjar anvandande av all typ av insamling
av data for klinisk forskning och ger oss en konkurrensfordel nar det galler kliniska
studier gentemot andra lander.

e Manga anstallda i varden har forskarutbildning.

e Det finns en stor 6ppenhet och samverkan bland svenska forskare. Det underlattar
bland annat utveckling av forskningsinfrastruktur.

e Det svenska socialforsakringssystemet gor det attraktivt for forskare att vara i Sverige
under familjebildningsperioder i livet.

e Medborgarna i Sverige har ett stort engagemang for forskning.

e Life science-foretag investerar stora summor i forskning och utveckling (FoU) i Sverige.

e Patientmedverkan i klinisk forskning ar en konkurrensfordel fér Sverige genom vart
icke-auktoritara forhallningssatt och medborgarnas tillit till systemet.

e Allmanheten har overlag en hog utbildningsniva, samt relativt hog teknisk och

medicinsk kdannedom.

Svagheter som identifieras i analysen ar bland andra att:
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Det politiska ansvaret for halso- och sjukvarden, klinisk forskning och medicinska
innovationer ar fragmenterat och ligger under flera departement.

Det saknas idag en langsiktig, sammanhallen finansiering av klinisk forskning. SKR:s
forskningsbokslut visar stora skillnader mellan olika regioner i hur mycket klinisk
forskning som utfors. Det finns inte tillracklig kraft i halso- och sjukvardslagens
paragraf om att dven forskning ingar i halso-sjukvardens uppdrag.

En relativt stor andel av halso- och sjukvardspersonalen har genomgatt en
forskarutbildning, men far inte mojlighet att anvanda den kompetensen. Denna
personal ar en underutnyttjad resurs som bor tas tillvara.

En stor andel av dagens kliniska forskare ar ndra pensionsavgang och atervaxten av
kliniska forskningsledare ar svag. Vi ser ett minskat intresse for klinisk forskning bland
yngre generationer. Inom vissa omraden finns idag nastan en total avsaknad av
forskarutbildad personal.

En minskad andel vardpersonal som forskar, samt personalbrist inom varden, leder till
att forskning prioriteras ned och det blir mindre tid for fortbildning.
Lakemedelsforetagens intresse for att genomfora kliniska provningar i Sverige
minskar. Antalet startade kliniska lakemedelsprévningar mer an halverades mellan ar
2004 och ar 2017. [33]

Sverige saknar fortfarande ett hdlsodatasystem som har nationell interoperabilitet for
lagring, insamling, delning och anvandning av data, vilket skapar stora hinder for
klinisk forskning och vardens utveckling.

Digitala verktyg inom hélso- och sjukvarden ar inte anpassade for
kunskapsgenerering, forskning och uppféljning. Detta beror pa att systemen omfattar
21 regioner och 290 kommuner som alla ar sjalvbestammande och har eget ansvar
for utveckling av sina system. Det finns till och med lagliga hinder fér samordning.
Hélso- och sjukvarden, inklusive primarvarden, har brist pa tid, kraft, struktur och
resurser for att driva egen utveckling. Det ar svart att fa utrymme for forskning och
undervisning. Detta ar allvarligt eftersom kunskapsutveckling och implementering av
ny kunskap ar en forutsattning for vard av hog kvalitet.

En stor del av den kliniska forskningen sker inom universitetssjukvarden, ofta i nara
koppling mellan universitet och foretag, men resurser styrs inte dit pa ett optimalt
satt och det dubbla huvudmannaskapet forsvarar forskningsverksamheten.

Samverkan mellan akademi och sjukvard blir allt svarare.
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e | dag finns det negativa incitament for vardgivare att engagera sig i forskning. Halso-
och sjukvardens ersattningsmodeller premierar inte forskning utan fokuserar pa
produktion.

e Kunskapsspridning och samordning av resurser ar bristfallig mellan olika aktoérer, som
akademi, halso- och sjukvard, foretag och patienter. Det saknas struktur, metoder och
verktyg for att sprida och implementera ny kunskap. Det ar en sarskild utmaning att

na ut med ny kunskap till primarvarden i 6nskvard takt.

Halsodata

Utvecklingen av digital teknik ihop med den vetenskapliga och teknologiska utvecklingen
inom medicinen leder till att allt mer data om enskilda personers halsa samlas in och lagras
digitalt. Halsodata samlas in inom vard och omsorg, av forskare men ocksa av individer sjalva
via exempelvis olika hdlsoappar. Digitaliserade hadlsodata bedéms ha stor potential att bidra
till en battre och sakrare vard, 6kad tillganglighet och starkt patientautonomi. Det finns inte
nagon helt faststalld definition av hadlsodata, men E-hdlsomyndigheten beskriver det som
"information som dr relaterad till hélsa, vard eller livssituation fér en individ eller en grupp.
Ofta avses sddana uppgifter om enskilda individers hdlsa som samlas in och lagras digitalt.
Det kan exempelvis vara journalanteckningar eller uppgifter om Iikemedel som skrivits ut pa
recept. Men hdlsodata kan ocksd vara andra typer av data som samlas in av olika aktérer

sdsom socialtjinsten, forskare eller individer.”

En stor del av den globala medicinska utvecklingen som pagar ar baserad pa halsodata.
Manga har beskrivit Sveriges system med personnummer, heltdckande befolknings- och
halsodataregister och nationella kvalitetsregister av hog kvalitet som en guldgruva och en
stor konkurrensfoérdel for Sverige. Med 6kad tillgang till hdlsodata far vi underlag till ny
forskning, som i sin tur kan innebara majligheter till mer individualiserad behandling och en
positiv paverkan pa folkhalsan.

Men for att kunna gora hogkvalitativa nationella studier baserat pa halsodata kravs semantik
och definitioner av halsodata som ar enhetliga pa nationell niva. Strukturerade varddata
behovs for att fa till den koppling mellan journal, kvalitetsregister och beslutsstéd som kravs
for att forbattra bade kvalitet och jamlikhet i hdlso- och sjukvarden. Agenda for hélsa och
valstand beskriver i sin rapport Hdlsodata — Till er tjéinst! ett antal utmaningar med
strukturerade halsodata. | dag ligger personnummerkopplade halsodata i olika system och
format som inte kommunicerar med varandra. Journaldata finns hos de 21 regionerna (och
290 kommunerna) som ar sjalvbestimmande och har eget ansvar for utveckling av sina
datasystem. Utover journaldata finns halsodataregister, individbaserade uppgifter om
dodsorsaker, halso- och sjukvard, befolkningsstruktur, arbete, utbildningsniva och
arbetsférmaga/sjukfranvaro etc. hos Socialstyrelsen, SCB och Forsakringskassan. Regionerna
ar huvudman for de nationella kvalitetsregistren som drivs med gemensamt ekonomiskt stod
enligt en dverenskommelse mellan SKR och staten. [34]

16 E-halsomyndigheten: Vad ér hélsodata?
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| rapporten lyfter man fram vikten av interoperabilitet (formagan hos olika system, ofta i
datorsammanhang, att fungera tillsammans och kunna kommunicera med varandra). Med
olika journalsystem samt olika former av halsodata (bilder, numerara- och textdata), behovs
tekniska l6sningar som inte ar beroende av en viss plattform, operativsystem eller
programsprak och som kan aggregera och interagera med dessa olika data. Man pekar pa att
digitala verktyg inom halso- och sjukvarden i nuldget inte ar anpassade for
kunskapsgenerering, forskning och uppfoljning. Mycket ar samlat i patientjournalen, men
inte i ett strukturerat, kompatibelt format och inte heller tillgangligt for forskning. Manga
register ar ocksa beroende av manuell datainmatning vilket skapar en hég administrativ
borda for personalen och aven riskerar att minska datakvaliteten.

En grundldggande etisk fraga vid behandling av halsorelaterade personuppgifter handlar om
avvagningen mellan a ena sidan mal som god och saker vard, tillgdnglighet och patientmakt
och a andra sidan skyddet for den personliga integriteten. Rapporter visar dock att
befolkningen ar positivt installd till att dela sina halsodata for forskning och halsoframjande
syften. | en opinionsundersokning av Forska!Sverige och i Myndigheten for vardanalys
rapport “For sékerhets skull — Befolkningens instdllning till nytta och risker med digitala
hdlsouppgifter” framkommer att en klar majoritet av svenska befolkningen accepterar och
vill att digitala uppgifter om den egna varden och héalsan ska anvdandas sa att de kommer fill
nytta for forskning och sadkrare vard. [35] [36] Men for att skydda invanarnas integritet ar
tillgangen till hdlsodata idag reglerad genom flera olika forfattningar. Agenda for halsa och
valstand lyfter i sin rapport att det ar en stor utmaning for regioner och registerhallare att
gora tolkningar av reglerna om hur de far anvanda och lamna ut data. | dagslaget gor
regionerna olika tolkningar om hur personuppgifter ska hanteras. [34]

Fértroende och tillit till forskning hos allménheten

Tidskriften Vetenskap och Allmanhet (V&A) publicerade en nyhet i juni 2024 som handlar om
svenskarnas fortroende for forskning. Fragorna om forskning stédlldes som en del av den
nationella SOM-undersékningen som genomférs av SOM-institutet vid Goteborgs universitet.
Delundersokningen dar fragorna ingick skickades under hosten 2023 ut till ett
riksrepresentativt urval pa 3 750 personer i dldern 16—90 ar bosatta i Sverige.

Resultatet visade att:

"Fortroendet for olika forskningsomraden 6kar nagot i resultaten fran den senaste SOM-
undersékningen, som genomférdes under hosten 2023. Svenskar har storst fortroende for
forskning i medicin (dar 83 procent har ganska eller mycket stort fértroende), foljt av teknik
(76 procent), naturvetenskap (70 procent), samhéllsvetenskap (56 procent),
utbildningsvetenskap (48 procent) och humaniora (45 procent). Jamfort med ar 2020, da
fragorna senast stalldes, har andelarna med ganska eller mycket stort fértroende 6kat med
mellan fem och atta procentenheter for de olika omradena.” (Hamtat fran: Stadigt fortroende
for forskning i olika omraden - Vetenskap & Allménhet (vetenskapallmanhet.se) )

Omvarldshandelser kan ha bidragit till det 6kade fortroendet for forskningen, bland annat
covid-19-pandemin tillsammans med utvecklandet av nya mediciner och vaccin, Al:s
utveckling och majligtvis 6kad medvetenhet om hélsa/forskning tillsammans med 6kad
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medial uppmarksamhet om hadlsa och sjukdomar under och efter pandemin som i sin tur
bidragit till 6kat fortroende.

V&A menar ocksa att “det finns ett tydligt samband mellan utbildningsniva och fértroende
for alla forskningsomraden dar personer med hogre utbildning har storre fortroende an de
med lagre utbildningsniva.” (samma kalla som ovan)

Det ar darfor en utmaning och en risk att grupper med lagre utbildningsniva lattare anammar
konspiratoriska eller felaktiga uppfattningar om mediciner, vaccin och forskning. De ar mer
bendgna att inte lyssna till fakta och evidens utan till vad andra personer eller grupper tycker.

Diskussion

Agenda for halsa och valstands analys visar bland annat att det finns svarigheter for
forskande kliniker att fa utrymme for att forska. Det framkommer ocksa i en rapport fran
Sveriges lakarforbund och Sylf, som slar fast att tids- och resursbrist ar ett stort problem for
lakare som forskar, eller skulle vilja forska. Det finns en vilja att forska, som &r stérre an
mojligheterna medger. Man menar att anstallningarna behdver utformas pa ett satt sa att
anstallningsforhallandet ar tryggt, aven nar flera huvudman ar ansvariga for anstallningen.
Rapporten visar ocksa att bland yngre lakare ar en vanlig orsak till att man inte forskar att
man annu inte hittat ratt forskningsmiljo. Det ar viktigt att tidigt hitta kontaktytor till det
akademiska faltet for att garantera en atervaxt av forskande lakare. Det ar darfor viktigt att
underlatta for disputerade forskare att fortsatta forska och vara handledare. [37]

Aven Sveriges unga akademi (SUA) menar att forskarkarridren i sjukvdrden behéver
tydliggoras. | dag ligger stort fokus i sjukvarden pa forskarutbildningen. Det utbildas manga
doktorander, men det saknas forutsattningar for unga kliniska forskare som vill fortsatta med
postdoktorala projekt och att darefter etablera en egen forskargrupp — en val etablerad
karridarvdag inom manga andra @amnesomraden, men som inom sjukvarden ofta tar mycket
lang tid. Man menar att de resurser som férmedlas till projekt via ALF-systemet ofta ar alltfor
sma i den mest produktiva karridrfasen. [38] Utmaningen med atervaxt av kliniskt aktiva
forskare framkommer ocksa i samtal med en forskare inom allergiomradet som menar att
manga disputerar, men fa fortsatter en aktiv forskarkarriar darefter (personlig
kommunikation).

SUA, Sveriges lakarforbund och Agenda for halsa och valstand lyfter alla fram obalansen
mellan alltfor sma resurser och hoga produktionskrav som ett problem. For att kunna halla
hog kvalitet inom forskning, utbildning och utveckling ar det av storsta vikt att resurser och
utrymme inom verksamheten avsatts for detta andamal. Forskningen behover fredas sa att
den inte trangs undan av sjukvardsproduktionen. En viktig del av I6sningen &r att skapa
tydliga karriarvagar for forskande kliniker.

Agenda for halsa och valstand lyfter ocksa fram att det svenska systemet ar alltfor splittrat,
bade vad géller finansiering och ansvarsomraden mellan departement, myndigheter samt
stat och regioner. Man menar att det framf6r allt drabbar den kliniska forskningen som
hamnar mellan stolarna pa huvudmannen for vard (regionerna) och for forskning (staten). |
rapporten Halsodata — till er tjanst! féreslar man att en nationell funktion for samordning av
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infrastrukturer for klinisk forskning bér inféras och foéreslar att NIHR' ska utgér en modell.
[34]

Sverige har stora mdjlighet att samla och dra nytta av hdlsodata for hela befolkningen tack
vare systemet med personnummer, men hammas idag av interoperabilitetsproblem. For att
fa till den koppling mellan journal, kvalitetsregister och beslutsstod som kravs behovs bland
annat strukturerade varddata och en gemensam tolkning pa regional niva om hur data far
anvandas. Agenda for hdlsa och valstand foreslar i sin rapport att ett nationellt ramverk med
riktlinjer for hantering och anvandning av halsodata kopplade via personnummer boér inforas.
Ett sddant ramverk skulle innehalla riktlinjer och rutiner for strukturerade varddata,
kvalitetsstandarder, anvandning av halsodata, partnerskap och integritet. [34]

Diskussionsfragor:

e Hur kan Astma- och Allergiférbundet och Astma- och Allergiférbundets
Forskningsfond bidra till att stdrka forskningsmiljéerna inom hélso- och sjukvdrden?

e Kan vi gemensamt bidra till att stimulera dtervéxten av kliniskt aktiva forskare i
senare karridrsteg? Kan vi pa ndgot sdtt stimulera fler forskare att fortsctta forska
eller vardpersonal att bérja forska om vara sjukdomar?

e Ett nationellt ramverk fér hdlsodata, dr det en fraga som vi ska eller bér tycka ndgot
om?

" National Institute for Health and Care Research (NIHR) grundades 2006 i Storbritannien med uppdraget att férbattra nationens hélsa och vélstand

genom forskning.
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5. Slutord

Sverige har en lang tradition som framstaende forsknings- och kunskapsnation och goda
forutsattningar att fortsatta vara det. Vi satsar mycket resurser pa forskning och utveckling, vi
har valfungerande myndigheter och det finns en tillit till, och vilja, bland befolkningen att
delta i forskning. Men det ar inte av naturen givet att Sverige alltid kommer vara en stark
forskningsnation och det finns tendenser till att Sverige tappar position, sarskilt i jamforelse
med manga nya framvaxande ekonomier. Men hur kommer det sig da, givet de stora FoU-
satsningarna som Sverige gor, att Sverige inte ligger i topp? Vilka forvantningar bor vi ha pa
ett land som Sverige? Och finns det férandringar som kan vanda trenden —i form av
finansieringsstrommar? Prioriteringar? | forutsattningarna att bedriva forskning, for den
enskilde forskaren och for larosatet?

En viktig aspekt av forskningen ar internationellt samarbete. Forskning ar i sin essens
gransoverskridande och internationella samarbeten bidrar otvetydigt till en hogre kvalitet i
forskningen och samhallsutvecklingen i stort. Men den varldspolitiska arenan dandras snabbt.
Det sakerhetspolitiska laget i Europa och i Sveriges naromrade ar det allvarligaste sedan
1980-talets borjan och pa global niva ar de senaste 32 arens demokratiska framsteg
utraderade. Lander som tidigare spelade en begransad roll i svenska internationella
forskningssamarbeten, blir allt viktigare och far en alltmer framtradande roll i det globala
forsknings- och innovationslandskapet. Lander som inte alltid uppfyller de demokratiska
principerna, som inte ar rattsstater, dar den akademiska friheten ar pa tillbakagang. Hur ska
man som forskare férhalla sig till detta? Som lirosite? Som regering? Ar allt samarbete bra
samarbete eller var gar granserna? Och ar det bara i andra lander som den akademiska
friheten hotas? Hur ser det egentligen ut i Sverige? Hur skyddar man nationella intressen,
svenska forskare, internationella samarbetspartners samtidigt som hansyn tas till
demokratiska aspekter och forskningens 6ppenhet bevaras? | sammanhanget ar det ocksa
viktigt att paminna sig om att sjalva upphoérandet av ett samarbete ocksa kan fa
konsekvenser. Forskningen har potential att bidra till 6kad demokrati, en positiv
samhallsutveckling och 6ppenhet i samarbetslandet.

Aven svensk medicinsk forskning har en lang framstdende tradition. Vara svenska
personnummerkopplade register har beskrivits som en guldgruva. Med en befolkning med
stor tilltro till forskning och myndigheter, som garna deltar i kliniska studier och delar sin
halsodata finns goda forutsattningar for svensk medicinsk forskning att blomstra. Men
utmaningar finns. Det delade huvudmannaskapet, dar sjukvardsproduktion drivs av
regionerna och forskning av de statliga universiteten, identifieras av manga som en orsak till
nedprioritering av forskning och fragmentisering av systemet. Kan strukturer for 6kat
samarbete och farre stupror astadkommas, dar forskningens roll i sjukvardssystemet fredas
och ses som en sjalvklarhet och dar nya medicinska framsteg snabbt implementeras i varden
och kommer patienter till godo?
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Moijliga konsekvenser for oss och var verksamhet gallande framtidens

vard och forskning

Halsa ar storre an sjukvard, ifall vi ska vanda oss till personer som sjalva har astma, allergi,
eksem eller annan 6verkanslighet och ha dem som var malgrupp behéver vi antagligen
bredda oss och se halsa och vadlbefinnande tillsammans, som en helhet som avgor hur en
manniska faktiskt mar.

| sa fall behover vi kanske utforma utbildningar eller verksamhet for att &ndra manniskors
forhallningssatt till sin egen sjukdom, likt det som Mats Lekander pratar om. Eller for att
uppna det som Gadamer betecknar som en ny jamvikt i livet, genom acceptans, sjalvdistans
och resonans. Hur kan vi skapa en miljo, verksamhet eller ett sammanhang dar vara
malgrupper helt enkelt mar battre av att delta dn de annars skulle ha gjort om de var
utanfor? Och hur kan vi mata och f6lja upp denna férandring? Det ar kanske en av de
viktigaste fragorna vi har att arbeta vidare med och som kan avgora huruvida vi kommer att
ses som relevanta eller inte.

Ett annat avgorande intresseomrade ar forskning. Att framja forskning ar ett andamal som
bade Astma- och Allergiférbundet och Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond har i sina
stadgar, men vad innebar det egentligen att “framja forskning”?

Ar det endast att férvalta och dela ut pengar till allergiforskning, kan det ocksa vara att frimja
en forskarmiljo, att klinisk forskning och ny kunskap faktiskt kommer ut till varden och
omsatts till behandlingsrekommendationer/riktlinjer, nationella strategier etc. och att
hélsodata anvands for att utvardera varden men ocksa som underlag till framtida forskning
inom omradet astma-allergi. Kan vi genom forskning och kunskap, genom att framja
forskning pa olika satt bidra till att hoja “statusen” pa astma-allergi som folksjukdom? Sa att
fler vill forska och fortbilda sig inom allergologi dven i framtiden?
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Hur kan vi bade framja utvecklingen av nationell samordning av data (patientjournaler,
nationella kvalitetsregister etc.) som ar saker och informera vara egna medlemmar/patienter
om vikten av att dela halsodata och vara en aktiv patient/forskningspartner? For att géra mer
kravs det mer av oss, att vi breddar oss och utvecklar var organisering och var verksamhet.

Satsar vi pa att bredda oss behover vi samtidigt komma ifran gransdragningen mellan
givare/medlem och mellan Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond och Astma- och
Allergiforbundet. Det blir en logisk foljd av att vi vill framja forskning, hela vagen fran idé till
praktik, da behover vi ocksa arbeta mer somlost for att det ska ske, med gemensamma
resurser och anstrangningar, annars gor vi samma misstag som
varden/forskningen/akademin gér med delat huvudmannaskap som skapar splittring och
troghet i systemet. En mer gemensam styrning och ledning av Astma- och Allergiférbundets
olika delar och enheter skulle skapa forutsattningar for storre maluppfyllelse och den bredd
som den har omvarldsanalysen pekar ut som en framgangsfaktor. Dessutom ser omvarlden
pa oss som en och samma organism, sa fortroendet hanger pa att alla drar at samma hall och
vill samma sak.

For att framja allergiforskning behover vi dven sluta se pa forskningen eller spridandet av ny
kunskap som enbart en svensk angelagenhet, utan se oss sjalva i ett mer internationellt
sammanhang. Det skulle kunna innebara ett behov av 6kat internationellt utbyte for att
framja vara fragor har i Sverige.

Mycket av fragorna kring forskning och sprida ny kunskap vidare ar gemensamma andamal
for Astma- och Allergiférbundet och Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond. Fragorna
kring att framja forskning och utveckla allergiforskning och allergivarden gar allt mer ihop,
samtidigt som andra stora insamlingsaktorer alltmer ror sig in pa allergiomradet (t.ex. Hjart-
Lungfonden och Cancer- och Allergifonden som bada borjat kommunicera mer att de stottar
astma- och allergi-forskning).

For att na framgang i vara gemensamma andamal som ror forskning och sprida ny kunskap
behover Astma- och Allergiforbundet och Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond, inte
bara samarbeta mer och battre, utan inféra mycket mer av en gemensam styrning och
ledning. Detta for att 6verhuvudtaget kunna navigera i ett alltmer komplext och
internationellt sammanhang dar forskning, vard, hdlsodata och politik gar in i varandra pa ett
mycket mer granslost satt. Formerna for denna gemensamma riktning behover diskuteras
och formeras under hosten 2024 och varen 2025 for att kunna presenteras till kongressen i
maj 2025.
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